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RESUMO

A transicdo demogréfica e epidemiolégica trouxe consigo o aumento das
doengas crénicas em Portugal e o tratamento por quimioterapia nos doentes
com cancro surge como um problema de grande impacto para a familia,
provocando sentimentos, dificuldades sécio-econémicas e acumulo de tarefas
nos familiares. Esta dissertacdo tem como objectivo estudar o impacto que o
tratamento por quimioterapia provoca na familia do doente com cancro. Neste
sentido procura-se estudar a importincia que a familia atribui & doenca e ao
tratamento; identificar alteracdes familiares decorrentes desta fase da doenca e
contribuir para a compreensao do funcionamento da familia.

Utilizou-se a abordagem qualitativa, com o uso da entrevista semi-
estruturada como fonte de colheita de dados a dezasseis familiares de acordo
com os critérios de elegibilidade definidos nesta pesquisa. As informagoes
foram analisadas por trés &reas tematicas: Confronto do familiar face ao
tratamento, Emergéncia de uma nova dindmica familiar e as Expectativas face

ao tratamento.

Concluimos que as familias com doentes com cancro em tratamento por
quimioterapia, merecem uma atencdo especial dadas as singularidades
presentes no decorrer de uma doenga de longa duragdo com tratamentos téo

especificos, como é o cancro.

Palavras-chave: Familia, Cancro, Quimioterapia




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 result, chemotherapy
emerges as a problem with significant impact to the family, eliciting emotional
distress, unveiling social and economic difficulties and representing an
overburden to the family members.

The purpose of this paper 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; identifying 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 treatment; emergence of a new family dynamics and
expectations regarding the treatment.

We conclude that families with cancer patients being treated with
chemotherapy deserve 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 IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

INTRODUCAO

Este trabalho, realizado no ambito do IX Curso de Mestrado em
Sociologia, 4rea de opgdo Familia e Populagao, tem como objectivo estudar o
impacto que o tratamento por quimioterapia provoca na familia do doente
com cancro. Neste sentido procura-se estudar a importancia que a familia
atribui a doenca e ao tratamento; identificar alteracdes familiares decorrentes
desta fase da doenca e contribuir para a compreenséo do funcionamento da
familia.

Constituindo o cancro uma importante causa de mortalidade e
morbilidade em todos os grupos etdrios, as alteracdes actualmente
verificadas na estrutura demogréfica da Unido Europeia conduzirdo a um
aumento na prevaléncia da doenga na primeira parte do século; as quais
terdio como resultado o facto de haver muitos mais europeus a terem de
enfrentar os pesados fardos fisicos, psicologicos e sociais a ela associados e ao
respectivo tratamento. Estes desenvolvimentos tém profundas implicacOes
ao nivel dos servigos oncol6gicos em cada Estado Membro; servicos que ja
foram forcados a empreender alteragBes e expansdes significativas ao longo
das tltimas duas décadas.

O cancro é considerado uma doenga crénica e tratdvel em muitas
situagdes, principalmente quando diagnosticado precocemente, no entanto,
continua a ser uma doenca bastante estigmatizada, carregada de preconceitos
e mistérios; estimuladora de fantasias, desencadeante de rupturas na forma
habitual de vida e, ndo raras vezes, determinante da configuragdo de um
“estado de crise”. Deste modo, as transformagdes demogréficas, sociais e
familiares que observamos na nossa sociedade bem como a evolugdo
verificada relativamente a novas possibilidades terapéuticas no tratamento
do cancro, determinam novas necessidades e possibilidades para o doente

portador da doenga e sua familia.
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O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

Acarretando o estado de doenca algumas repercussdes psiquicas
inevitaveis, como preocupacoes, angustias, medos, alteracbes na auto-
imagem e algum nivel de dependéncia (Duarte, 2002); os cuidados
implementados pela familia tém a finalidade de preservar a vida dos seus
membros para alcancar o desenvolvimento pleno de suas potencialidades, de
acordo com as suas préprias possibilidades e as condigdes do meio onde o
doente vive (Elsen, 2002). No entanto, verifica-se com frequéncia na pratica
clinica a necessidade do atendimento da familia ou de alguns de seus
membros.

A familia do doente vivencia este momento com incerteza e
inseguranga, impoténcia e culpa. Sofre, angustia-se, anima-se, deprime-se,
sente “pena”, e pode funcionar tanto como um elemento de auxilio ou como
um elemento que exalta a condigdo de deficiéncia e dependéncia. Em geral,
familias mais coesas renovam-se e tendem a unir-se para atender as
necessidades imediatas: procuram a aceitacao da doenca e enfrentar as
davidas quanto ao futuro incerto, enquanto nas familias mais vulneréveis,
acontece por vezes fragmentacao.

O doente, 2 medida que vai sendo atendido pela equipe, inteira-se
sobre a sua saide e tem oportunidade de ser informado sobre a doenga, o
tratamento e os possiveis efeitos colaterais. A familia, mesmo sendo
orientada no inicio, encontra dificuldades em lidar com a situacéo tanto por
questdes relacionadas com informagGes, como por questdes emocionais.
Observa-se muitas vezes que a familia se sente perdida e munindo-se das
melhores “intencdes” tenta proteger a0 maximo a pessoa em tratamento. Este
tipo de comportamento, frequentemente entendido como um gesto de
protecgdo, pode trazer consequéncias prejudiciais ao doente, que passa a
sentir-se incapaz e a questionar a gravidade de sua doenca: “Se estdo a tratar-
me com tanto cuidado é porque devo estar com uma doenga muito grave”.
No entanto, o oposto deste comportamento também pode ocorrer como uma
forma de negagédo da doenga; fazendo de conta que nada est4 a acontecer. A

intervencdo familiar deve, assim, ser reconhecida dado o conhecimento das
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O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

necessidades do doente, os lacos de afecto e, ainda, pelo valor da colaboragédo
familiar na promogéo e melhoramento da funcionalidade do doente.

Se até h4 algumas décadas atrés a maioria dos cuidados de satde
eram assegurados pela familia nos seus domicilios, nos dias de hoje, hd um
ressurgir dessa resposta de cuidados, uma vez que a actual politica
portuguesa faz o apelo constante a familia no apoio a satde e ao cuidar dos
seus membros. O doente e os seus familiares sdo forcados a fazer adaptagOes
pessoais e sociais de acordo com as mudangas nas suas vidas, provocadas
pela evolugdo da propria doenca. Sio-lhes, entdo, impostos problemas
adicionais de aprendizagem de formas de lidar com restricbes que lhes
possam ser feitas sobre as actividades da vida diéria, necessitando de maior
ou menor apoio, devendo desenvolver modos de atender as necessidades,
entre muitos outros.

A abordagem cientifica da familia da pessoa com cancro durante a
fase dos tratamentos, ndo tem sido objecto de estudo em Portugal, o que
demonstra a importancia de estudos neste contexto para os profissionais que
tém a familia como foco da assisténcia e pesquisa. Verificamos igualmente
que sob o ponto de vista sociologico os estudos sobre esta temética, quer a
nivel nacional quer a nivel internacional, ndo so frequentes. Apés uma
pesquisa bibliografica criteriosa, de trabalhos sociolégicos e das ciéncias da
satude, alusiva a esta problemética, apenas conseguimos descobrir literatura
sobre a familia noutras fases do ciclo da doenga.

Neste contexto, refira-se Moreira (2001), que desenvolveu uma anélise
da experiéncia de cuidar vivenciada pela familia do doente terminal. A
referéncia as mudangcas operadas na familia e as emogdes do cuidador face a
doenca e a perda, permitem verificar 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 importancia, pelo que o
modelo de cuidados devera, segundo a investigadora, incluir o doente e a
familia como uma unidade a ser cuidada. Lopes (2002) efectuou um estudo

acerca do doente oncolégico e a sua familia, no qual propde um conjunto de

MARIA ANJOS BENTO 10
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acgdes, de forma a facilitar a intervencdo psicol6gica e a promover a
qualidade de vida do doente e sua familia.

Estudos recentes, nomeadamente de Sapeta (1997), Weitzner (2000) e
Wilson (2000), concluem que preferem ser as familias a cuidar dos seus
familiares e que os doentes terminais também preferem ser cuidados por
elas. Segundo Canhao (1996) de entre os aspectos que tém sido estudados
sobre o comportamento e reacgoes da familia a doenga quando ela ocorre no
seu nucleo, e que apresentam resultados mais “consistentes”, salientam-se a
influéneia da familia no risco cardiovascular, as consequéncias da viuvez
para a satide, a influéncia dos pais no uso dos cuidados de satde pelos filhos,
a resposta familiar no aparecimento (fase do diagnostico) de uma neoplasia,
a relacdo entre a funcionalidade familiar e o controle da diabetes, a doenga
coronéria e relagdo conjugal e outras variaveis familiares.

Bielemann (2000), ao estudar familias de pessoas com cancro, salienta
que o diagnostico produz no seio da familia, principalmente no primeiro
momento, muita dor e sofrimento, porque essa patologia esta impregnada de
significa¢des negativas, como, por exemplo, ndo ter cura, ser uma doenca
destruidora que se vai espalhando pelo corpo, entre outras. Alerta a autora
quanto & importancia de os profissionais oferecerem a essa familia um
cuidado centrado na satisfacdo das necessidades, seja pela compreensao dos
seus sentimentos, seja pelo respeito relativamente as suas crengas e cultura,
ou até mesmo pelo desvelar de medos, curiosidades e fantasias respeitantes a
doenca e ao tratamento. Adverte também quanto a importancia de o
profissional ter uma visao ampliada das necessidades das familias e assim
ajudé-las a diminuir os seus temores € aliviar o stress.

£ possivel perceber que a vida familiar sofre graves alteracdes quando
a familia convive com um portador de cancro, por isso ela precisa ser
compreendida, apoiada e ajudada pela rede social que a cerca e pelo
profissional que a assiste; porém, para que isso aconteca, é preciso detectar as
suas principais necessidades e juntos, profissional e familia, encontrarem

caminhos para preencher as lacunas provocadas por essa realidade. E
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comum verificarmos na nossa experiéncia profissional, que além dos
problemas referentes a doenga, a familia enfrenta por vezes um quotidiano
dificil em relacdo ao desemprego, a dificuldades econémicas, que sdo de
algum modo produtos do processo de globalizagdo que vivemos
actualmente. Além do mais, a presenga da doenga na familia leva-a a outros
encargos financeiros e mudangas no seu ciclo, como por exemplo, é muito
comum um dos membros da familia deixar de trabalhar para cuidar do outro
que estd doente, principalmente quando se trata de uma doenga como o
cancro que implica tratamentos prolongados e deslocagSes frequentes ao
hospital.

Durante o tratamento quimioterapico, os familiares procuram lutar
para manter acesa a chama da esperanca, agarrando-se a quimioterapia como
a uma tdbua de salvagdo. Assim, o familiar vé& na quimioterapia, uma
possibilidade de o seu doente voltar a ser uma pessoa normal. Por um lado
temem os efeitos do tratamento, angustiando-se pela “peregrinacdo” ao
hospital a que o doente ¢ sujeito para realiza-lo, por outro agarram-se a ele
como se fosse a tltima fonte de esperanca da cura. Por serem tratamentos
que séo realizados por ciclos que podem ser maiores ou menores consoante o
estadio e o tipo de tumor, e porque durante esse tempo o familiar vé o seu
doente passar por periodos em que parece estar muito bem e noutros parece
que vai morrer rapidamente (quando os efeitos secundérios acontecem), a
familia vive angustiada e emocionalmente muito instavel.

Ao longo da experiéncia clinica como enfermeira num servi¢o de
oncologia, pudemos compreender que a assisténcia de enfermagem prestada
a familia e ao doente em tratamento, se resume frequentemente a
administracio dos medicamentos e ao fornecimento de informagdes técnicas.
Estas informacbes sdo muitas vezes compostas de topicos como a
periodicidade e efeitos colaterais, o agendamento dos ciclos de tratamento e a
informacdes relativas aos exames pré-quimioterdpicos. Sente-se com
frequéncia, nos familiares que acompanham os doentes para realizar o

tratamento, sentimentos como: medo, ansiedade, preocupacdes, desespero,
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tristeza infinita entre outros. Porque os tratamentos sao realizados em ciclos,
a quimioterapia requer a disponibilidade dos familiares para tal, ou seja, tém
de deixar determinados afazeres para cumprir junto com os doentes a
agenda terapéutica programada. Se considerarmos que o diagnéstico de
cancro por si s6 pode ser uma situacdo de caos para o doente e familia, a
terapia por quimioterapia, exacerba todos os sentimentos relacionados com
esse caos. Pelo contacto pr6ximo que mantivemos com situacbes desta
natureza, sentimos necessidade e desejo de analisar as familias no
acompanhamento da pessoa em tratamento quimioterapico.

E neste contexto que se pode tornar necessario um trabalho especifico,
levando sempre em conta a singularidade de cada familia e a procura dos
seus desejos. Ndo se pode negar o sofrimento, a angustia e as perdas
decorrentes do processo da doenga, pois é através da abordagem dos
mesmos que se torna possivel a sua elaboragéo e, consequentemente, o
desenvolvimento e a apropriagdo de recursos mais adequados para enfrentar
a situacdo de maneira activa e participante.

A tomada de consciéncia desta problematica, bem como o interesse e
desejo de a compreender, estiveram na base da concepgdo deste trabalho,
acalentado ainda pelo facto do mestrado incidir na area de especializa¢do de

Familia e Populagéo.

Tendo como cenério toda a problemética anteriormente apresentada,

parece-nos oportuno colocar como hipétese:

20 impacto do tratamento por quimioterapia e as expectativas do
familiar face a doenca sdo mediados pela informagdo dos profissionais e
pelas experiéncias anteriores.

Formulada esta hipotese, surge o esbogo do tema que pretendemos
constitua o nosso objecto de estudo - A familia do doente com cancro em
tratamento de quimioterapia.

Pretendemos orientar o percurso da investigagdo, remetendo para a
analise da situagdo como é a posigdo da familia em relagdo ao tratamento do

familiar com cancro. Os conceitos centrais, em torno dos quais se construiu o
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objecto teérico, foram a familia, o cancro como doenga individual e social e o
tratamento por quimioterapia. Com a concretizacdo desta pesquisa
pretendemos conhecer a experiéncia, vivenciada pela familia, enquanto
familiar de uma pessoa com cancro em tratamento quimioterapico, e definir

estratégias que fornecam suporte adequado nestas situagdes.
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1- FAMILIA NA SOCIEDADE: ASPECTOS INTRODUTORIOS

A familia é uma institui¢do natural que nasceu com o Homem, sendo
ela, a célula mater da sociedade, ndo se podendo confinar a uma simples
construcdo social. Esta instituigdo tem variado ao longo da histéria e
apresentado formas diversas numa mesma época e lugar conforme o grupo
social em questdo. A familia é um fenémeno da natureza e um fenémeno da
cultura, ndo se podendo considerar unicamente o cenério da reproducao da
espécie (Sullerot, 1999). E a primeira célula social, em que cada um dos seus
membros tem um papel definido dentro da mesma, em interacgdo constante,
e que estd inserida numa unidade social maior.

A célula fundamental na formacio e desenvolvimento do ser humano
é, sem duvida, a familia. Apesar disso, podemos observar que nos tltimos
anos, mais precisamente, na ultima década, a instituicdo da familia sofreu
uma violenta carga de desintegra¢do. Em virtude de uma série de problemas,
normalmente de ordem material ou afectiva, a familia j4 ndo é o exemplo de
solidez de convivéncia mutua entre duas pessoas ou mais. O ser humano
nasceu para viver socialmente, para constituir familia e assim dar
continuidade aos lagos de parentesco. Este é o principio basico da existéncia

1"

humana. Zimerman, (2000:65) define familia como “ um sistema activo em
constante transformacio, ou seja, um organismo complexo que se altera com o passar
do tempo para assegurar a continuidade e o crescimento de seus membros

componentes”.

Para Segalen (1999), o termo familia é polissémico, pois tanto pode
designar as ligacSes entre individuos através do sangue e pela alianca, como
a instituigdo que rege esses lagos. Giddens (1997) e Almeida (1994) partitham
idéntica opinido considerando que uma familia significa, um grupo de
individuos ligados por lacos de sangue, casamento ou adopgéo, que formam

uma unidade econémica cujos membros adultos sdo responsédveis pela
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socializacdo das criancas. Ainda de acordo com o dltimo autor, todas as
sociedades desenvolveram sistemas de relagdes familiares, ainda que a
variedade destas seja grande.

Bourdieu (1994, cit. por Fernandes, 1997) considera que a familia é
igualmente o lugar sagrado, secreto, de portas fechadas sobre a sua
intimidade, separado do exterior pela barreira simbolica do limiar, perpetua-
se e perpetua a sua propria separacdo, a sua privacidade como obstéculo ao
conhecimento, segredo de negoécios privados do dominio privado. Segundo
Prado (1985) a familia é uma entidade “6bvia para tudo”, sendo dificil para
qualquer pessoa defini-la. Patricio (1994: 97), define familia como: “um
sistema interpessoal formado por pessoas que interagem por variados motivos, tais
como afectividade e reproducio, dentro de um processo historico de vida, mesmo sem
habitar o mesmo espaco fisico”.

Souza (1997) defende ainda que a familia é um sistema vivo, que
possui um ciclo vital (nasce, cresce, amadurece e morre) podendo ou néo
originar uma nova familia. Compreendemos a utilizacdo do termo sistema
vivo, ndo como uma comparagdo restritiva das possibilidades do homem
equiparando-o a um organismo em termos biol6gicos, mas apontando a sua
semelhanca em relacdo a constante recriagdo e renovagdo de si mesmo, como
um movimento que s6 ocorre nos seres vivos. Wright & Leahey (2002)
partilham a mesma opinido acrescentando que para fundamentar
teoricamente o entendimento de familia, a mesma deve ser considerada
como um sistema. Quando esta definigdo é aplicada as familias, possibilita-
nos ver cada uma delas como uma unidade, consequentemente, focalizar-nos
na interac¢do entre seus membros e ndo atendé-los individualmente. Assim,
é preciso considerar cada membro da familia, como um subsistema de um
sistema.

Existe contudo, um grande polimorfismo da familia. A tradicdo, a
cultura, mas também o contexto politico, econémico e social, determinam um
elevado numero de pardmetros, cuja complexidade dificulta uma definicdo

clara da entidade “familia”. Por outro lado, familia, também pode designar
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um grupo de pessoas que partilham o mesmo espaco residencial, associados
pelo casamento e/ ou filiagdo. Podendo ainda ser um grupo de parentes com
os quais ndo se partilha a residéncia. Birou (1978) define a familia como
sendo o conjunto dos ascendentes, descendentes, colaterais e parentes da
mesma linhagem, ou a comunidade dos cdnjuges e dos filhos que constituem
a primeira célula ou unidade da vida social e natural.

A funcéo universal da familia, puramente biolégica, é a de preservar a
espécie. Mas entre as suas principais fungdes, a socializagdo dos seus
membros para que se tornem cidaddos, parece ser uma das mais
importantes. As outras fun¢des da familia - econémica, educacional, cultural,
de protecgdo etc. - vao variar em importancia de acordo com a época e com 0
lugar em que estdo inseridas. Por isso, as funcdes da familia como instituicdo
vém mudando ao longo do tempo, de forma a permitir maior
compatibilidade entre elas e a demanda social. No entanto, todas as familias
tém certas fungdes que sdo desempenhadas para manter a integridade da
unidade familiar e dar resposta as suas necessidades, as necessidades dos
seus membros individualmente e as expectativas da sociedade. Segundo
Stanhope (1999) existem seis fungbes familiares que sdo geralmente
aplicaveis a todos os tipos de estruturas familiares, de entre as quais se
salienta a importancia das fun¢des de satde da familia. Apresenta a
protecgio da satide de um dos membros como uma das funcdes bésicas,
onde se inclui o dar apoio e resposta as necessidades bésicas durante os
periodos de doenca. A familia contribui para a satde dos seus membros
através do apoio ao seu desenvolvimento biofisico e psicossocial e constituiu-
se como o0 meio onde os seus membros primeiramente desenvolvem o
conceito de satide e adquirem habitos de satude.

A sociologia da familia foi em primeira instdncia uma sociologia dos
comportamentos familiares e suas transformacdes, até mesmo os grandes
autores, nomeadamente Durkheim, nunca dissociaram o estudo da familia
da forma de organizacdo da sociedade (Commaille, 1998). A familia é uma

instituicdo social cuja estrutura dinamica responde a uma época histérica.
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Trata-se de uma unidade social sujeita as pressdes de seu meio
cultural, econémico e politico em um dado momento. Ndo se pode falar da
familia como um todo homogéneo, pois dentro de um mesmo pais existem
diferencas estruturais e funcionais entre diversas unidades familiares, como
resultado da interaccdo de varidveis tais como a é4rea geogréfica da
residéncia, o nivel socioeconémico e as caracteristicas étnicas (Ayéndes,
1994).

A familia é um organismo mutavel que transforma e é transformada
pela sociedade. E a familia que, pela adopcdo de certas regras comunicativas
e conceituais, abre espaco para as mudangas sociais. Em contrapartida, a
organicidade familiar redimensiona-se por conta das pressdes sociais
originarias dessas mudancas (Romanelli, 1988).

De acordo com Guiorsi (1993) a familia é um produto da sociedade, na
qual a mesma esté inserida, de forma articulada, mantendo rela¢des entre os
seus individuos. Unidade criativa e independente compartilha valores e
experiéncias préprias, poder e afectividade, tornando-se um meio para as
reivindicacdes da melhoria social.

Segundo Pichon-Riviere (1998), a familia é a estrutura social bésica,
que deve ter os seus papéis delimitados, com diferencas especificas, porém
relacionadas. O seu funcionamento depende da diferenciacdo desses papéis.

A familia é o arcabougo fundamental para o desenvolvimento do
sentido de confianca entre seus membros, confianga, esta, que serve de base
para a construgdo de uma rede social de relagdes, por meio da qual beneficios
colectivos ou individuais serdo edificados, ou a criacdo de relagdes de
reciprocidade e de troca entre os individuos; por extensdo, a familia é o
espaco onde primordialmente se desenvolvem e se estabelecem relages de
cuidado como, por exemplo, a relacdo de cuidados dos pais (os primeiros
cuidadores principais) para com seus filhos (Bubolz 2001). Schramm &
Kottow (2001), citando o fil6sofo Hans Jonas, sustentam que este tipo de

cuidado (o dos pais em relacdo aos seus filhos) deve-se ao facto de os filhos
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estarem numa situacio de necessidade e de maior vulnerabilidade, sendo,
portanto, assumido, livre e responsavelmente, pelos pais.

Para Lacerda (1997) a familia é conceituada como um conjunto de
pessoas, que possuem vinculos afectivos/efectivos podendo ou ndo ser
ambiguos. Considerada centro integral de convivéncia de pessoas onde as
necessidades sdo providas pelos membros integrantes uniformemente de
forma, a manter a representacéo social da familia.

Frente as adversidades, como forma de proteccdo, a familia ndo se
deve entender somente a partir dos lagos de sangue, mas sim como uma rede
de solidariedade que favorece a sobrevivéncia. Assim, familia pode ser todos
aqueles com quem se pode contar. E os grupos estabelecem-se a partir de
lacos, afectivos e morais, de parentesco e vizinhanga, que possibilitam a
solidariedade, a troca de favores e a manutencdo dos habitos, linguagem e
valores culturais. Segundo Leandro (1998:41) a familia é uma instituicao
universal e ancestral, e tem mostrado, ao longo dos tempos, uma dupla
capacidade: de resisténcia e de adaptacdo. Esta perspectiva permite
compreender que as profundas transformagdes sociais, econdmicas, juridicas
e politicas reflectem-se na familia e no entanto, esta continua a ser um valor
fundamental das sociedades. Na realidade, a familia constituiu desde sempre
o espaco privilegiado de realizagdo da pessoa, de transmisséo de valores e
inter influéncias e de reforgo da solidariedade entre geragdes.

Configura-se, entdo, um movimento permanente de oposicao entre
valores e regras da heranca familiar, e valores e regras da urgéncia do tempo
presente. A dinamica relacional da familia no processo de socializagdo
submete-se, a0 mesmo tempo, as leis internas e externas. As leis internas sdo
regras de organizagdo familiar e a leis externas sdo decorrentes do sistema
social vigente que contextualiza a organizagio familiar (Samara, 1986). Nesse
processo bidireccional de influéncias, os pais preocupam-se com a
transmissdo dos seus valores como forma de projectar sentido e justificacdo
as suas vidas. Assim, apesar de existirem muitos discursos sobre a crise das

familias, o que se observa serdo mutacdes profundas das mesmas, onde os
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valores, crencas e modos de vida estdo abalados e, progressivamente,
substituidos por modos de vida mais adequados as exigéncias da sociedade.

Falar em familia, hoje, é bastante dificil. Como diz Nitschke (1999:41)
“falar em familia é mergulhar em dguas de diferentes e variados significados para as
pessoas, dependendo do local onde vivem, da sua cultura e, também, da sua
orientagdo religiosa e filosdfica, entre outros aspectos”. A familia é apresentada,
representada e reapresentada por distintas definicSes, nogOes, conceitos,
tipos, e mesmo atribuicdes, podendo também ser vista sob diferentes teorias.
O mundo das familias é bastante complexo, e o seu processo de viver é tinico,
singular, contudo, também partilhado com outras familias e grupos. Neste
estudo optou-se pelo conceito de Murtonen et al (1998:252), em que familia é
definida como duas ou mais pessoas comprometidas uma com a outra e que
vivem juntas.

No decorrer da histéria assistimos a varias mudangas no ambito
familiar, tanto no seu interior quanto na sua relacdo com a sociedade. Aries
(1981), por exemplo, na sua obra “Historia Social da Crianca e da Familia”
refaz, através de um estudo minucioso, a trajectéria da Familia Medieval a
Familia Moderna. O autor faz inicialmente uma abordagem sobre a
sociedade tradicional europeia, caracterizada pela transmissdo geral de
valores e conhecimentos em relagdo a socializagdo da crianga. Define que a
familia antiga tinha por missdo, a conservagdo dos bens, a pratica de um
oficio comum a todos, e ajuda mitua no quotidiano de um mundo em que
homem e mulher ndo poderiam sobreviver isolados. As trocas afectivas e
comunicagdes sociais, eram feitas por intermédio de vizinhos, amigos,
criangas e idosos, mulheres e homens com possibilidades de se manifestarem
livremente no seu meio.

Descreve mudangas significativas a partir do século XVI, onde se
assiste a um processo de nuclearizacdo da familia, acompanhado da
individualizacdo dos seus elementos que reivindicam uma progressiva
privacidade o que alterara significativamente os espacos de morar, havendo

a dilui¢do das familias conjugais. Mas, somente a partir da Idade Moderna, a
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familia conjugal do século XIX, tinha uma marca de “indivisdo”, agrupada
sob o dominio das relacdes de trabalho e que originou a grande familia
patriarcal. O processo de industrializagdo associado a concentracdo de
populacdo nos p6los urbanos e as profundas transformagdes no processo de
trabalho, do local onde se trabalha, e consequentemente na composicdo do
grupo familiar e das relagdes entre os seus membros, levaram a uma
mudanga nas relag¢des sociais, onde a familia exerce o seu papel de mediagdo
entre individuos e comunidade, de encontro entre geragdes.

Nos séculos XVIII e XIX, a familia moderna - a familia nuclear -
substitui um modo de producéo baseado na méo-de-obra da familia extensa.
Entretanto, é no século XIX, que a familia burguesa - a unidade doméstica -
se compde, sobretudo de pai, mde e filhos repartindo uma unidade
habitacional. A esta familia privatizada corresponde uma concepgédo de
unidade de moradia extremamente compartimentada. Assim, uma boa
maneira de abordar as transformacdes que afectaram a vida privada no
século XX consiste em indagar sobre a evolucdo material do quadro
doméstico: a histéria da vida privada é, em primeiro lugar, a histéria do
espaco em que ela se inscreve (Aries: 1981).

Ainda para Aries, a partir da sociedade industrial, a familia europeia
sofreu mudancas consideraveis, marcadas, sobretudo pelas relacdes de
trabalho e a entrada da tecnologia na vida das pessoas. Ele ressalta a
substitui¢gdo da aprendizagem pela escola como meio de educagio,
mostrando o novo papel desenvolvido pela crianga e a familia nas sociedades
industriais. Para o autor, comecava aqui um longo processo de
enclausuramento das criangas, dos loucos, dos pobres e das prostitutas que
se estenderia até hoje, sob o nome de “escolarizagdo.”

Uma outra visdo classica quanto a caracterizacdo das relaces
familiares na contemporaneidade, é a de Giddens (1993), que se dedicou a
estudar a caracterizagdo das relagdes familiares na contemporaneidade,
compreendendo a transformagdo das relacSes afectivo - sexuais a partir do

seu conteiudo igualitarista. Esta transformacio é ampla e rica em
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consequéncias, pois implica na reelaboracdo da intimidade de homens e
mulheres, que sdo o0s/as protagonistas das novas relagdes vivenciadas, tanto
no quotidiano do casamento e da familia quanto fora do espaco institucional
desta, nas relagdes afectivo - sexuais de uma maneira geral. Neste sentido,
Giddens estabelece que o principio das relacdes pds-tradicionais impde o
respeito pelos direitos individuais também na familia, incluindo desde
questdes objectivas, tais quais a violéncia doméstica, como questdes mais
subjectivas, que tocam a realizacdo individual de cada um. Uma familia p6s-
tradicional compreende a realizacgdo emocional e afectiva das pessoas, muito
mais do que uma manutencéo de papéis rigidos e inflexiveis.

A posigao de Giddens é contraria aos teéricos que procuram mostrar o
esfacelamento da familia. Por isso, procura mostrar que a expansdo da
autonomia individual atingiu também a vida privada e dotou os individuos
de direitos, deveres, responsabilidades e solidariedades uns em relagdo aos
outros - o que se tornou possivel gragas as formas familiares diversas e
muiltiplas.

Actualmente, o aumento do nimero de familias superior ao aumento
da populagdo esta relacionado com o aumento da esperanca de vida, que se
traduz num maior ntimero de casais idosos e mais individuos sozinhos
(viavo/as), e com a reducdo dos nascimentos, que modifica a dimensdo da
familia e torna mais evidente a diferenca entre o aumento do niimero de
familias em relacdo ao aumento da populagdo. A redugdo do nimero de
familias extensas contribui, igualmente, para o aumento do nimero de
familias, uma vez que o modelo da familia nuclear conjugal est4 cada vez
mais difundido, ndo s6 entre casais jovens, como também entre idosos. A
reducdo do nimero de familias extensas indica uma modificagdo no ciclo de
vida familiar, tanto na fase de inicio de um novo nucleo familiar, como na
fase de conclusdo. Cada vez mais os casais iniciam a sua vida conjugal
sozinhos e também os mais idosos terminam a sua vida familiar e pessoal

s6s. As separagdes e os divOrcios contribuem também para esta nova
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distribuicio das estruturas familiares, na direc¢do de familias
monogenitoriais.

Nas estruturas familiares contemporaneas, a que mais se destaca ¢é a
familia unipessoal. Esta ¢ formada por pessoas que vivem s6s, tratando-se
sobretudo de pessoas idosas, geralmente vitivas. Por um lado, a diferenca de
idades no casamento e, por outro, a dura¢io média de vida superior a dos
homens aumenta a possibilidade de as pessoas sozinhas serem
essencialmente mulheres. A familia unipessoal constitui-se ainda por ocasido
de um divércio ou separagdo. Deste modo, viver s6 esté relacionado com a
velhice, com a separacdo da familia de origem e com a ruptura conjugal. As
familias monogenitoriais sdo compostas por um tGnico progenitor e
constituem um fenémeno crescente em todos os paises desenvolvidos. Um
outro tipo de estrutura que deriva indirectamente deste ¢ a familia
reconstruida. Esta é constituida pelas familias 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 familias compostas por 5 ou
mais pessoas, que em 1981 representavam 25,1% do total de familias e em
1991 representavam 19,8%, sdo apenas 11,4% em 2001, ou seja, sofreram uma
diminuicdo de 28,6% na tltima década. Em contraste, as familias de menor
dimens3o registaram um aumento na sua proporcdo. Particular destaque
para as familias unipessoais que cresceram cerca de 45% entre 1991 e 2001.
Em 2001, cerca de 31% das familias eram compostas por 2 pessoas. As
proporgdes das familias compostas por 1, 3 ou 4 pessoas oscilavam entre os
18% e 0s 20%. A par da reducdo da dimensdo média da familia em Portugal
estd o decréscimo das familias mais numerosas e o grande crescimento do
ntimero de familias unipessoais. O peso relativo das familias mais numerosas
diminui paralelamente ao aumento do nimero de familias com 1 a 4 pessoas
entre 1991 e 2001, registaram-se variacdes negativas do niumero de familias
com 5 pessoas (-18%) e sobretudo no ndmero de familias com 6 ou mais

pessoas (-42,6%) (INE 2001).
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As alteragdes verificadas na composi¢io da familia reflectem-se na
evolucdo da dimensdo média da familia, que tem vindo a diminuir. Em 2001
a dimensdo média da familia em Portugal era de cerca de 2,8 pessoas por
familia (valor inferior a 3,1 em 1991 e a 3,4 em 1981). No entanto, Portugal
continuava a ser, em 2000, um dos pafses da Unido Europeia com maior
dimensdo média da familia, em conjunto com Espanha e Irlanda, com valores
a rondar as 3 pessoas por familia, superiores a média europeia de 2,4 pessoas
por familia (Eurostat, 2002).

Ao longo das duas dultimas décadas, os indices demograficos
apresentam alteragdes de tal forma importantes que nos levam a considerar
que a familia, na sua forma institucional, tera sofrido algumas mudancas. As
relagbes que se estabelecem entre os membros da familia e as solidariedades
dai recorrentes estdio dependentes das condi¢des materiais e objectivas em
que se estabelecem e dos pressupostos ideolégicos e culturais em que se
funda a familia. Hoje, mais do que nunca, a sociedade é confrontada com
constantes mutacdes sociais e depara-se com novos desafios que se
repercutem no quotidiano da sociedade e das familias, fazendo surgir novos
fenémenos sociais e modificando outros ja existentes que impdem um
acompanhamento permanente da evolugdo e do impacto das politicas
familiares a fim de evitar a fragilizacdo da estrutura familiar.

Fernandes (1994) refere que nédo é facil compreender as mudancas
ocorridas na familia se ndo se compreenderem as mudancas que ocorrem na
sociedade global, considerando o mundo contemporaneo cenario de rapidas
e profundas transformagdes que se estendem aos vérios dominios,
nomeadamente da economia, ciéncia, tecnologia, relagSes sociais,
representacdes, valores e normas.

Num relatério da Direcgdo-Geral da Familia (1993), sobre a situacdo
da familia portuguesa, ficou expressa a imagem muito positiva que os
portugueses tém da familia. Ela é factor de equilibrio social e de

desenvolvimento da sociedade. A mesma ndo é substituivel pelos amigos.
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Relativamente as suas fungdes, a maioria considera que é criar, educar e
instruir os filhos e em segundo lugar proporcionar amor e afecto.

O resultado de inquéritos feitos nos Estados Unidos e na Europa
demonstraram que, apesar de algumas das mudancas que ocorreram na
familia serem problemaéticas e dificeis, poucas pessoas querem o regresso aos
papéis tradicionais do homem e da mulher, ou & desigualdade entre eles.
Todos os estudos feitos a nivel internacional e mesmo nacional apontam a
importancia da familia nesse sentido. O inquérito aos valores europeus
realizado em 1990 nos paises da Comunidade Europeia revelou que para
82% dos europeus (e 63% dos portugueses), a familia constitui um valor
muitissimo importante.

Por outro lado, também ndo abundam estudos sobre as questdes da
familia, a satide e a doenga. Segundo Viegas (1998:46) e Torres (1999:83),
desde os anos 70 que se operam profundas transformacoes na familia portuguesa, que
irdo ter repercussoes na saide e na doenca, bem como na prestagio de cuidados de
satide aos seus elementos.

Do ponto de vista sociolégico, pode-se referir que as mudancgas
familiares estdo, ainda, longe de estabilizarem. O processo de recomposicdo
social, mudanca e continuidade sob outras formas de valores e préticas,
constituem elementos importantes para a compreensdo do contexto onde
ocorrem as mudangas familiares.

Numa breve andlise sobre o processo de mudanca da familia em
Portugal e na Europa, verificamos que o nosso pais tem algumas
especificidades. Assim, apresenta uma taxa de nupcialidade mais elevada,
uma taxa de nascimentos fora do casamento mais baixa, indiciando niveis de
convivéncia em unido de facto mais baixa (mas com tendéncia a subir, sendo
que em 1999 os censos registavam 8%), uma taxa de divércio um pouco mais
moderada que o resto da Europa, uma percentagem, ainda, pequena de
pessoas a viver s6s, e uma percentagem elevada de individuos a viver em
agregados domésticos extensos e/ou alargados (Torres, 1999). Estes factores,

podem de certa forma, indiciar que em Portugal, a especificidade das
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familias portuguesas, no contexto europeu, ainda se caracteriza pela
valorizacdo e uma aproximacgéo a institui¢do familiar. Contudo, os valores
portugueses tendem a aproximar-se dos valores europeus. Refira-se, ainda,
que de um modo geral em Portugal, tal como no resto da Europa, a mudanga
familiar ocorre quando social e culturalmente estdo reunidas as condicdes
necessirias para o efeito. E de salientar que as mudancas familiares
tornaram-se mais evidentes e operatdrias a partir do momento em que
mudaram as condi¢des de trabalho, da economia em geral e das

mentalidades (Leandro, 1998).

MARIA ANJOS BENTO 27




O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

2 - ADOENCA NA FAMILIA

O estudo de familias tem-se constituido num vasto campo de pesquisa
em diferentes areas do conhecimento por se tratar do centro do viver das
pessoas, das suas decisdes sobre as mais diferentes situagoes. Na area da
satde, em especial, essa importancia assume um papel fundamental, pois
para trabalhar com as pessoas de uma forma mais integrada e apresentar
melhoria da sua situagdo no processo de viver, precisa-se conhecer o seu
modo de vida e com isso compreendé-la na sua complexidade e diversidade.
Do mesmo modo, o progresso cientifico que temos vindo a testemunhar nas
nossas sociedades, tem vindo a incrementar importantes e profundas
altera¢bes nos estilos de vida das pessoas. Em particular, estas alteragdes
parecem reflectir-se na forma como o ser humano adoece, vivencia a satde a
doenca e a morte.

O impacto da doenga e o seu tratamento é sentido pela familia e por
outros elementos do seu sistema de suporte. Neste contexto, os membros da
familia poderdo ser considerados, com legitimo direito, como “pacientes de
segunda ordem” (Rait e Lederberg, 1989: 585) ou como “outros significativos”
eleitos pelo doente como verdadeiros aliados na estratégia de ajustamento
psicossocial a sua doenga. Dias et Dura (2002) parecem partilhar da mesma
opinido ao referirem que o doente ndo é um “navegador solitdrio” no processo
de ajustamento (psicolégico) psicossocial a sua doenca, sendo a sua familia
considerada como um “agente de extensdo” a prestagdo de cuidados ao doente
oncolégico e de suporte social préximo. E primeiramente a familia quem
oferece suporte ao doente e quem sofre as alteracdes que a doenga provoca
em praticamente todas as areas de actuagdo do doente (trabalho, local de
encontro com os amigos, etc). Por outro lado, segundo Alarcdo (2002), a
familia é concebida como um sistema em que os vérios elementos estdo em

permanente interacgdo, de tal modo que as alteragdes que ocorrem num
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desses elementos, provocam altera¢Ses em todos os outros. Logo, enquanto
sistema social, os membros da familia tém papéis e funcdes especificas
essenciais para o individuo e para a sociedade, pelo que a mudanca em
qualquer dos seus membros acarreta mudanca em todo o sistema familiar.
Assim, de acordo com Padl (2001:102), a variabilidade do significado da doenga e
da experiéncia da doenga estd intimamente associada aos recursos a que o doente e
familia tém acesso — tempo, energia, dinheiro, apoio social, meio fisico adequado,
servigos formais que aumentem a sua independéncia - ou de varidveis psicologicas -
caracteristicas da personalidade, capacidade de superacio das dificuldades efou
obstdculos.

E essencial a compreensio de familia como a mais constante unidade
de satide para os seus elementos. O seu funcionamento reflecte a maneira
como as necessidades dos seus membros sdo atendidas, sendo, muitas vezes,
através do conhecimento e familiaridade com as rotinas familiares que se
encontram formas de detectar sinais de doenca com base em evidéncias
muitas vezes despercebidas aos outros. Igualmente devido a proximidade e
convivéncia, a familia tem melhores condi¢des para acompanhar os
processos de satide e de doenga dos seus componentes.

Rolland (1995) considera que a doenga é parte do individuo; nessa
concepgdo, ¢ essencial pensar que ela estd enredada no viver de seus
familiares. Desse modo, a interacgdo da familia com o doente torna-se algo
imprescindivel no encarar dos problemas que surgem da enfermidade. O
autor enfatiza ainda que, na vivéncia de uma doenga progressiva, como é o
caso do cancro, o individuo e a familia podem defrontar - se com os efeitos
de um membro da familia perpetuamente sintomatico, cuja incapacidade
aumenta de modo gradual ou progressivo. Os periodos de alivio em relagédo
as demandas da doenca tendem a ser minimos. Est4 implicita uma continua
adaptacdo e mudanca de papéis. Uma tensdo crescente nas pessoas que
prestam os cuidados podera ser provocada tanto pelos riscos de exaustdo

quanto pelo continuo acréscimo de novas tarefas ao longo do tempo. A
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flexibilidade familiar, em termos da reorganizagio interna de papéis e da
disposigdo para utilizar recursos externos podera ter de ocorrer.

Reconhecer as reciprocas influéncias do individuo e da familia torna-
se fundamental na anélise da familia na presenca da doenga. As familias ndo
sdo semelhantes e tém necessidades especificas, em consequéncia das suas
condicdes de vida, da sua historia, das caracteristicas do doente.

As representagdes sociais que a familia desenvolve face a presenga da
doenga desempenham um papel importante, na compreensio das relagdes
com o meio envolvente. Sdo constituidas com base nas crengas, valores,
atitudes, preconceitos e no saber-fazer. Essas representa¢des orientam as
condutas das familias nas relagdes com os outros. Se a familia acreditar que
pode ter um papel activo na melhoria da saude dos seus membros terda um
papel mais participativo e confiante. Padl (2001), salienta que a instalacdo de
uma doenga crénica como o cancro, comporta para além de consequéncias
psicossociais complexas, consequéncias instrumentais tais como a alteragdo
de tarefas e do projecto de vida das familias, fazendo com que ao sofrimento
fisico e psicolégico se associem dificuldades materiais que podem diminuir a
qualidade de vida pessoal e familiar. Para Pereira (1997), a familia precisa de
sentir que possui controle sobre o seu destino. Segundo Sampaio (1999), é
fundamental perceber como é que a familia resolve os seus conflitos. O
suporte social € um dos predicadores mais fortes na resolucdo de problemas
da familia. Padl (2001) demonstra que os recursos que as familias tém
disponiveis (materiais, sociais e educacionais), assim como o contexto
biogréfico no qual a doenca surge e se desenvolve, serdo relevantes para
superar o problema. As pessoas relatam ndo saber o que fazer, o que dizer,
quando e como ajudar.

Esta ambiguidade gera desconforto e tensao (Albrecht, Walker e Levy,
1982) que o individuo procura reduzir evitando o contacto com o doente e
familia. O cancro relembra a vulnerabilidade humana, a dificuldade em lidar
com a doenga e, para evitar a ameaga, os membros da rede social tendem a

afastar-se do foco de tensao ~ individuo e familia.
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Se a familia é segundo Althoff (2002), 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 familia tende a
criar o seu proprio ambiente, entdo podemos afirmar que a familia é um
sistema de satide para os seus membros e contém um modelo explicativo de
saide-doenca que compreende um conjunto de valores, crencas,
conhecimentos e praticas que guiam as ac¢des da mesma na promogao da
satide de seus elementos, na prevencido e no tratamento da doenca. Esse
sistema possui um processo de cuidar onde a familia supervisiona o estado
de satide dos seus elementos, toma decisdes quanto aos caminhos que deve
seguir nos casos de queixas ou sinais de mal-estar, acompanha e avalia
constantemente a satide e a doenga de seus componentes.

O sistema familiar de satide estd inserido num contexto sécio-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 area de enfermagem também se referem a familia
neste papel de cuidadora nas situagtes de satide e de doenga. Sendo assim,
Elsen (2002) relaciona o conceito de familia como unidade de cuidado de
seus integrantes, cabendo aos profissionais apoia-la, fortalecé-la e orienté-la,
quando ela se encontra fragilizada.

Portanto, a familia de forma alguma deve ser excluida do processo de
cuidado, uma vez que faz parte da vida do individuo, é a sua referéncia de
amor, confianca, e, muitas vezes, é motivo de sua existéncia. Logo, é
necessério perceber que a situacdo de doenca gera ansiedade e incertezas,
apontando para a necessidade de conhecer a familia, os seus valores, crengas,
visdo de mundo que influenciam as suas formas de cuidar. A partir dai
poderé entdo orientar e assistir o doente e a familia de uma maneira mais
adequada e integrada as suas necessidades e a sua cultura.

A familia é um sistema social primério dentro do qual o individuo se
desenvolve, é cuidado, torna-se apto para o convivio social e é onde o

crescimento fisico, pessoal e emocional é promovido. O modo de vida tem
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um papel determinante, sendo que é na familia que se elaboram e vivem
uma grande parte dos habitos que dizem respeito a satde, ao equilibrio
fisico, mental e relacional.

A familia, como unidade, desenvolve um sistema de crengas, valores e
atitudes face a saide e a doenca que sdo expressas e demonstradas através
dos comportamentos de saide e doenga dos seus membros. Ao longo do
tempo, as familias independentemente da sua estrutura, desenvolvem um
equilibrio onde cada membro tem o seu lugar. A homeostasia da unidade
familiar é quebrada perante a doenca grave ou a morte de um dos seus
elementos. Desse modo, quando uma familia é confrontada com a doenca de
um dos seus familiares, todos os elementos vdo sofrer de ansiedade e stress.
Ficam preocupados com a gravidade da doenca, o sofrimento e possivel
morte. A doenca vai converter-se em doenga familiar e todos sentirdo a
influéncia negativa do sofrimento e da dor.

O surgimento de uma doenca grave como o cancro ¢ um evento
traumatico na vida de qualquer pessoa, seja pelo estigma que a doenca
carrega de morte, dor e solidao, seja pelos tratamentos, na maioria das vezes
bastante agressivos. A interrupgdo de planos futuros, as mudangas fisicas e
psiquicas, do papel social e do estilo de vida, bem como as preocupagdes
financeiras e legais sdo muito importantes para o doente e a sua familia.
Podem estimular uma complexa rede de condi¢des que se alternam a cada
fase da doenca, modificando a dindmica de vida do doente, desde a sua
rotina didria até & sua estrutura familiar e conjugal, de onde se pode afirmar
que o cancro se assemelha a um furacéo invadindo uma calma cidade: tudo é
devastado, sendo necessaria uma reestruturacio em todos os seus sectores
(Duarte, 2002). O proprio doente defronta-se com graves dificuldades no
processo adaptativo a doenga, dai que seja vital a ajuda dos terapeutas, dos
familiares e dos amigos, de forma a ajudar o doente a aceitar a sua realidade,
experimentando novas emogfes, novas experiéncias positivas e,

inclusivamente, novas competéncias (Marques, 1991).
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Um diagnéstico de cancro pode desencadear um grande nimero de
mudangas a nivel fisico (funcionamento corporal e aparéncia fisica),
psicolégico (nomeadamente reac¢Ses emocionais relacionadas com um
futuro incerto) e social (na relagdo de familiares e amigos ou mudanca de
papéis sociais) implicando uma alteragdo permanente ao modo de vida do
doente (Canhao, 1996). O impacto psicolégico do diagnéstico de uma doenga
grave atinge toda a unidade familiar (Rivera, 1997), uma vez que o nticleo
social primario do doente sofrera as implica¢tes da situagdo da doenca e as
vicissitudes do tratamento (Lesko, 1990).

A familia merece um cuidado especial desde o instante da
comunicacdo do diagndstico, uma vez que esse momento tem um enorme
impacto sobre os familiares, que véem o seu mundo desabar apds a
descoberta de que uma doenca potencialmente fatal atingiu um dos seus
membros (Lesko, 1990). Isso faz com que, em muitas circunstincias, as suas
necessidades psicologicas excedam as do doente. Dependendo da
intensidade das reaccdes emocionais desencadeadas, a ansiedade familiar
torna-se um dos aspectos de mais dificil manejo (Higginson 1993).

O diagnostico de cancro contribui para mudancas significativas na
vida do individuo acometido pela doenca e que passam também a
influenciar a estrutura familiar, na qual cada membro reage de maneira
diferente, de acordo com o significado que essa doenga tem na sua histéria
de vida. Dessa forma, a familia assume formas de comportamento préprio,
estruturadas na interacc¢do e na cultura familiar.

Quando alguém da familia é afectado pela doenga, o préprio estigma
que a palavra cancro traz consigo é capaz de causar um grande choque entre
os seus membros. O medo, quanto ao desfecho da doenga, pode deixar a
familia sob um stress ainda maior, confusa e, muitas vezes, indbil para lidar
com essa nova situagdo. Os membros da familia suportam uma grande carga,
mas necessitam de apoio para lidarem com os seus sentimentos. O
enfrentamento da doenga e o comportamento dos familiares resultam de

significados simbélicos, que sdo apreendidos através da interaccdo humana,
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a qual é influenciada pela interac¢do da familia entre si e com a sociedade. A
doenca na familia faz romper as acomodagdes do quotidiano, mas ha a
possibilidade de visualizar novas formas de adaptaggo.

A familia vivencia este momento com incerteza e inseguranga,
impoténcia e culpa. Sofre, angustia-se, anima-se, deprime-se, sente “pena”, e
pode funcionar tanto como um elemento de auxilio ou como um elemento

que exalta a condicdo de deficiéncia e dependéncia.
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3 - O IMPACTO DO TRATAMENTO E AS NECESSIDADES DA
FAMILIA

Subjacente ao crescimento, desenvolvimento e sobrevivéncia do ser
humano estd a nogdo de satisfagio de um conjunto de necessidades. O
conceito de necessidades em linguagem corrente reporta-nos para um desejo,
uma aspiracdo, algo de que precisamos e nos é indispensavel. Por um lado
somos remetidos para uma nogdo objectiva do que é indispensavel,
fundamental, por outro, sugere-nos um significado mais subjectivo
decorrente do sentir pessoal, individual, em que a necessidade s6 tem
existéncia para o sujeito que a sente. Segundo D’ Hainaut (1979) este termo
implica directa ou indirectamente um valor, uma referéncia, ou certas
normas sociais em funcdo das quais a necessidade é medida. Dai que n&o
possam ser vistas como absolutas, sdo sempre relativas aos individuos e aos
contextos onde estdo inseridas, dependem de valores e crengas.

O termo necessidades é discutido por vérios autores, dentre os quais
Leopardi (1992), o qual considera que nem sempre o que move o ser humano
para a satisfagdo das necessidades é algo exclusivamente interno, sugerindo
que ¢é necessario existir disponibilidade externa. Ou seja, é possivel afirmar
que a necessidade independe da vontade da pessoa, porém depende da
possibilidade de conseguir meios para aquisi¢gdo de formas para a satisfacéo
da mesma. Vérios autores, quando discorrem sobre familia, referem que ela
pode possuir vérias necessidades e estas intensificam-se quando h4 presenca
de doenga em algum de seus familiares.

Para Elsen (2002), a familia, no seu processo de viver, constr6i um
mundo de simbolos, significados, valores, saberes e praticas, em parte
oriundos da sua familia de origem e em parte decorrentes das interacgdes
quotidianas. Para a autora, o mundo de significados é proprio de cada
familia, embora muito disso esteja alicercado no contexto no qual ela est4

inserida. McGoldrick (1995), ao falar sobre as mudangas no ciclo de vida
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familiar, diz que as necessidades da familia estdo directamente ligadas ao
momento do ciclo de vida que elas vivem. Por exemplo, na familia em que os
filhos sdo pequenos, as necessidades sdo diferentes daquelas em que todos
sdo idosos, assim como sdo diferentes de outras em que existe um elemento
doente.

A partir de nossa experiéncia profissional, percebemos a importancia
da atengdo dos profissionais para as necessidades daquelas que convivem
com a presenca de doenga, principalmente no que concerne a orientacdes
sobre a doenca e aos cuidados especificos. Quanto a isso, Marcon et al. (2002)
destacam que muitas vezes o que mais aflige a familia sdo pequenas coisas,
resoliiveis mediante simples orientacdes, as quais, depois de realizadas,
deixam a familia mais tranquila e aliviada. Ainda sobre a importancia da
identificacdo das necessidades das familias pelo profissional, Marcon et al.
(2002) referem que o trabalho no domicilio é importante, porque pode
adequar os cuidados as necessidades das familias. Muitas questdes referentes
a realidade s6 serdo levadas em consideragfo a partir do momento em que o
profissional observar, discutir e compartilhar com a familia o que ela espera
dele. Este aspecto é de grande importancia quando se trabalha com familias
de doentes com cancro em tratamento de quimioterapia, uma vez que esses
doentes encontram-se em ambulatério permitindo frequentemente uma
proximidade muito grande com a familia que o acompanha.

Althoff (2002), ao discorrer sobre o conviver em familia, refere que as
familias indicam a necessidade de uma comunhdo de valores para poderem
conviver, destacando a honestidade e o respeito como essenciais para um
convivio harmonioso. Acrescentam, ainda, as familias outras necessidades
para se viver bem como: a de estabelecer relacionamentos consigo mesmo,
com a familia e com os demais. Nessa relagdo, é fundamental o respeito a
individualidade, o reconhecimento das diferencas, a compreensdo e a
confianga entre seus membros. E ainda necessario haver uma comunicacio
efectiva entre os membros familiares, cada um levando em consideracio o

outro como um todo. Ressalta a autora que conviver em familia é viver de
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maneira conjunta, organizando as actividades di4rias, participando das
tarefas domésticas e estabelecendo as atribuicdes familiares de modo a
atender as necessidades de cada membro e da familia como um todo.
Adverte ainda para a necessidade de o profissional entender o significado,
para a familia, das ac¢des conjuntas pertinentes do dia-a-dia. A partir da
convivéncia, ela deve fazer as actividades necessérias para alcancar éxito e
preencher as lacunas provocadas pelas necessidades, seja individualmente
seja nas actividades comuns a toda a familia. A familia, para esta autora tem
ainda a necessidade de privacidade, liberdade, autonomia e
interdependéncia. Isso vem corroborar as observacdes de McGoldrick (1995)
e Marcelino et al. (2000), ao fazerem uma reflexdo sobre o cuidado aos
familiares, colocam que o profissional que vai assistir a familia precisa estar
atento as suas necessidades, pois o cuidado continuo a uma pessoa com
cancro pode levar a sindrome do cuidador, com sintomas fisicos e
emocionais. Concordamos com essas autoras e acrescentamos que, é
necessdria uma avaliagdo cautelosa, que leve em consideragio as
necessidades e a realidade da familia, sem julga-la ou critici-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 ¢ diferente para cada um, tanto por
uma questdo individual, relacionada a prépria fisiologia e ao ambiente onde
se vive, quanto por uma questdo cultural de cada ser humano/familia. E
importante destacar que, ao trabalharmos com familias, muitas das atitudes
que nos conduzem sdo orientadas pelas nossas crengas e cultura. Isso é
confirmado por Leopardi (1992), que referir que as necessidades sdo
diferentes para as pessoas, principalmente por causa das diferencas
existentes na cultura e nas varias classes sociais a que elas pertencem. Liss
(2001) afirma, que na literatura ha duas tradi¢des a respeito do conceito de
necessidade. A primeira considera - a como estado de tensdo: uma tensdo no

organismo que funciona como for¢a motivadora e determinante da ac¢do. O
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autor ressalta que esse conceito predomina na psicologia e nas ciéncias
humanas e da satde, as quais se interessam por “motivacdo” segundo a
teoria da motivagdo de Maslow, que traz como exemplo a necessidade de
alimentos, de amor, etc. Na segunda forma apresentada pela literatura, o
termo necessidade estd relacionado ao alcance de um objectivo, ou seja, a
necessidade ¢ uma lacuna entre um estado real e um objectivo. Nesses casos,
o0 ser humano determina o que é necessario para preencher essa lacuna.

Para o profissional encontrar as necessidades do ser humano, Liss
(2001) propse um modelo composto de trés elementos:

1- Determinagéo do estado real da necessidade;

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

3- Como satisfazer essa necessidade.

Refere que esses trés elementos sdo a base para a classificagdo das
necessidades. O autor adverte ainda que uma necessidade ndo é o mesmo
que um pedido. Pedido, para ele, é um desejo expresso e ndo uma
necessidade. Como refere Leopardi (1992) ao citar Heller, a necessidade
define-se sempre para um objecto material ou imaginario que realize a
satisfacdo do ser humano que a tem. Em se tratando de imaginario, 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 caréncias especificas do
sujeito, conceito que implica ligagdo imediata do sujeito ao objecto que possa
satisfazé-las. Parece-nos que os dois tltimos autores complementam-se, ou
até mesmo falam da mesma concepgao, porém de formas diferentes.

Do nosso ponto de vista, para falar de necessidades da familia é
preciso antes falar de necessidades do ser humano. E o que faremos,
tentando resgatar duas autoras da enfermagem que abordam o assunto:
Virginia Henderson, americana e Wanda Horta, brasileira. Henderson (1993)
trabalhou com a satisfacdo das necessidades basicas do ser humano para que,
a partir dessa satisfa¢do, o ser doente encontrasse a satde.

A autora descreve catorze componentes bésicos de cuidados que a
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enfermagem precisa oferecer ao individuo doente para satisfazer as suas
necessidades, de modo a que ele recupere a satide:

1- Respirar normalmente;

2- Comer e beber apropriadamente;

3- Eliminar as impurezas do corpo;

4- Movimentar-se e manter atitudes saud4veis e desejaveis;

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 emocdes, necessidades,

temores ou opinides;

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

12- Trabalhar de forma a ter uma sensacdo de realizacdo;

13- Praticar desporto ou participar de vérias formas de recreacéo;

14- Aprender, descobrir ou satisfazer a curiosidade que leve ao
desenvolvimento normal e a satde, e fazer uso das instalacdes de satde
disponiveis.

Horta (1979), com base em Maslow (teoria da motivagdo), descreve as
necessidades humanas bésicas fazendo uma anélise do ser humano e da sua
relagdo com o mundo. Descreve o ser humano como agente de mudangas no
universo, no tempo e no espaco. Como agente de mudanga, ele também
causa desequilibrio no seu préprio dinamismo. Por sua vez, esses
desequilibrios geram necessidades, caracterizadas por estados de tensio
conscientes ou inconscientes, os quais levam a procurar a satisfacdo das
necessidades para manter o seu equilibrio. Destaca que as necessidades ndo
atendidas ou atendidas inadequadamente trazem desconforto e que, se este
for prolongado, pode provocar doenga, seja ela de ordem fisica ou mental.

Dentro dessa perspectiva, a autora coloca como fungio dos profissionais da
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enfermagem assistir o ser humano nas suas necessidades basicas. 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 manifestagio, bem como a maneira de
satisfazé-las. Quanto a classifica¢do das necessidades humanas basicas, Horta
(1979) apresenta cinco niveis:

1- Necessidades fisiologicas;

2- De seguranga;

3- De amor;

4- De estima;

5- De auto-realizacdo.

Observa que as duas primeiras sdo comuns a todos os seres vivos,
enquanto a ultima é especifica do ser humano. E possivel perceber que, de
forma geral, ao descrever essas necessidades basicas a serem supridas,
Henderson e Horta pensaram em todas as dimensdes que envolvem o ser
humano e deixaram claro, aos profissionais de enfermagem, a preocupacio
que devemos ter por satisfazé-las e assim promover um viver melhor para o
individuo. Actualmente, por mais que nos esforcemos, é dificil, enquanto
profissionais, suprir essas necessidades, principalmente porque muitas nio
dependem da vontade das pessoas, seja dos profissionais, seja daquelas das
quais cuidamos. Apesar de muitos problemas dos seres humanos/familias
nado serem resolvidos/satisfeitos pelo profissional de satde, por questdes
maiores, j4 mencionadas anteriormente, é possivel dizer que a identificagio
das necessidades individuais de cada ser humano possibilita oferecer-lhe
uma assisténcia que lhe proporcione melhoria da qualidade de vida,
principalmente se estiverem envolvidos nessa assisténcia profissionais de
diferentes areas do saber.

Por outro lado, Minuchin (1981) definiu a estrutura familiar como um
conjunto invisivel de necessidades funcionais que organiza o modo como os
elementos da familia interagem uns com os outros. A partir destas

interac¢Oes, formulam-se regras que vdo padronizar as condutas no seio da
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familia. A familia é um sistema, e uma mudanga num dos membros provoca
necessariamente repercussdes sobre todos os membros da célula familiar. A
doenga crénica como por exemplo o cancro, provoca um mal-estar familiar,
sobretudo devido a mudanga 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 referéncia e de imitagdo, torna-se de repente
dependente, levando a uma inversio de papéis entre os filhos e pais, ou por
vezes a nivel conjugal. A situagdo de crise provocada pela doenca vai levar as
familias ou a atitudes de desadaptagdo, mantendo a homeostasia, ou entdo a
mudancgas que levardo necessariamente a uma adaptacio em relacdo a
doenca, redefinindo fronteiras, reestruturacio as funcdes e atitudes
comportamentais.

A doenga do familiar traz necessariamente sofrimento variavel, pois o
individuo existe num determinado contexto, com expressdes emocionais de
medo, ansiedade, depressdo, desespero e ameacas, por vezes indescritiveis, e
uma realidade que se aproxima - a morte. No entanto pensamos que a
sociedade também tem uma responsabilidade, através do desenvolvimento
de apoio a nivel social, psicologico as pessoas e familiares. Trabalhar com os
familiares para integrar o doente a nivel social, manter as suas competéncias,
reduzir as lacunas entre o que ele era antes, o que ¢é hoje e 0 que serd amanh,
para levar ao luto do passado, a realidade do presente e a uma expectativa
concreta em relacdo ao amanha.

Os cuidados a familia levam a um sistema de apoio para auxiliar a
adaptar-se durante a doenca do familiar e de acordo com a sua evolucio.
Para isso, ha que adaptar os cuidados em relacio as suas necessidades
especificas, 4s informacdes sobre a doenga e a sua evolucéo é trabalhar com a
familia, para que esta seja um colaborador potencial na prestacio de
cuidados ao doente, pois ela é o elemento de afecto essencial.

Os familiares dos doentes oncolégicos em tratamento de
quimioterapia também sdo acometidos de necessidades que importa

conhecer. Apenas conhecendo as necessidades sentidas pelos familiares dos
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doentes, emergente da vivencia com a doenga oncolégica de um modo em
geral e com a situacdio de tratamento em particular serd possivel promover
cuidados individualizados e humanizados inseridos no contexto de familia
doente.

Lima (2002), num estudo efectuado, verificou que a familia sente a
necessidade de ser envolvida no tratamento, de ser ouvida nas suas davidas
e respeitada nas suas opiniGes e observagdes. Precisa ser compreendida na
sua totalidade. Para isso é necessério que o profissional de satde esclareca o
seu papel no desempenho do cuidado; é preciso ajudé-la, orienta-la e
compreendé-la, respeitando as necessidades do momento. As familias
relataram que consideram importante a sua participagdo no tratamento, no
acompanhamento das consultas, lembrando horarios de medicamento,
incentivando mudancas de habitos ou até mesmo mudando o estilo de vida
para fazer actividades junto com os seus familiares.

Abordando a temética das necessidades da familia do ponto de vista
da enfermagem, Sorensen & Luckman (1996) dizem que as intervencdes
relacionadas com a familia abarcam mais do que prestar cuidados de
enfermagem ao membro que estd doente, e que o enfermeiro devera atender
as necessidades da familia no seu todo. De um modo geral durante o periodo
da doencga, os membros da familia tém necessidade de informacio sobre a
doenga e o respectivo tratamento, ter acesso ao doente por meio de visitas e
da oportunidade de participarem nos cuidados aos seus parentes. No entanto
cada situagdio acumulara necessidades particulares que podem relacionar-se
com diversos factores, de entre eles a natureza da doenca, como é o caso da
doenga oncoldgica, assim como do seu prognéstico.

Krisjanson (1994) numa revisdo da literatura sobre o tema, revela
alguns estudos sobre esta matéria. Salienta-se o estudo de Hample (1975) no
qual sdo identificadas oito necessidades fundamentais: necessidade de
acompanhar a pessoa que estd a morrer: necessidade de ajudar a pessoa que
estd a morrer; necessidade de ser informado quanto ao estado de satide do

doente; necessidade de saber se o doente estd 0 mais confortavel possivel;
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necessidade de saber quando o doente esta prestes a morrer; necessidade de
expressar livremente as emogdes, necessidade de ser apoiado pelos outros
membros da familia e finalmente de ser compreendido e apoiado pelos
profissionais de satide. Krisjanson (1994) abordou ainda estudos, que
compararam as declara¢des de necessidade de cada doente e membro da
familia cuidador e descobriu que os doentes e respectivo membro cuidador
ndo identificavam correctamente as necessidades um do outro. Constatou
ainda que quantas mais as necessidades de cuidados da familia estdo
satisfeitas, mais elevado é o nivel de satisfacio das familias com os cuidados
recebidos.

No processo de tratamento, para além do doente, é importante
valorizar e hierarquizar as necessidades da familia no sentido de as resolver
como prioridades terapéuticas. Menley (1989) descreve varios estudos feitos
no sentido de identificar quais as principais necessidades das familias com
doentes graves. A referida autora cita estudos efectuados por Molter e
Captain que revelaram que a familia tem de sentir esperanca em relacdo ao
doente, Norris e Grove revelam que a familia precisa de saber que o seu
doente estd a receber os melhores cuidados possiveis, que as suas maiores
preocupacdes estdo mais relacionadas com o doente que consigo préprios,
que as necessidades menos importantes dizem respeito aos sentimentos
pessoais e as mais importantes abrangem 4reas como honestidade,
informacao, cuidados e esperanca. Astudilho (1995) acrescenta a estas, outras
necessidades: precisam de ajuda e requerem especial compreensdo no
processo de adaptacdo a doenga, a equipa deve ser sensivel aos seus
problemas particulares e deve melhorar o processo de comunicacdo
estabelecido sobretudo com o doente, precisa de ver o seu doente ser tratado
com dignidade e de o ver morrer com serenidade, reafirmando assim a
confianca e uma maior tranquilidade.

No contacto com familiares de pessoas com cancro em tratamento de
quimioterapia, notamos que, mesmo quando os efeitos colaterais do

tratamento estdo, de certa forma, controlados ou amenizados, os familiares
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permanecem tristes e solitarios. Desta forma, o sofrimento da familia podera
crescer pautado em ansiedade, depressdo, medo e, frequentemente, ira em
relacdo aos que o circundam. Investigar também as necessidades dos

familiares dos doentes com cancro em tratamento quimioterapico é poi

fundamental para melhor apreender as respectivas necessidades de cuidado.
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CONCLUSAO

A familia enquanto organizagdo social tem sofrido intimeras
alteragdes, principalmente na era avancada da industrializacdo e das novas
tecnologias. Nos nossos dias, tornou-se preocupacdo social, politica,
educacional, porque constitui a célula base da sociedade, é o nucleo central
de tudo e estd em permanente mutagdo. A familia surge como O espago
privilegiado, despertando em todos lembrancas, emocdes, saudades,
expectativas quase sempre contraditérias, intensas e principalmente,
inegéveis. A familia é algo universal e por enquanto eterno.

Assim, em simultdneo com as questdes da satide e as cada vez mais
pertinentes questdes sobre a qualidade de vida, comeca a surgir a
necessidade de explorar os desafios impostos a familia, quando um dos seus
elementos sofre de uma doenga como o cancro. De facto, no contexto sécio
cultural actual, é ainda a familia, que se recorre, quando confrontados com
dificuldades, ou necessidade de apoio, das mais diversas ordens,
nomeadamente face a uma doenca grave. As familias sdo hoje cada vez mais
solicitadas a desempenhar o papel de prestadora dos cuidados, por um lado
para manter o doente no meio familiar e por outro com vista a uma melhor
gestdo de recursos existentes. Constituindo a familia e o doente com cancro
a unidade a cuidar, torna-se necessario que se compreenda o impacto que o
tratamento da doenga 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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CAPITULO Il - 0 CANCRO NA& SOCIEDADE
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INTRODUCAO

O cancro constitui uma importante causa de mortalidade em todos os
grupos etérios, sendo no entanto, considerado hoje em dia uma doenca
cronica e tratdvel em muitas situagdes, principalmente quando diagnosticado
precocemente. Continua a ser uma doenga bastante estigmatizada, carregada
de preconceitos e mistérios; estimuladora de fantasias, desencadeante de
rupturas na forma habitual de vida e, ndo raras vezes, determinante da
configuragdo de um estado de crise. Os mitos que envolvem a doenga
contribuem para fomentar sentimentos de desespero e medo. E uma situagéo
que pde a prova os recursos internos das pessoas, dos amigos e familiares,
contribuindo por vezes, para a difusdo e desenvolvimento de atitudes de
isolamento e abandono do doente oncolégico.

A pouca informagdo disponivel até um passado recente, sobre o modo
como tratar o doente oncologico, a indisponibilidade dos recursos
terapéuticos a escala necessaria para tratar ou diagnosticar a populagdo em
tempo util, o acesso limitado aos servigos de satide, e auséncia de suportes
sociais para o apoio ao doente e familias, comprometendo a forma como os
cuidados podem ser disponibilizados, poderdo ser apontados como
responsaveis destes desencontros entre a dimensdo cientifica e social
permitindo de forma indirecta fazer perdurar os mitos e medos em redor da
patologia oncol6gica, e fazer esbater a imagem de sucesso dos avancos nesta
4rea. Por outro lado o caminho de um tratamento incerto, doloroso e
prolongado é iniciado, marcando o corpo, chocando a familia, por vezes
afastando os amigos, fragilizando planos e colocando o doente face a uma
das questdes mais angustiantes: a finitude da existéncia humana,
intimamente ligada a situagdo de doenca e aos conflitos entre a vida e a

morte.
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1- A PROBLEMATICA DO CONCEITO E ETIOLOGIA DA DOENCA

Existem diversas definicbes de cancro sendo um termo usado
alternadamente como tumor maligno, neoplasia ou doenga oncolégica.
Segundo Murad (1996:3) o cancro é “ um tumor que se infiltra através das
barreiras do tecido normal até ds estruturas adjacentes, e entio dissemina-se
metastaticamente aos 6rgdos e tecidos levando invariavelmente ao 6bito” .

E uma das doengas que desde tempos recuados se observam na
humanidade, dado que foi ja reconhecida nos velhos escritos indianos e
egipcios. Até os animais se véem tocados por ela quer os domésticos quer os
selvagens e nem mesmo as plantas sdo poupadas. Segundo Laszlo (1990), o
achado de tumores em mumias do Egipto, datando de 5000 anos a.C.,
representam os primeiros crescimentos malignos conhecidos, embora
existam evidéncias patolédgicas de tumores 6sseos ocorrendo em dinossauros
e em outros animais pré-histéricos. O mais antigo texto que se conhece sobre
0 cancro: «papiro cirdrgico 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 experiéncias malditas, a
infortunios fisicos, mentais e sociais (Gomes, Skaba & Vieira, 2002).

A teoria humoral constituiu a tese dominante durante um milénio,
atribuindo ao excesso de bilis negra a origem do cancro. Paracelso (1493-
1541) foi o primeiro a opor-se a esta teoria. Acreditava que o cancro
comecava em locais onde sais minerais do sangue se concentravam & procura
de uma saida. No entanto, as tendéncias raciais e religiosas do pensamento
entorpeciam a mentalidade humana quanto ao raciocinio natural a respeito
do funcionamento do corpo humano. Pouco se conhecia sobre o corpo e as
doengas, mas recomendava-se dieta rica em verduras para evitar os cancros
internos (Ewing 1948).

Procurando abordar a problematica sob o ponto de vista cientifico,
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verificamos que da unido do 6vulo com o espermatozéide resulta o ser
humano, composto por milhGes de células que se organizam em tecidos que,
por sua vez, formam os 6rgdos que constituem os aparelhos e sistemas, é a
célula a unidade anatémica e funcional deste complexo laboratério que,
funcionando normalmente, mantém a vida e perpetua a espécie.
Naturalmente, a maioria das células do nosso corpo morre e é substituida
por outras células mais jovens, oriundas do proéprio tecido. A esse tipo de
morte natural e fisiolégica, chama-se apoptose. O mecanismo da apoptose, a
formagdo de novas células, bem como, praticamente todas as fung¢des do
nosso organismo, sdo controlados a partir de genes que, nada mais sdo do
que segmentos de DNA com fungdes especificas. Um ser unicelular ndo tem
cancro porque se divide para produzir duas células iguais a ela propria;
proliferacdo e diferenciacdo sdo mecanismos comuns e univocos: a célula
diferenciada divide-se para dar origem a uma célula diferenciada.

A transformacdo neoplésica de uma célula no é mais do que o uso
desordenado do mecanismo fisiol6gico da divisdo celular; é uma célula que
se divide sem controlo, indefinidamente, criando milhares de células filhas
sem funcdo, sem trabalho especifico. As células normais ao assumirem o
estatuto de células especializadas “aceitaram” o processo de diferenciacio
que é a morte. A transformacdo neoplédsica de uma linha celular é a
imortalizacdo dessa linha celular, é a fuga a diferenciagdo que conduz a
morte celular.

O caminho final comum dos cancros é a alteracdo genética, que
converte uma célula bem constituida, participante do corpo como um todo,
numa outra, "renegada", destrutiva, que ndo responde mais a comandos de
uma comunidade de células. Relativamente a formacdo do cancro, temos
duas classes de genes que sdo: 0s oncogenes e 0s genes supressores de
tumores. Os primeiros sdo oriundos de genes normais (protoncogenes) por
mutacdes e induzem a proliferagéo celular, como se fosse o acelerador de um
carro nesse processo. Os segundos sdo os genes supressores de tumores que

tentam corrigir os erros havidos. Quando ha o predominio dos oncogenes
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(genes formadores de tumores) sobre os genes supressores, a célula torna-se
an6mala, entra em proliferacdo continua, ao invés de ir & morte natural, ou
seja, a apoptose, forma o cancro que, se ndo controlado, leva a morte por
infiltracdo dos tecidos normais adjacentes ao tumor (crescimento local) e
propagacdo a distdncia (metastases). O cancro é formado por células vivas,
altamente competitivas com as células normais e capazes de destruir o
hospedeiro, quando ndo controladas. Esta ¢ uma competicdo autofagica,
porque, na dependéncia do resultado, vencedor e vencido podem morrer.

As causas multifactoriais para o surgimento do cancro podem ser
substancias quimicas, factores externos (ambientais), radiages e infec¢Bes
virais, que podem contribuir vindo a causar alguma intercorréncia e
alteracdo na estrutura celular. A biologia molecular permite, compreender o
cancro de acordo com as mudangas no material genético das suas células.

Devido as alteracdes nas células orgénicas, podem surgir muitos
sintomas para o individuo portador de neoplasia: depressao, cefaleias, dores
no local do tumor, vémito, nauseas, diarreia sdo alguns dos sofrimentos
pelos quais passam os doentes. Muitos cancros como os de pulmao, figado,
pele, es6fago, oro-faringe, Gtero, mama e bexiga, poderiam ser prevenidos se
hébitos como etilismo, exposi¢do em excesso aos raios solares e alimentagdo
inadequada, fossem abolidos.

Actualmente, o que chamamos de prevengdo, como exames
ginecolégicos regulares, hemogramas para deteccdo de anomalias como
cancro de prostata, auto-exame da mama e acompanhamento médico
peri6dico, sdo procedimentos indispensaveis para o diagndstico precoce. A
idade &, no entanto, o maior factor de risco isolado para a ocorréncia do
cancro. Se todos vivéssemos 120 anos, quase todos morreriamos de tal
doenga. A medida que envelhecemos, por uma simples questdo de tempo, as
células do nosso organismo t&m maior oportunidade de sofrer altera¢des no
seu c6digo genético e tornarem-se cancerosas.

Considerada uma doenga multifactorial, parece ndo restar duvidas

que, do ponto de vista biol6gico, os factores internos e externos sdo
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promotores e/ou desencadeantes da doenga. Mesmo assim, cientistas ndo
conseguem chegar a um comum acordo devido ao grande ntmero de
factores etiolégicos da doenga. Do ponto de vista psicolégico, aponta-se o
stress, o luto e a depressdo como uma das causas mais comuns que propicia o
aparecimento do cancro (Moreira & Mello Filho, 1992). No entanto, a
aceitagdo dos aspectos emocionais que podem contribuir para a manifestacio
da doenga, actuando como agentes promotores e/ou desencadeantes, ainda é
restrita, e na maioria das vezes desprezada pelos modelos investigativos-
etiologicos cldssicos (Simonton & Creighton, 1987). Reich (1985) colocou a
hip6tese que a manifestacdo do cancro podia estar relacionada a uma perda,
por morte ou separacdo, de uma pessoa querida, e que, no periodo de
aproximadamente um ano, ocorria a manifestacdo da doenga. Isso porque o
organismo se encolhe devido a dificuldade de lidar com o sofrimento,
diminui a respiracio das células, protege-se e com isso, aumenta as
possibilidades da doenga se manifestar.

Argumentos a favor dos aspectos psiquicos na etiologia do cancro ja
existiam desde a medicina galénica, no entanto, é na segunda metade do
século XX que a interpretagdo psicossomatica da doenga ganha notoriedade,
e novas formas de interpretacio sobre etiologia e de enfrentamento do cancro
sdo indicadas. Sdo classicos os métodos de tratamento e estudos que
associam o cancro as caracteristicas de personalidade e indicam tratamentos
baseados na espontaneidade e libertacio de sentimentos “negativos”
acumulados, estimulo a vencer o cancro através de uma atitude mental
positiva, alteracdo da auto percepgdo e manutengdo de niveis altos de
qualidade de vida.

Como analisa Sontag (1996), a nogdo moralizadora do cancro como
castigo que se ajusta ao pecador, tdo comum no século XIX e nas trés
primeiras décadas do século XX, foi sendo gradativamente substituida pela
nogdo de que a doenca ajusta-se e exprime o caracter do doente. Se, no
primeiro caso, a doenca era vista como uma resposta a uma conduta

desregrada de individuos, cujos comportamentos e emogbes eram
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desmedidos, na segunda, a causa estaria relacionada justamente com a
contengdo do desejo ou ndo-expressividade das emog6es. Nessa concepgao, o
candidato ideal ao cancro tem a personalidade marcada pela passividade,
pouca emotividade, regularidade dos hébitos, baixa agressividade ou
negacdo da hostilidade, depressdo e dificuldade na formagdo de vinculos
afectivos. Nesse momento, ja ndo se considera mais o pecado ou a elevada
carga de atribuicdes responsével pelo desenvolvimento da doenga, mas sim
um tipo de personalidade especifica do préprio homem - o chamado “Tipo

C” (Carvalho 1994).
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2 - CRENGCAS E MITOS ASSOCIADOS AO CANCRO

As concepcdes médicas sobre o cancro foram sendo definidas
historicamente pela sociedade, construindo uma visdo de senso comum
sobre a doenca que até hoje guarda muito dessas antigas teorias. Assim,
Sennert (1572-1637), em Praga, e Lusitano (1642), em Lisboa, foram os
primeiros a considerar o cancro contagioso (Ewing, 1948). Em 1740 foi aberto
em Reims, Franga, por Canon Gadenot o primeiro hospital oncolégico, que
era considerado como hospital de doengas contagiosas.

No século XIX e inicio do século XX, o cancro, além de ainda ser
considerado contagioso, era associado a falta de limpeza, a sujidade fisica e
moral. Considerava-se que, principalmente no caso das mulheres, o adoecer
era resultado de “pecados e vicios”, em especial nas praticas sexuais
(Sant’ Anna, 1997). Como aponta Bertolli Filho (1996) entre praticas sexuais
consideradas “monstruosas”, o coito bucal era identificado como causa
principal das neoplasias nas mulheres homossexuais ou bissexuais,
formando-se nédulos cancerosos inicialmente na cavidade bucal e aparelho
digestivo, seguindo-se a disseminag&o por todo o organismo.

Entretanto, alguns estudos realizados no século XIX indicavam a
associagdo entre o cancro e pessoas submetidas ao excesso de esforco e
actividades, assim como pessoas sobrecarregadas de emoges que deveriam
ser refreadas (Sontag, 1996). Ainda segundo Sant'anna (1997), ao longo dos
séculos, a imprensa referia-se ao cancro, a sifilis e a lepra como doencas
opostas a vida virtuosa e limpa, um peso decorrente dos supostos pecados
cometidos, sendo, portanto encaradas como castigo. O sofrimento passa a ter
conotacdo religiosa de purificagdo e consolo.

Desde o inicio do século XX, soci6logos e antropélogos contribuiram
para demonstrar que a doencga, a satide e a morte nio sdo somente

ocorréncias orgénicas, naturais e objectivas, mas que estdo intimamente
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relacionadas com as caracteristicas de cada sociedade, revelando que a
doenga ¢ uma realidade construida e que o doente ¢ um personagem social
(Sontag, 1984).

As doengas-metaforas, de acordo com Sontag (1984), sdo enfermidades
que prevéem catdstrofes e tomam um caricter histérico, em determinadas
épocas, por mobilizarem o conjunto da sociedade. Entre elas encontram-se a
peste, na Idade Média, a tuberculose, no século XIX, e o cancro e a sida, no
século XX. A peste, na Idade Média, foi uma metéfora para a desordem social
e o colapso da ordem religiosa e moral. No século XIX, a sifilis, a tuberculose
e o cancro sdo "metéforas do mal". O diagnéstico de cancro raramente era
tornado piblico e a causa do 6bito era apresentada com eufemismos, como
"aquela doenga" (Holland 1998). A palavra cancro era tio ameagadora que o
médico s6 revelava o diagnostico aos familiares, e ndo ao paciente. O cancro
estava associado a dor, a tumefac¢do deformante e inevitavelmente 2 morte.
No convivio social, ele era a doenga 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 comunicagdo, tornando a comunicacdo ambigua e
imprecisa, enfatizando a sua mistificacio.

No século XX o cancro passou a ser apontado, nos meios de
comunicagdo na literatura e popularmente, como poder maligno, exclusivo
do mundo moderno, que se comporta de forma descontrolada e destrutiva
contra o corpo humano (e da sociedade) (Helman, 1994). Sontag (1984)
salienta, também, que esse modelo moralista de ver o cancro leva muitos a
considerarem a doenca uma forma de possessdao demoniaca, e os tumores
benignos ou malignos como forcas néo explicaveis, recorrendo-se por vezes a
curandeiros. Por outro lado, reforcam essa ideia, ja4 que os crimes, abuso de
drogas, greves, discordancias politicas, etc. sdo descritos como um cancro
que destr6i gradativamente a sociedade.

As crengas populares e as representagSes sociais tém tido grande

importéncia na maneira como as pessoas percepcionam a doenca oncolégica
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e o seu tratamento através dos tempos. Frequentemente, estdo associadas
ideias populares que atribuem a doenca a castigo por actos do passado, mé
sorte, ou entidade fisica parasita que consome o hospedeiro até a morte. Ao
cancro estéo conotados sentimentos negativos e temerosos, e na generalidade
associados ao abandono, soliddo, sofrimento, mutilacoes, dor e morte.

Correlacionado fortemente a muitos horrores, medos e temores da
sociedade moderna, o cancro é por muitos remetido a plataforma do
esquecimento numa sociedade ludibriada pelos prazeres mundanos, num
culto do belo e do vigor fisico. E, portanto, uma doenca sobrecarregada de
significados, que tentam dar sentido e, por fim, controlar, ainda que
ilusoriamente, a doenga, a vida e a morte. E frequente nos manuais médicos
ou mesmo na linguagem utilizada entre os técnicos de satide ouvir “ as
células cancerosas ndo se limitam a multiplicar-se, invadem”.

A invasdo dos tumores malignos continua a processar-se mesmo
quando o seu crescimento é muito lento; “ as células cancerosas colonizam, a
partir do tumor inicial...comegando por instalar infimos postos, as micro

"

metastases”, “ é raro que as defesas do corpo sejam suficientemente
vigorosas para eliminar o tumor”. No tratamento surgem também discri¢des
como “ na radioterapia os doentes sao “bombardeados com raios toxicos”, na
quimioterapia os doentes sdo submetidos a “aplicagdo de venenos”. Estes
exemplos ilustram de certa forma como as metaforas do cancro se criam, se
desenvolvem e permanecem criando um sistema de representagdes capazes
de agravar por vezes uma leitura mais correcta da doencga interferindo,
negativamente na sua aceitacao, tratamento e sobretudo no prognéstico.

Sdo vérios os estudos realizados que referem as percepgdes sociais do
cancro. Destacamos o estudo de revisao sobre o tema elaborado por Flanagan
e Holmes (2000), que identificaram que as reac¢des emocionais como o medo,
angustia e ansiedades resultantes de ter alguém com cancro na familia geram

reformulacdo das identidades de todos os envolvidos e esta reformulagio

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 que “paralelamente a accbes de saiide individualizadas,
levadas a cabo com cada doente, é importante tratar de erradicar da nossa sociedade,
das nossas conversas, dos nossos meios de comunicagdo social, das nossas escolas, dos
nossos hospitais, do nosso meio politico, a associagio pavloviana “Cancro — Morte”.
Por isso cancro é um diagnéstico de que em geral se tem medo; é uma
doenca com conotagdes assustadoras e com consequéncias fisicas e sociais
(Cahoon, 1982).

Ap6s a Primeira Guerra Mundial, o cancro passou a ser encarado
como um flagelo e uma presenca vincada na dimensao social da maioria dos
povos ocidentais. Marques et al (1991) considera o cancro como uma doenga
associada a sofrimento, incertezas, dificuldades diversas e, em ultima anélise,
para os limites da prépria vida.

Para Yamaguchi é uma doenga que traz consigo o discutivel estigma
de morte para muitas pessoas, o diagnéstico de cancro significa o fim da
propria vida, a perda tltima (Hogan, 1995); sendo encarada como uma
doenca grave, sem retorno, mutilante, capaz de transformar completamente a
vida do individuo e da familia. Segundo Helman, o cancro é apontado na
literatura e popularmente como poder maligno, exclusivo do mundo
moderno, que se comporta de forma descontrolada e destrutiva contra o
corpo humano (Helman 1994).

Nos tltimos anos, tem sido dada atengdo ao stress produzido por
alguns rétulos diagnoésticos sobre a satide e o comportamento dos individuos
que sdo declarados doentes pelo médico. O diagnéstico pode afectar os
sintomas, o comportamento, os relacionamentos sociais, o prognéstico, a
auto percepcdo pela pessoa doente bem como as atitudes de terceiros. Isso
decorre das crengas leigas sobre a origem, o significado e a severidade da
doencga. Os doentes passam a comportar-se como “deficientes” e a familia e
0s amigos passam a trata-los de modo especial, incentivando a tomar certas

precaucdes. Como as atitudes sdo modeladas pelas crencgas culturais acerca
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dos significados das doencas, os rétulos diagnésticos sdo vistos, por vezes,
como cumprimento de profecias (Helman 1994).

Enquanto uma doenga for tratada como uma maldicao, e considerada
um destruidor invencivel, e ndo simplesmente como uma doenga, as pessoas
cOm cancro, na sua maioria, sentir-se-do duramente descriminados ao saber
da enfermidade de que sdo portadores. A doenga é assim concebida como
um inimigo ao qual a sociedade declarou guerra e é uma ameaca que espreita
o homem sem que este se aperceba. Ela é muitas vezes encarada ndo apenas
como uma condigdo possivelmente fatal, mas tomou o significado simbolico
da prépria morte. Embora muitas vezes a doenga seja identificada como a
morte, a sua consequéncia mais temida, é a dor, o sofrimento, a mutilagéo ou
amputagdo de parte do corpo.

Denton (1988) afirma que o cancro para muitas pessoas significa a
destruicdo de tudo o que lhes é querido, realcando que muitos doentes
referem ndo ser a morte 0 que mais os assusta, mas sim o modo como ela
ocorre.

A visibilidade social, que o cancro tem ganhado, permitiu que a
doenga passasse a ser associada & morte e ao sofrimento, sendo encarada com
maior dramatismo e penosidade. Presentemente é observada e sentida como
a doenca da modernidade. Importa ainda referir que a mengdo ao cancro
como doenga a que se atribui “um carécter social” em discursos politicos, é
relativamente recente. O modo eufemista como ¢é feita a referéncia a esta
doenca na comunicagdo social nos nossos dias, é sintomatica. Ainda que
saibam o diagnéstico, dizem que alguém que morreu de cancro que a morte
resultou de “doenga de evolucdo prolongada”. Independente da frequéncia
de informagdes divulgadas nos “media” sobre as grandes revolugdes
terapéuticas para o cancro, a doenga continua associada a punigéo e castigo.
Certamente estas crengas trazem consequéncias desastrosas, tanto do ponto
de vista emocional, como da acgdo pratica e concreta para enfrentar a
possibilidade de adoecer com cancro...Devido aos significados da doenga, a

cura é concebida como um milagre e ndo como um fenémeno possivel se
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ocorrer em virtude dos avancos da &area médica. Sendo assim a cura,
enquanto realidade, ainda ndo foi incorporada no reportério cultural
(Gomes, Skaba & Vieira, 2002).

Nesta breve exposi¢do, percebe-se que o cancro tem sido associado a
dor, a morte, a culpa, ao medo e, sobretudo, a estigmatizacéo social. A alta
incidéncia, as repercussdes psicossociais e as incertezas quanto a etiologia e
ao tratamento revestem o cancro de valor simboélico especial, situando-o, no

Ocidente, como um dos mais “perigosos e enigméticos” males, uma doenca

metéfora (Sontag 1996).
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3 - INDICADORES DEMOGRAFICOS

Numa anélise sobre o processo de mudanga da familia em Portugal e
na Europa, verifica-se que o nosso pais tem algumas especificidades. Assim,
Portugal apresenta uma taxa de nupcialidade mais elevada, uma taxa de
nascimentos fora do casamento mais baixa, indiciando niveis de convivéncia
em uniio de facto mais baixa, uma taxa de divércio um pouco mais
moderada que o resto da Europa, uma percentagem, ainda, pequena de
pessoas a viver s6s, e uma percentagem elevada de individuos a viver em
agregados domésticos extensos e/ ou alargados (Torres, 1999). Estes factores,
podem de certa forma, indiciar que em Portugal, a especificidade das
familias portuguesas, no contexto europeu, ainda se caracteriza pela
valorizacdo e uma aproximagao a instituigao familiar. Refira-se, ainda, que de
um modo geral em Portugal, tal como no resto da Europa, a mudanca
familiar ocorre quando social e culturalmente estdo reunidas as condigGes
necessarias para o efeito. E de salientar que as mudancas familiares
tornaram-se mais evidentes e operatérias a partir do momento em que
mudaram as condicdes de trabalho, da economia em geral e das

mentalidades (Leandro, 1998).

Quadro n°1 - Populacdo, Familias e Ntcleos Familiares. Portugal 1991 / 2001

1991 2001 T“:’;ﬁ,z"‘:.?‘:m
(&3]
Populagdo residente 9867 147 10 356 117 50
‘Familias classicas 3 147 403 3650 757 16,0
Passoas a viver em familias classicas 9 808 961 10 255 526 46
Dimensao média da famflia 3.1 238 9.9
‘Familias unipessoais 435 864 631762 24,9
Niicleos familiares 2765 770 3069 745 11.0
‘Familias institucionais 2400 3876 615

L T ————— S *
Fonte: INE, Recenseamentos Gerais da Populagao, 19891 e 2001
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Por outro lado, se o envelhecimento & um processo continuo de

alteracdo biol6gica dos humanos que se inicia ainda no ventre das mées, ja o

conceito de envelhecimento demografico significa, segundo Bandeira (2004)

que a proporgdo de idosos deixa de ser estdvel (entre 5 a 6%) aumentando

progressivamente e ultrapassando a fasquia dos 10%, e cuja origem est4 no

declinio da natalidade (Nazareth: 2000). Verificamos pelo quadro n° 2, que no

periodo considerado (10 anos), a percentagem de individuos com mais de 65

anos aumentou consideravelmente em praticamente todos os paises

europeus. Portugal é o sexto pais menos envelhecido no conjunto dos paises

da Unido Europeia, tendo em conta a percentagem de idosos na populagdo

total, aproximando-se com grande rapidez da média europeia.

Quadro n° 2 - Percentagem da populagdo com 65 e mais

europeia, em 1993-2003

anos na uniio

Paises %Pop.+65anos | Pop. %Pop.+65anos | Pop. Total
Total
1993 2003 2003
1993
Italia 15.8 56960.3 18.2 57321.0
Suécia 17.7 8644.1 17.2 8940.8
Bélgica 15.4 10068.3 17.0 10355.8
Espanha 14.4 39113.5 17.1 41550.6
Alemanha | 14.6 80974.6 17.5 82536.7
Portugal 14.0 9960.5 16.7 10407.5
Franca 14.6 57369.2 16.3 59630.1
Reino Unido | 15.8 57907.3 15.6 59328.9
Austria 14.9 7798.9 15.5 8067.3
Grécia 16.6 10420.1 17.6 11018.4
Finlandia 13.8 5029.0 15.3 5206.3
Dinamarca | 15.5 5180.6 14.8 5383.5
Luxemburgo | 13.7 394.8 14.1 448.3
Holanda 13.0 15129.2 13.6 16192.6
Irlanda 115 3569.4 11.2 3963.6

Fonte: Elaborado a partir de dados de Eurostat Statistiques

Demographiques
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A Itdlia (18,2%) e a Suécia (17,2%) eram os paises com maior
percentagem de idosos, destacando-se no extremo oposto a Irlanda (11,2%) e
a Holanda (13.6%). Apesar do processo de envelhecimento demografico ser
uma realidade em todos os paises da Unidio Europeia, constata-se que o
espaco comunitdrio é heterogéneo, existindo grandes disparidades entre
paises como a Itdlia extremamente envelhecida e a Irlanda com uma
percentagem de populagdo ainda bastante jovem. Portugal encontra-se
praticamente na cauda da Europa com apenas uma percentagem de 15.8% de
jovens com menos de 15 anos. Deste modo, o envelhecimento demografico
na Unido Europeia deve-se sobretudo & acentuada redugdo da natalidade.

Embora a fecundidade apresente um pequeno acréscimo de 1,44 filhos
por mulher em 1997, para 1,48 em 2003, estd ainda longe do nivel de
substitui¢do de 2,1. A dréstica diminuicdo da mortalidade infantil durante o
primeiro ano de vida, na Unido Europeia, numa base de 1000 nados vivos
passa respectivamente de 43,5 em 1960 para 4,6 em 2003, com destaque para
Portugal por ser o maior recuperador com 77,5 em 1960, para apenas 4,1 em
2003. Apesar da consequente maior sobrevivéncia dos jovens (<15 anos),
estes estdo contudo cada vez em menor namero, o que implica um aumento
proporcional na populagdo activa (15-64 anos) e de forma ainda mais
acentuada nos idosos (>64 anos). Em 2001 havia na Unido Europeia 62
milhdes de pessoas com mais de 65 anos contra apenas 34 milhdes em 1960.
Actualmente os idosos representam 16% da populagdo, que se estima subir
para 27% em 2010. Segundo as projeccdes do Eurostat, nos préximos quinze
anos o nimero de pessoas “muito idosas”, com 80 ou mais anos aumentara
50%. (OPSS:2003).

O fen6meno do envelhecimento demografico ¢ mundial, caracteristico
dos paises desenvolvidos, essencialmente da Europa, & qual Portugal néo fica
alheio. O primeiro recenseamento da populagio ocorreu em 1864, no entanto,
a qualidade dos censos afirmou-se em 1960, ano que, segundo o INE, foi um
marco de grande importancia. Este facto permite fazer algumas comparacdes

no sentido de perceber a evolugdo da populagio ao longo dos anos. Passou-
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se de um indice de envelhecimento de 27.3%, em 1960, para um indice de
envelhecimento de 105,5%, em 2001. Por sua vez o indice de dependéncia de
idosos passou de 12.7%, em 1960, para 24.7%, em 2001, ou seja, duplicou.
Situacdo inversa verificou-se relativamente ao indice de dependéncia de
jovens que passou de 46.5%, em 1960, para 23.4% em 2001 (INE 2002). Preveé-
se que o séc. XXI seja o século do envelhecimento. A heterogeneidade
regional ¢ evidente pelo indice de envelhecimento que assume. A reparticao
dos idosos ndo ¢ uniforme. Assim, o Alentejo ¢ a regido que apresenta o
indice de envelhecimento mais elevado - 176 idosos por cada 100 jovens.
Também ao Alentejo cabe a maior propor¢ao de individuos com idade igual

ou superior a 75 anos, assistindo-se ao envelhecimento da prépria populagao

idosa (Carrilho, 2002).

Figura n® 1 - Piramide Etaria Populagdo Portuguesa 1991-2001

Pir&rnide Etaria 91-01 - Total do Pais
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Fonte: INE
Nos ultimos quarenta anos, Portugal assistiu a duplicacio da
populacao idosa, predominantemente feminina, provocando o alargamento
do topo da piramide etéria a um ritmo mais acelerado do que o da populacao

total, sobretudo nas idades mais avancadas. Este fenémeno irad acentuar-se
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nos préximos anos, podendo prever-se que o fenémeno de envelhecimento
demografico se acentue e a populagdo idosa ultrapasse em numero a
populagdo jovem, entre 2010 e 2015, mantendo-se, ou mesmo acentuando-se,
as diferencas entre o0s sexos, com niveis de envelhecimento mais
significativos nas mulheres. Para esta projeccdo influi o facto de os homens
idosos serem menos afectados pela viuvez, como consequéncia da sobre
mortalidade masculina e, também, pela opgdo destes de, com maior
frequéncia e mais rapidamente, reconstituirem a familia. Estes dois factores,
conjugados com a maior frequéncia do celibato feminino, poderdo ajudar a
explicar o facto dos homens idosos viverem principalmente com o cdnjuge e
de as mulheres idosas viverem principalmente sem o conjuge.

Como podemos constatar na figura n°l,a pirdmide caracteriza-se por
uma estreita base resultado da reducéo de efectivos populacionais jovens, em
consequéncia dos baixos niveis de natalidade e por um topo alargado, que
corresponde ao aumento de efectivos populacionais com idades mais
avancadas, resultante do prolongamento da esperanca de vida. O
envelhecimento da populacio tem consequéncias directas quer a nivel social
e econémico, uma vez que os niveis correspondentes as idades mais
produtivas economicamente comecam a ser insuficientes para manter as
populagSes dependentes.

O nosso pais, & semelhanca do que acontece na Europa, est4 a passar
por uma rapida transicio demografica, caracterizando-se esta por um
aumento progressivo e acentuado da populagdo adulta e idosa.
Paralelamente as transformacdes demograficas, tem também havido uma
transicio nos perfis da saude, que se caracteriza por uma diminui¢do da
mortalidade materno - infantil, e por um aumento de mortalidade por
enfermidades complexas e mais onerosas, tipicas das faixas etarias mais
avancadas. A maior longevidade verificada no sexo feminino néo é a dnica
razdo da alta feminizacdo das categorias etarias mais elevadas. Com efeito, a

superior mortalidade masculina esta presente ao longo de todas as idades e
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traduz-se na evolugédo descendente da propor¢do de homens e mulheres ao
longo das faixas etarias.

Nas idades mais jovens (até aos 45 anos), a maior mortalidade
masculina é sobretudo devida a superiores taxas de acidentes,
particularmente, mas também suicidios - as “causas externas” sdo a primeira
causa de morte de criancas, exceptuado o primeiro ano de vida, de
adolescentes, jovens e jovens/adultos. Assim, até ao grupo etario de 40 anos
de idade h4, desde o nascimento, menos mulheres do que homens, diferenca
decrescente até essa idade e que a partir dai se altera - proporcdo igual de
homens e mulheres entre os 40 e os 59 anos, e diminuicdo proporcional dos
homens a partir desta idade até atingir a proporcdo de mais de duas
mulheres por cada homem no grupo com 80 e mais anos (Unido Europeia
1997).

Este fenémeno de mais elevada mortalidade masculina em todas as
idades é recente na histéria da humanidade. O passado foi marcado por uma
superior mortalidade do sexo feminino em todas as idades jovens e adultas,
com excepgdo do primeiro ano de vida, situagdo 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 doengas infecciosas e ao desenvolvimento da
ginecologia e obstetricia, a diminuicdo da sobremortalidade feminina na
infancia e na idade reprodutiva (mortalidade materna), da mesma forma que
foi no nosso século que se registou uma marcada diminui¢do da mortalidade

geral, diminui¢&io que se acentuou a partir dos anos 70.
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Quadro n°3 - Principais indicadores demograficos e de satide em
Portugal
1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003

Populagio  total  de 7100725 101097 101489 10195.0 102567 103293 104075

Portueal

Esperanca de vida a 720 72,2 72,6 73,2 73,5 73,8 74,0

- nascenga (homens)

Esperanca de vida a 79,0 79,3 79,5 80,0 80,3 80,5 80,5

nascenga (mulheres)

Taxa de mortalidade 10,5 104 10,3 98 9,5 9,5
homens (taxa  bruta
Taxa de mortalidade 6,2 6,1 6,0 5,7 5,6 5,6
mulheres (taxa

% da pop. com 65 ou + 15,3 15,6 15,8 16,0 16,4 16,5 16,7

anos
Taxa de Fecundidade 1,47 1,48 1,49 1,50 1,45 147 1,44
Mortalidade infantil 6,4 6,0 5,8 55 5,0 5,0 4,1

(mortes por 1000 nados

Fonte: Eurostat/U.S. Bureau of the Census : - Ndo disponivel

Em Portugal, a esperanca de vida a nascenga 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 tendéncia se ter
continuado a desenvolver favoravelmente nos tltimos 20 anos, a esperanca
de vida da populagdo portuguesa ainda permanece abaixo da média da
Unido Europeia. De acordo com os dados de 2001, a esperanca de vida a
nascenga era de 78,37 anos na Unido Europeia e de 75,52 anos em Portugal.

Como podemos constatar a partir do quadro n° 3, em 1999, a
esperanga de vida a nascenga para as mulheres era de 79,5 anos em Portugal
e de 80,4 anos na Europa. Pelo contrério, os homens portugueses continuam
a ter a esperanga de vida mais baixa quando comparada com outros paises

da Unido Europeia. Em 1999, a esperanca de vida a nascenga para os homens
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portugueses era de 72,6 anos e de 73,8 anos na Europa (Eurostat 2000).

O envelhecimento em si revela-se com uma tendéncia positiva ligada a
maior eficicia das medidas preventivas em satde e avango da ciéncia no
combate a doenca (Martins, 2004). Mas nem todos envelhecem da mesma
forma e é bastante diferente envelhecer no feminino ou no masculino,
sozinho ou em familia, no meio rural ou no meio urbano.

Muito embora as mulheres tenham uma esperanga de vida cerca de 7
anos superior a dos homens (79,5 nas mulheres face a 72,6 nos homens em
1999), a verdade é que o envelhecimento no feminino esta associado a um
maior nimero de incapacidades parcialmente explicadas pelo facto das
mulheres viverem mais anos; no entanto a esperanga de vida sem
incapacidades é menor nas mulheres que nos homens do mesmo grupo
etério (Dep. Estatisticas Censitarias Populagao 2002).

Ninguém tem ddvida que a populagio idosa tem maior
permeabilidade a determinadas doengas fisicas (Dep. Estatisticas Censitérias
Populacéo 2002) e que sdo os idosos quem mais recorre aos servicos de satide
que até ao momento ndo conseguiram implementar um modelo de
assisténcia capaz de satisfazer as suas necessidades (Martins, 2004), na
medida em que os seus problemas sdo especificos: sdo de longa duragéo,
requerem pessoal qualificado, equipas multidisciplinares, acompanhamento
em permanéncia, equipamentos préprios e exames complementares.

A fecundidade desempenha igualmente um papel relevante, pois tem
implicacbes no crescimento e estrutura das populagbes. Portugal apresenta
uma baixa fecundidade, neste momento ja nio estd a assegurar a renovagao
das geracdes, apresentando um valor de 1.5 criangas por mulher em 2000.

Na regido do Alentejo o total da populacéo é de 767,549 milhares de
pessoas. Relativamente aos recursos humanos, a regido do Alentejo tem uma
populacdo muito envelhecida, devido a uma baixa taxa de natalidade (9,1 %o
em 2002) em conjunto com uma alta taxa de mortalidade (13,8 %o), embora
esta tltima tenha tendéncia a diminuir nos tltimos anos. A percentagem da

populagdo com idade superior a 65 anos (aproximadamente 23% em 2003) e
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o indice de envelhecimento (175,6 contra a média nacional de 103,6) sdo os

maiores do Pais.
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4 -INCIDENCIA E MORTALIDADE POR CANCRO

As estimativas da incidéncia, da mortalidade e da prevaléncia do
cancro no ano 2002 segundo a agéncia internacional para a pesquisa sobre o
cancro Globocan (2000), refere um total de 10,9 milhdes de novos casos de
cancro, 6,7 milhoes de mortes, e 24,6 milhdes de pessoas vivas com cancro

(trés anos apos o diagnostico).

Figura n® 2 - Incidéncia, mortalidade e prevaléncia do cancro no

mundo por localizacao geogréfica em 2002
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Fonte: Parkin, D. M. et al. CA Cancro J Clin 2005; 55:74-108.

A incidéncia de casos de cancro atinge 2,2 milhdes na China (20,3% do
total do mundo) e 1,6 milhdes na América do Norte (14,4%). No mundo, a
relacdo entre o sexo e a mortalidade por cancro é de 1 6bito no homem para 3
mulheres; a relacdo do sexo com a incidéncia é de 1 homem para 15
mulheres. No entanto os cancros com pior prognoéstico (pulmao, estdbmago,

figado, esofago) sao mais comuns entre homens do que nas mulheres.
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O cancro mais diagnosticado é o do pulmdo (1,35 milhdes), mama
(1,15 milhdes), e o cancro colo-rectal (1 milhdo); as causas mais comuns da
morte por cancro sdao o do pulmdo (1,18 milhdo mortes), do estdomago
(700.000 mortes), e do figado (598.000 mortes). O cancro mais prevalente no
mundo é o da mama (4,4 milhdes de sobreviventes até 5 anos apos o
diagndstico).

Nos paises em vias de desenvolvimento verifica-se uma incidéncia e
mortalidade muito superior aos paises desenvolvidos na quase generalidade
dos tumores para os dois sexos. Nos homens, embora o cancro do pulmao
seja o cancro mais frequente em todos os paises, esta no segundo lugar atras
do cancro da proéstata nos paises desenvolvidos. Nas mulheres, o cancro do
colo do uatero, ocupa o segundo lugar nos paises em vias de desenvolvimento
mas estd em sétimo lugar no mundo desenvolvido. O cancro da mama na

mulher detém o recorde de maior incidéncia em todos os paises.

Figura n° 3 - Incidéncia e prevaléncia de casos de cancro em 2002
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Fonte: Parkin, D. M. et al. CA Cancro J Clin 2005; 55:74-108.
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Figura n° 4 - Incidéncia e mortalidade por cancro e sexo no mundo

em 2002
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Fonte: Parkin, D. M. et al. CA Cancro J Clin 2005; 55:74-108.

Podemos verificar nas figuras 3 e 4 anteriores, a prevaléncia do
namero de casos de cancro em ambos 0s sexos no mundo, assim como, a
incidéncia de novos casos anuais. O cancro da mama (17,9%), o cancro colo-
rectal (11,5%), e da prostata (9,6%) sao os mais comuns. A relacdo entre a
prevaléncia e a incidéncia ¢ um indicador do prognoéstico; desse modo, o
cancro da mama é um dos de melhor prognoéstico pela maior divergéncia nos

valores entre a prevaléncia e incidéncia. O cancro do pulmao é onde se
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verificam os valores entre a incidéncia e prevaléncia menos divergentes o

que significa ser este o tumor de pior prognostico.

Figuran® 5 - Incidéncia do cancro do pulmao 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 pulmao é o cancro mais comum desde 1985 existindo em
2002, 1.35 milhdes de novos casos, representando 12.4% de todos os novos
casos. Era também a principal causa de morte por cancro, com 1.18 milhdes
de mortos ou 17.6 do total de mortes por cancro. Cerca de metade (49,9%)
dos casos ocorrem nos paises desenvolvidos. Globalmente, ¢ 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
incidéncia relativamente elevadas sao também registadas na Austrédlia/Nova
Zelandia e Asia oriental (China e Japao) (figura 5). Nas mulheres, as taxas de
incidéncia sao mais baixas (globalmente, a taxa ¢ 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 Ameérica do Norte e na Europa do Norte (figura 5). E de
notar que a incidéncia na China é bastante elevada (19,0 por 100.000), similar

a Australia (17,4por100.000).

Figura n° 6 - Incidéncia e mortalidade por cancro da mama na mulher

em 2002
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Fonte: Parkin, D. M. et al. CA Cancro ] Clin 2005; 55:74-108.

O cancro da mama ¢é de longe o mais frequente no sexo feminino (23 %
de todos os cancros), com cerca de 1,15 milhdes de novos casos em 2002.
Mais de metade dos casos encontram-se nos paises industrializados -
aproximadamente 361.000 na Europa (27,3% dos cancros nas mulheres) e
230.000 na América do Norte (31,3%). As taxas de incidéncia sdo elevadas na
maioria das areas desenvolvidas (a excepcao do Japao, onde esta em terceiro,
atras dos cancros colo-rectal e do estdmago), com a incidéncia mais elevada

na América do Norte (99,4 por 100,000) (figura 6). A incidéncia ¢ mais
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modesta na Europa oriental, América do sul, Africa do sul, e Asia ocidental,
mas é ainda o cancro mais comum das mulheres nestas regides geograficas.
As taxas sdo baixas (< 30 por 100.000) a maioria de Africa (a excep¢do da
Africa sul) e na maioria da Asia. A incidéncia mais baixa encontra-se na

Africa central (16,5 por 100.000).

Figura n°7 - Incidéncia do cancro colo-rectal 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 colon e do recto foram aproximadamente 1 milhdes de
casos novos em 2002 (9,4% do total do mundo), e ao contréario da maioria dos
cancros noutras localizacdes do organismo, os nimeros nao sao assim tao
diferentes nos homens e nas mulheres (relacdo, 1.2:1). Em termos de
incidéncia, o cancro colo-rectal aparece em quarto lugar na frequéncia no
sexo masculino e em terceiro lugar no feminino. O prognéstico relativamente
bom significa que a mortalidade é aproximadamente metade da incidéncia

(aproximadamente 529.000 mortes em 2002). As taxas mais elevadas da
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incidéncia estdo na América do Norte, Austrdlia/Nova Zelandia, Europa
ocidental e Japao (figura 7). A incidéncia tende a ser baixa em Africa e na

Asia.

Figura n°8 - Incidéncia do cancro do estomago nos dois sexos em 2002
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Fonte: Parkin, D. M. et al. CA Cancro J Clin 2005; 55:74-108

A incidéncia do cancro do estomago esta no quarto lugar atrds dos
cancros do pulmdo, da mama, e do cancro colo-rectal. A distribuicao
geografica do cancro do estomago é caracterizada por variacoes
internacionais largas; as areas de alto risco de incidéncia (nos homens,> 20
por 100.000) incluem Asia do leste (China, Japao), Europa oriental, e partes
da América central e sul. As taxas da incidéncia sao baixas ( < 10 por 100.000
nos homens) em regides como: Asia, América do Norte e Africa (figura n° 8).

O cancro é a segunda causa de morte nos paises ocidentais e a
primeira no grupo etario entre os 35 e os 64 anos. E 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 diminuido desde a década de 70, o nimero de mortes por cancro
aumentou. Prevé - se que no ano de 2004 (ainda ndo existem dados
definitivos) mais de 1,7 milhdes de europeus tenham morrido vitimas de
cancro. De acordo com as estimativas da Agéncia Internacional para a
Investigacdo do Cancro, em 2004, (quadro n° 4) teriam sido diagnosticados
quase trés milhdes de novos casos da doenca no Velho Continente, 54 por

cento deles em homens.

Quadro n°4 - Incidéncia de novos casos de cancro na Europa em ambos os
sexos em 2004 (milhares)

Local Casos %
Todos os locais excepto melanoma na pele 2886.8 100.0
Pulmaéo 3815 13.2
Célon e Recto 3764  13.0
Mama 370.1 12.8
Prostata 237.8 8.2
Estomago 171.0 59
Utero 133.8 4.6
Linfoma 121.2 4.2
Cavidade oral e Faringe 97.8 34
Leucemia 75.6 26
Laringe 46.1 1.6
Eso6fago 43.7 1.5

Fonte: Adaptado de - Boyle, P. et al. Ann Oncol 2005 16:481

Segundo Boyle (2004), num estudo publicado no Annals of Onchology,
jornal da Sociedade Europeia de Oncologia, o cancro do pulméo continua a
ser o mais frequente, com 13,3 por cento do total de casos diagnosticados em

2004, mas também o mais mortifero, tendo sido responsavel por um quinto
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das mortes registadas devido a carcinomas. Um dos autores do referido
estudo - que se realizou em 40 paises europeus -, refere que o segundo
carcinoma mais comum entre os europeus € 0 cancro colo-rectal,
representando 13,2 por cento dos novos casos e 11,9 por cento das mortes. O
terceiro tipo de cancro mais frequente é o cancro da mama, responsével por
13 por cento dos novos casos e 129 900 mortes. Juntos, os trés tipos de
carcinoma constituem dois quintos do total de casos de cancro na Europa.

Com o cancro do estdbmago, os quatro tipos representam quase metade
das mortes por carcinoma. Segundo o mesmo autor, embora a populagao
total pouco varie em relagdo aos valores de 2000, em 2015 haverd um
acréscimo de 22 por cento no numero de pessoas com idade superior a 65
anos e de 50 por cento nos idosos com mais de 80 anos, devido a forte
associacdo entre o risco de cancro e a idade, este fenémeno levara a um
enorme aumento no niimero de casos da doenga.

O mesmo estudo (figura n° 9) refere que morrem por ano na Europa
1,2 milhdes de pessoas com cancro, surgindo dois milh6es de novos casos no
mesmo periodo. No ano de 2000 existiram 1 milhdo e 122 mil mortos na
Unido Europeia (25 paises) prevendo-se que em 2015 este valor suba para 1
milhdo e 405 mil. Este aumento estd relacionado com o aumento da
esperanca de vida nos paises industrializados, sendo que a maioria dos
cancros afecta pessoas com idades superiores a 65 anos.

Durante a ultima década o tratamento do cancro melhorou de uma
forma espectacular, nio s6 aumentando a sobrevivéncia, mas também
contribuindo de forma muito significativa para a qualidade de vida destes
doentes. Nos anos 30 apenas um em cada quatro doentes com cancro estava
vivo cinco anos ap6s o diagnéstico, enquanto hoje quatro em cada dez

doentes sobrevive por mais de cinco anos.
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Figura n°® 9 - Estimativa da mortalidade por cancro na Europa e Unido

Europeia em 2004
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Fonte: Boyle, P. et al. Ann Oncol 2005 16:481-488;

Em Portugal as principais causas de morte registadas em 2002, dltimo
ano para o qual existe informacédo disponivel, sdo as doencas do aparelho
circulatério, os tumores malignos e os acidentes de transporte. As doengas do
aparelho circulatério continuam a ser a primeira causa de morte em Portugal.
Os problemas de hipertensdo, niveis elevados de colesterol, os habitos
alimentares e os estilos de vida incluindo a sedentarizagdo, explicam a
importancia que estas causas de morte assumem quando comparadas com os
paises da Unido europeia. As doengas cerebro-vasculares sdo as responsaveis
pelo maior nimero de O6bitos em Portugal. Esta causa de morte ¢é

maioritariamente feminina (Carrilho, 2002). Em 2002, a importancia relativa
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da morte devida a referida causa continuou a progredir e assume particular
relevéancia entre os homens a partir dos 50 anos de idade sendo praticamente
o dobro da ocorrida nas mulheres. A situagdo 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 doencas
cérebro vasculares, a semelhanca das doengas isquémicas, estdo

particularmente associadas ao envelhecimento.

Quadro n° 5 - Principais causas de morte em Portugal 2002

Tuberculose 4-5 23 198 41 0,22

0,38

Tumores Malignos 2544 22273 13201 K72 20,88 23714
Tumor maligno do esdfago 2% 543 449 a4 0,51 0,81
Tumor maligno do sstdmago 27 2524 1577 247 2371 2,83
Tumor maligno do colon 28 313 1775 1358 293 3,19
Tumor maligno da raqusia, brinquios & pulmébas 2 3035 2453 82 2,84 4,40
Tumor maligno da mama feminina k2] 1550 - 1850 1,45 0,00
Tumor maligno da prostata 38 1701 1701 - 1,50 3,05
Disbates Malitus 45 4447 1841 2808 417 33
Doangas do Aparsiho Clrculatdnio 5357 30851 18207 21444 37,18 32,70
Doangas Isquémicas do Coraglo 53 2533 5281 4272 8,94 2,45
Outras dosngas cardiacas 54 5339 3558 4781 7,82 8,39
Doengas cershro-vasou ares 55 19562 8438 11124 18,34 15,15
Doangas do sparstho respirathrio 5882 15250 5240 10001 14,29 9,43
Pneumonia 59 3538 1904 1634 3,32 342
Dosngas do Figado &4 2256 1650 597 2,11 298
Sintomas, Sinais & Afecgbes mal definidas 71 10032 4500 5433 9,40 8,26
InfecgSo por vinus humano de imunodefidéncia 19 903 824 175 0,94 1,48
Outras Causas de More 11543 9a09 1634 10,52 17,79
TOTAL DOS OBITOS 106690 55687 51003 100,00 100,00
Acidentes de ransports E73 2220 1732 481 38,67 41,18
Lesbes autoprovocadas voluntanamente ET8 1212 M7 285 21,11 22,42
Causas extemas E74 7578 77,79 1132 757 s 19,72 17,93
Todas 88 Oulras CaUSSS exiernas E80 1177 T80 3a7 20,50 18,47
TOTALCAUSAS E 5T41 4223 1518 100,00 100,00

Fonte. INE Estatisticas da saude 2002

Dentre os tumores malignos o da traqueia, bronquios e pulmdes ocupa
0 primeiro lugar como causa de morte, nos homens (18,6%) e nas mulheres é
o tumor maligno da mama que ocupa o primeiro lugar com (17,1%) seguidos
do tumor maligno do célon, recto e anus com (14,9%) para os homens e
(13,4%) para as mulheres. O tumor do es6fago adquire um peso muito maior

entre os homens (3,4%) do que nas mulheres (1,0%) (figura n° 10).
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Figura n° 10 - Tumores malignos por sexo % Portugal, 2002
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Fonte: INE Estatisticas da saude, 2001

Os tumores tiveram um papel importante na mortalidade geral,
marcadamente de tendéncia crescente, sem retorno: se em 1930 apenas
representavam 2.67%, em 1980 o seu peso ascendeu a 15,06%, e em 1996 a
variacdo foi de + 27%. Em 2001 a mortalidade por tumores decresce. A
mortalidade oncoloégica ndo é geograficamente uniforme, como podemos
verificar no quadro n° 6. Portugal apresenta, em 1996, taxas baixas no
nordeste e altas em Viana do Castelo, Porto, Lisboa e Settubal, Evora e Faro.
Verificamos que no ano de 2001 s6 nos distritos de Viana do Castelo e Vila
Real a mortalidade por tumores malignos aumentou. Em todos os outros

distritos do pais verifica-se uma diminui¢do na mortalidade.
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Quadro n° 6 - Evolucdo na mortalidade por Tumores em Portugal

Tumores (%)
1930 |1940 |1950 (1960 [1970 |[1980 [1990 {1996 (2001

Distritos

Aveiro 1347 18.25 (14,89
Beja 5 11718 11671
Braga 12.91 17.96 114,50
Braganca 17.54 |16,24
Castelo Branco 16.48 (14,71
Coimbra 1552 114,15
Evora 9.86 18.31 (14,56
Faro 18.71 |16,07
Guarda 17.26 11552
Leiria 13.30 17.94 (14,30
Lisboa 421 1612 11079 115665 11651 {1904 1622 12212 117,67
Portalegre 16.94 15,59
Porto 2.86 768 [19.90 |15,91
Santarém 13.44 18.19 |15,60
Setubal 269 1333 1633 11237 18.66 21.05 117,23
Viana do castelo 18.48 (18,63
Vila Real 15.83 |17,96
Viseu 17.30 (114,17
Continente 267 1290 489 {914 (11.72 |15.06 |5.87 [19.11 |16,04

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 predominio nos doentes do sexo masculino
(1,2; 1,0). Esta incidéncia (mais de 400 novos casos por 100 000 habitantes por
ano) é semelhante a observada nos restantes paises da Unido Europeia e tem
vindo a aumentar, moderadamente, nas ultimas décadas como consequéncia
do progressivo aumento da esperanga de vida.

Como o cancro resulta da complexa interaccdo entre agressoes
ambientais (tabaco, infeccdes, dietas desadequadas, ...) e susceptibilidade
genética, compreende-se que seja mais frequente a medida que a populagao

vai envelhecendo.
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Quadro n° 7 - Taxas de mortalidade (100000 Hab) por tumores malignos
segundo as Regides de Satude em Portugal -2001

Regioes Norte Centro Lisboa/V. Alentejo Algarve

Tumor do Tejo

A. Digestivo 66,3 57,7 64,9 59,5 51,6
Estomago 293 16,3 159 1793 153
Célon 14,3 137 18,8 15,1 13,8
Aparelho resp. 28,3 18,4 27,6 24,9 27,9
Bronquios Pulmao 244 150 237 21.0 24,1
Pele, ossos 14,6 15,0 18,6 17,4 178
Mama 19,8 20,7 26,2 250 26,9
A. Genito-urinario 22,0 24,8 27,3 24,2 26,0
Prostata 225 274 26,2 21,6 244
Tec. Linfatico 113 114 14,3 10,9 14,4
Total Geral 1599 1452 1725 156,3 160,7

Fonte: Risco de morrer em Portugal - Direc¢ao Geral de saude 2003

Os cancros mais frequentes nos homens portugueses sdo, para além
do cancro da pele, os do colon e recto, prostata, pulmdo e estomago. Na
mulher, os cancros mais frequentes, excluindo de novo a pele, sdao os da
mama, colon e recto, estbmago e tutero. Ao contrario do que sucede na
maioria dos paises da UE - em que a mortalidade por cancro, apesar do
aumento da sua incidéncia, tem vindo a diminuir desde o inicio da década de
noventa - a mortalidade por cancro continua a aumentar mais de seis por
cento ao ano em Portugal, o que nos torna o pais da EU em pior situagao
neste aspecto.

Em 2001 verificou-se em Portugal uma taxa de mortalidade global de
1025,1 por 100.000 habitantes, sendo de 395,6 por 100.000 a mortalidade

devida a patologia cardiovascular: (88,1 por 100.000 os 6bitos por doenga
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isquémica do coragio (em parte) e 199,6 por 100.000 por acidente vascular
cerebral. Depois da patologia cardiovascular aparece o cancro como segunda

causa de morte (213,2 por 100.000 habitantes (Direcgdo Geral da Satade, 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. Ja no século V a.C., o tratamento predominante consistia de
incisdo e cauterizagdo. Her6doto relata que Democedes (520 a.C.) curou
Atossa, esposa de Dario Huystaspis, de um cancro de mama. HipOcrates
extirpou com sucesso um cancro do pescoco. Leonidas de Alexandria (180
d.C.) foi o primeiro a romper com as teorias hipocraticas, 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 carvdo vegetal e Plinio menciona
vérios remédios rudimentares.

Galeno (131-203), criador da fisiologia e da patologia experimental,
consolidou a teoria humoral, segundo a qual a deficiéncia ou o excesso de
sangue, muco ou bilis constituiam a base de toda a doenca (Ewing ] 1948).

Na Arédbia, Avicena (625-690) introduziu o uso do arsénico no
tratamento de tumores. Em 1900, com a descoberta das radiagdes ionizantes
por Marie Curie abriu-se um novo campo na terapéutica da doenga, gerador
de esperangas na possibilidade do seu controle.

A partir da 2° guerra mundial, com a descoberta da quimioterapia, (do
grego khymion, diminutivo de khymés=suco + therapeia=tratamento), do
seu desenvolvimento e maior conhecimento da biologia celular, grandes tém
sido os avangos no processo terapéutico. O desenvolvimento das técnicas de
biologia molecular, na década de oitenta do século passado, veio permitir o
trilhar de novos caminhos no estudo da doenga ao tornar possivel o estudo
de alteragdes ao nivel do codigo genético das células.

Apesar dos importantes avancos na d4rea da oncologia,

particularmente no que se refere as possibilidades terapéuticas, o diagnostico
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de cancro comummente abala a integridade psicologica dos doentes,
tornando-os fragilizados e vulnerdveis. Na maior parte das vezes,
caracteriza-se como um momento gerador de angtstia e, em geral, associado
ao estigma de uma época em que ndo havia tratamento disponivel e a
possibilidade da morte era enorme. Neste contexto, foram importantes as
contribui¢des de diversos métodos de diagnéstico para se conhecer a
extensdo da doenga, permitindo o estadiamento completo e o
estabelecimento de um plano de tratamento adequado a cada pessoa.

De acordo com o tipo de cancro (sabendo-se que existem mais de 200
tumores) e o seu estadio, existem diversos tratamentos que possuem um
efeito satisfatério, destinado a cura do cancro, tais como a Cirurgia
oncolégica, Hormonoterapia, Imunoterapia, Quimioterapia e Radioterapia.

A cirurgia é o mais antigo e mais definitivo tratamento, quando o
tumor é localizado, em circunstincias anatémicas favoraveis. Para alguns
tipos de cancro apenas a cirurgia nao é suficiente, devido a disseminagdo de
células cancerosas local ou difusamente.

A radioterapia € o tratamento mais utilizado para tumores localizados
que ndo podem ser ressecados totalmente, ou para tumores que costumam
recidivar localmente apdés a cirurgia. Tem sérios efeitos colaterais,
principalmente por lesdo de tecidos normais adjacentes ao tumor.

Um outro tipo de tratamento, a Terapia Biol6gica consiste na
utilizacdo de modificadores da resposta biol6gica do corpo frente ao cancro,
“ajudando-o” a combater a doenca (linfoquinas, anticorpos monoclonais).
Usa-se também drogas que melhoram a diferenciacdo das células tumorais,
tornando-as de mais fécil controlo. Este tipo de tratamento, em estudo, é o
mais promissor para o futuro.

Com o advento da quimioterapia, primeiro tratamento sistémico para
o tratamento do cancro, mudou-se radicalmente o prognéstico de vérios
tumores. E por meio da combinagdo de cirurgia, radioterapia e
quimioterapia, a depender do caso e do estddio em que se encontra a doenga,

que resultados positivos sdo atingidos. A quimioterapia consiste no emprego
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de substancias quimicas, isoladas ou em combinacdo, com o objectivo de
matar as neoplasias malignas (Bonassa, 1998).

Os mecanismos de accdo das drogas sdo diferentes, mas acabam
sempre na lesdo de DNA celular. A toxicidade contra células normais é a
causa dos efeitos colaterais (nduseas, vomitos, mielossupressdo). Pode ser
usada como tratamento principal (leucemias, linfomas, cancro de testiculo),
mas normalmente é adjuvante, apds tratamento cirargico ou radioterépico.

O tratamento com citostaticos tem como finalidades: conseguir a
regressdo do tumor ou de metastases; fornecer ao doente a cura, ou o
controle da doenca e melhorar a qualidade de vida. Actualmente, as
investigacdes continuam, no sentido de descobrir drogas menos téxicas e
mais activas, com um melhor resultado terapéutico. A maioria dos agentes
antineoplasicos ndo possui especificidade, ou seja, ndo destr6i selectiva e
exclusivamente, as células tumorais. Sdo, por isso, téxicos para os tecidos
saos.

O tratamento quimioterdpico tem progredido sobremaneira nos
altimos anos. Alguns tipos de cancro incuradveis no passado recente, ja sdo
passiveis de cura através da quimioterapia. Em outros casos, a quimioterapia
constitui um tratamento paliativo altamente eficaz, isto é, prolonga a vida e
melhora a qualidade de vida do paciente. Este tratamento tem sido cada vez
melhor tolerado, como consequéncia de um maior conhecimento da
farmacologia dessas drogas e do desenvolvimento recente de novos
medicamentos capazes de controlar os seus efeitos colaterais.

Embora j4 existam drogas especificas com mecanismos de acgdo
diferentes, ndo lesando tanto as células normais e, portanto, ndo causando
tantos efeitos adversos, essas drogas ainda sdo de dificil acesso e nem séo
indicadas para qualquer estadiamento. Assim sendo, os efeitos colaterais sdo
praticamente inevitdveis e os prejuizos para a qualidade de vida podem ser
observados nos relatos de doentes e respectivas familias. Com a
possibilidade por vezes de cura do cancro, os doentes sdo sujeitos a doses

macicas de drogas citostaticas que provocam uma variedade de efeitos
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colaterais, desde os mais leves até aqueles que trazem risco de vida,
requerendo, portanto, uma anélise entre risco e beneficio (Soffiatti, 2000).
Relativamente a sua classificacdo, as drogas quimioterapicas podem ser
agrupadas conforme a sua especificidade no ciclo celular, ou de acordo com
a fungdo e estrutura quimica (Bonassa, 1998; Cababresi & Chabner 1996).

A diversidade do tratamento pode ser classificada como: adjuvante,
neoadjuvante, previa, citorredutora e curativa. Essas denomina¢bes s&o
relacionadas ao tempo em que o tratamento seré realizado e ao seu objectivo
(Bonassa, 1998; Cababresi & Chabner 1996).

Quanto a toxicidade que os quimioterdpicas apresentam, o que
podemos encontrar na literatura sdo as genéricas ou inespecifica e as
especificas. A toxicidade inespecifica 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 hematolégica,
gastrointestinal, cardiotoxicidade, toxicidade pulmonar, vesical e renal,
disfungdo reprodutiva, alteragdes metabdlicas, toxicidade dermatolégica,
reacgOes alérgicas e anafilaxia (Bonassa, 1998).

Existe consenso de que as nduseas e os vomitos provocados por estes
medicamentos tendem a ser as principais preocupagdes para os doentes e
familias que os acompanham. Essas preocupagbes podem ser minimizadas
pela informagdo sobre as medicacdes disponiveis para o controle desses
sintomas. A alopecia estd associada a alteracdo da imagem corporal e
diminui¢do da auto-estima. Essa condi¢do causa grande impacto emocional
pois, representa um sinal que faz todos lembrarem-se permanentemente do
diagnoéstico da doenga. A alopecia também é uma estampa para que os
outros o reconhegam como portador de cancro, impedindo que o diagnéstico
se mantenha em privado. A fadiga é outro efeito colateral da quimioterapia
que contribui para o sofrimento psicolégico (Johnson, Gorman & Bush, 1998).

A ocorréncia 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 significa que alguns efeitos colaterais
desagradaveis podem ocorrer numa pessoa, enquanto outra nada sente ou os
tém de forma mais branda.

Esta forma de terapia levanta um nimero de questdes para o doente
acerca da sua eficacia, os seus efeitos secundarios e a sua interferéncia com a
vida normal. Adicionalmente h4 a ameaca que os efeitos secundarios podem
ndo ser apenas desconfortaveis e desencorajantes, mas até ameacantes para a
vida. A familia frequentemente sente uma grande revolta quando as
complicagdes dos efeitos secundarios causam a morte do seu ente querido,
em vez da doenca por si s6. Dai que, adaptar-se as mudancas de
personalidade e humor, aparéncia fisica e funcionamento que ocorre com a
quimioterapia, é uma tarefa drdua para o doente e familia. A inconsisténcia
de alguns sintomas e a variada lista do regime de tratamento podem fazer
com que a vida do doente se pareca com um passeio na montanha russa.
Contudo, mesmo quando o doente se estd a sentir bem e os efeitos
secundéarios sdo minimos o facto de saber que outro dia de tratamento esta
eminente, causa, por vezes, uma reacgio emocional. Isso pode fazer com que
a familia, que acompanha o doente durante o processo de tratamento, se
sinta por vezes confrontada e até ressentida com o facto de ter um doente
que necessita de cuidados especiais, principalmente ap6s os tratamentos de
quimioterapia.

Em relacio aos efeitos colaterais da quimioterapia, os doentes
desconhecem muitas vezes a finalidade do procedimento, das drogas
utilizadas, dos seus efeitos, da sua operacionalizacdo em ciclos terapéuticos.
Eles consideram que o medo dos efeitos secundarios e as alteragbes no
humor sdo causas de irritabilidade, dificuldade de concentragdo, insénia,
fadiga, e a luta pela sobrevivéncia, sendo estas as questdes que mais
incomodam os doentes com cancro (Holland e Lewis, 2001). Os autores
mencionam que uma das estratégias mais importantes para os doentes ¢ a de
ter controle da desesperanca, do medo, da tristeza de ter cancro e da

possibilidade da sua recorréncia, da incerteza da cura; e que as pessoas
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variam enormemente em como verbalizam as suas emocdes face a doenga, s
terapias e ao medo da recidiva da mesma. Pela complexidade do diagnéstico,
e da quimioterapia, estes processos sdo acompanhados por varias
representagdes simbolicas no mundo social, independentemente da cultura.

Na instituigdo hospitalar onde trabalhdmos, a quimioterapia era
relatada como a pior fase da doenca. Além dos efeitos colaterais inerentes
existem outros comprometimentos, como: dificuldade para realizacdo de
actividades diarias e de auto cuidado, a alopecia, as alteracSes na coloragado
da pele, a diminuicdo 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 diminui¢do da qualidade de vida e da motivacdo para o
seguimento do tratamento e para o auto cuidado.

Segundo Johnson, Gorman & Bush (1998), a quimioterapia forga o
doente e a familia a seguirem os esquemas das sessoes e isto faz com que a
familia reformule as suas actividades. Assim este tratamento também altera a
estrutura familiar ao nivel social e psicolégico. Os mesmos autores
descrevem que para os doentes com cancro e as suas familias, a
quimioterapia é vista como sendo muito mais assustadora que o tratamento
cirargico.

Comegar o tratamento pode maximizar o senso de vulnerabilidade,
para aquele que j4 estd com muita dificuldade em enfrentar o diagnéstico da
doenca. Por outro lado, ha pessoas que consideram a quimioterapia como
um tratamento que pode dar forca e esperanca para a cura. Assim 0 mesmo
tratamento pode gerar diferentes expectativas.

Decorrente do tratamento, porém, a pessoa pode deparar-se com
sentimentos de impoténcia e dependéncia, além das alteracdes da sua
imagem corporal. As limitacOes fisicas acarretam a necessidade de ajuda
quase constante de familiares e amigos. Com frequéncia, os efeitos colaterais
dos tratamentos prejudicam ou impedem o doente de desempenhar o seu

papel no ambito familiar e profissional. Além disso, a incerteza associada a
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eficacia do tratamento proposto estd presente o tempo todo. A noticia do
final do tratamento evoca no doente e familia, sentimentos de ambiguidade.
A felicidade e o alivio vém junto com o medo e inseguranca. E neste
momento que o doente se depara com o regresso as suas actividades
familiares, sociais e profissionais anteriores. A possibilidade de fazer planos
e ter expectativas de futuro ressurge. Paralelamente surgem sentimentos de
vulnerabilidade (0s menores sintomas fisicos podem ser interpretados como
sinais de retorno ou progressdo da doenca), abandono (imaginariamente, ndo

necessitar mais de medicagédo passa a ter o significado de estar desprotegido).
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CONCLUSAO

O cancro, apesar do aumento das medidas preventivas, o despiste
precoce e o desenvolvimento de novas atitudes terapéuticas, transformou-se,
de “doenga rapidamente fatal”, numa das doengas crénicas que passaram a
caracterizar os nossos dias.

A experiéncia de cancro é um acontecimento de vida que requer uma
adaptagdo quer do proprio doente quer da prépria familia. O doente tem de
adquirir novas competéncias que lhe permitam adaptar-se & sua situacdo de
doenga, o que por vezes implica ajustamentos psicossociais significativos:
mudangas de comportamento, aumento dos cuidados de higiene pessoal e
dieta alimentar didria, adaptagdo e ajuste aos sintomas secundérios dos
tratamentos e alteracdes fisicas, impacto emocional da doenga e por vezes,
interrupcdo na actividade profissional, acréscimos e dificuldades
econémicas, dificuldades ao nivel das rela¢Ges interpessoais, medo da morte
e sentimentos de culpa que possam surgir.

Segundo Holland e Lewis (2001), cada pessoa tem caracteristicas
Unicas para lidar com a doenga e tratamento, ou seja, uma personalidade
especifica, um modo especifico de enfrentar a doenca, uma série de crengas e
valores e uma determinada forma de ver o mundo. Ap6s anos de
convivéncia e de pesquisa com doentes com cancro e as suas familias, os
autores anteriormente referidos concluem que embora existam aspectos
universais sobre a experiéncia do cancro, as pessoas sdo distintas nas
dimensdes psicolégicas e do DNA. Dada essa diversidade, questiona-se a
visdo leiga quando alguém diz “eu sei porque tenho cancro”. A partir desta

afirmac@o, as pessoas expdem uma série de mitos e crengas que as assustam.
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CAPITULO III - A& FAMILLA DA PESSOA& COM CANCRO EM
TRATAMENTO DE QUIMIOTERAPLA NO HPE
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INTRODUCAO

Ao receber o diagnéstico de doenga oncolégica, a pessoa tem que
enfrentar uma vida cheia de incertezas e situagbes totalmente novas e
dolorosas, nomeadamente meios de intervencdo médicos agressivos,
condicionamentos alimentares, internamentos frequentes que exigem um
afastamento da familia e contacto com pessoas estranhas, bem como a dor
fisica e o sofrimento psicolégico.

Habitualmente, os tratamentos tém intmeros efeitos colaterais que
debilitam o estado fisico e consequentemente, o psicolégico, como sendo, a
queda do cabelo, niduseas e vomitos, problemas gastrointestinais e orais,
existindo a possibilidade de sequelas neuropsicolégicas que condicionardo o
futuro do doente.

Vérios autores postulam que o impacto e ajustamento & doenca e
tratamento sdo determinados ndo s6 pelas proprias caracteristicas da doenca,
mas também pela familia em que o impacto é tdo grande ou maior do que no
proprio individuo doente (Palterson & Garwick, citado in Baider, Cooper &
De-Nour (2000). Desde a fase do choque inicial com o diagnéstico até a fase
terminal ou recuperacdo, passando pelos tratamentos, remissdes e recaidas, a
familia vivencia uma série de sentimentos negativos e expectativas ao longo
do tempo, que se traduzem, fundamentalmente, numa sensacio de
comprometimento do futuro (Gongalves & Pires, 2001).

E essencial que se possa falar da doenca do familiar e de todos os
sentimentos que ela e o tratamento acarretam. No momento do tratamento
quimioterdpico o doente é olhado, medido, ferido e manipulado, o que em
geral, causa grande angustia. Fica dependente dos outros, pois em geral
apresenta algumas limitacOes fisicas inerentes ao tratamento, ndo podendo
desempenhar o seu papel familiar e profissional habitual. Além disso, a

incerteza em relacdo a eficacia do tratamento esta presente o tempo todo. Em
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muitos dos casos este conjunto de contingéncias gera sentimentos de
depressdo e ansiedade. Caracteriza-se como uma fase de incessantes
mudangas, incertezas, insegurancas e principalmente de se deparar com o
medo da morte. Falar sobre a morte ndo aumenta a ansiedade, mas sim
diminui o isolamento e o medo, tornando a doenga e o seu tratamento menos
aterrorizante.

Entendendo que a unidade de cuidados a ser cuidada devera ser ndo
s6 o doente mas igualmente a familia onde este se encontra inserido,
procuraremos neste capitulo conhecer o impacto que o tratamento por
quimioterapia tem na familia dos doentes com cancro que sdo

acompanhados no HESE no distrito de Evora.
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1- PERCURSO METODOLOGICO

Considerando as caracteristicas do estudo que se pretendeu realizar,
julga-se ser a abordagem qualitativa, a opgdo metodol6gica mais apropriada.
Segundo Polit e Hungler (1995:270) este tipo de pesquisa costuma ser
descrita como holistica (preocupada com os individuos e o seu ambiente, em todas as
complexidades) e naturalista (sem qualquer limitagio ou controle impostos ao
investigador). Este tipo de pesquisa baseia-se na premissa de que os conhecimentos
sobre os individuos s6 sio possiveis com a descrigio da experiéncia humana, tal como
¢ vivida e tal como ¢ definida pelos seus prdprios autores. Assim os sujeitos
expressam as suas opinides sem constrangimento de acordo com as suas
perspectivas pessoais, crengas e valores.

Tendo como cenério toda a problemética anteriormente apresentada,

tentaremos com o nosso estudo confirmar que:

=20 impacto do tratamento por quimioterapia e as expectativas do
familiar face a doenga, sdo mediados pela informagdo dos profissionais e
pelas experiéncias anteriores.

O presente estudo tem um carécter descritivo e exploratorio.
Descritivo na medida “em que nos permite descrever os fendmenos, visando as
caracteristicas de um grupo, o nivel de atendimento de uma comunidade, levantar as
opinides, atitudes e crengas de uma populacio ou, permite mesmo descobrir a
existéncia de associacdo entre varidveis, possibilitando obter informagdo mais
completa e mais precisa acerca do fendmeno em estudo” (Gil 1999); exploratério
porque “os estudos exploratorios permitem ao investigador aumentar a sua
experiéncia em torno de determinado problema” (Trivifios 1990: 109).

Os resultados obtidos ndo serdo, obviamente, extrapolados para
outras populagdes que ndo a estudada, nem existe a pretensdo de

representatividade estatistica.
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Considera-se que “as pesquisas descritivas sdo, juntamente com as
exploratorias, as que habitualmente realizam os pesquisadores preocupados com a
actuagio pritica” (Gil 1999: 46). Os estudos descritivos e exploratérios,
permitem uma maior familiaridade com o problema, para além de narrarem
uma situagio, compreendem as atitudes, crengas e valores dos sujeitos

E nessa base, porque pretendemos conhecer as vivéncias, expectativas,
o sentir, dos familiares dos doentes com cancro em tratamento de
quimioterapia que optdmos por um estudo exploratério e descritivo de
abordagem qualitativa.

O modo de investigagdo escolhido, privilegiando este a metodologia
qualitativa, é o estudo de caso. Foi seleccionado pelo facto de ser menos
limitado, portanto, mais aberto, menos manipulavel, mais real, implicando a
participagdo do investigador e uma andlise em profundidade do tipo
introspectivo. O método do estudo de caso "... Nio é uma técnica especifica. E
um meio de organizar dados sociais preservando o cardcter unitdrio do objecto social
estudado" (Goode & Hatt, 1969:422).

De outra forma, Tull (1976:323) afirma que "um estudo de caso refere-
se a uma anélise intensiva de uma situagdo particular". Segundo Yin
(1989:23) "o estudo de caso é uma inquirigio empirica que investiga um fendmeno
contemporineo dentro de um contexto da vida real, quando a fronteira entre o
fendmeno e o contexto nio é claramente evidente e onde miiltiplas fontes de evidéncia
sdo utilizadas".

O termo estudo de caso “vem de uma tradicio de pesquisa médica e
psicoldgica, que refere a uma andlise detalhada em um caso individual que explica a
dindmica e a patologia de uma doenca dada; o método supde que se pode adquirir
conhecimento do fenémeno adequadamente a partir da exploragio intensa de um
tinico caso. Adaptado da tradigdo médica, o estudo de caso tornou-se uma das
principais modalidades de andlise das Ciéncias Sociais” (Becker, 1994:117).

De modo especifico, este método é adequado para responder as

questdes “como” e “porque” que sdo questdes explicativas e tratam de

MARIA ANJOS BENTO 95




O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

relacdes operacionais que ocorrem ao longo do tempo mais do que

frequéncias ou incidéncias.

Ainda de acordo com Yin (1989), “a preferéncia pelo uso do estudo de caso
deve ser dada quando do estudo de eventos contemporineos, em situacoes onde os
comportamentos relevantes ndo podem ser manipulados, mas onde é possivel
fazerem-se observagoes directas e entrevistas sistemiticas”. Este método (e outros
métodos qualitativos) é atil, segundo Bonoma (1985:207), "... Quando um
fendmeno é amplo e complexo, onde o corpo de conhecimentos existente € insuficiente
para permitir a proposicdo de questoes causais e quando um fenémeno ndo pode ser

estudado fora do contexto no qual ele naturalmente ocorre".

De forma sintética, Yin (1989) apresenta quatro aplicacdes para o método do

estudo de caso:

1. Para explicar ligacdes causais nas intervengfes na vida
real que sdo muito complexas

2. Para descrever o contexto da vida real no qual a
intervengao ocorreu;

3. Para fazer uma avaliagdo, ainda que de forma descritiva,
da intervencdo realizada; e

4, Para explorar aquelas situacbes onde as intervengdes

avaliadas ndo possuam resultados claros e especificos.

Com esta metodologia ndo se pretende uma avaliagdo quantitativa,
mas sim traduzir a “intensidade” e os registos que se analisaram pois
segundo (Yin, 1989) é o facto dela fornecer pequena base para generalizacdes
cientificas uma vez que, por estudar um ou alguns casos nao se constitui em
amostra da populagdo e, por isto, torna-se sem significado qualquer tentativa

de generalizagdo para populagdes.
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2- O CAMPO DE ANALISE E A POPULACAO EM ESTUDO

Conforme dados obtidos da Sub-Regido de Satide de Evora o HESE é
um hospital publico geral, inserido na rede do Sistema Nacional de Saade. A
sua actividade é direccionada a prestagio de cuidados de satde
diferenciados.

Fundado presumivelmente em 1945, o HESE é um hospital distrital
que pretende responder as necessidades de catorze concelhos do distrito,
num total de cerca de cento e setenta e cinco mil habitantes. Este distrito é
caracterizado por uma populacdo envelhecida e por elevados indices de
desemprego (regido sécio - econémica pobre), que estdo na origem das
elevadas perdas demograficas que se tém verificado ao longo dos anos. O
Servico de Oncologia Médica do HESE foi criado em catorze de Margo de
2002, existindo anteriormente desde 1983, como Unidade de Oncologia
Médica, integrada no servico de Medicina Interna.

O Hospital de Dia de Quimioterapia é uma unidade de semi-
internamento, que funciona desde vinte e trés de Marco de 1998, diariamente
(segunda a sexta-feira das 08:00h as 18:00h) e possui instalagdes modernas e
funcionais, adaptadas ao tratamento de doentes oncolégicos e de outros,
internados nos diferentes servicos do hospital. O espago fisico das consultas
de oncologia encontra-se também no Hospital de Dia, junto a 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 1869
doentes com cancro. Do total de doentes, 765 foram de primeira vez o que
significa que durante o ano de 2005 foram diagnosticados na &rea de
abrangéncia do Hospital aproximadamente esse n° de casos de cancro.

Destaca-se como patologia mais frequente no Servico de Oncologia e por
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ordem de incidéncia: a neoplasia da mama, neoplasia colén-rectal, neoplasia
do pulmao e neoplasia gastrica (dados fornecidos pelo servico de oncologia).

A consulta externa de Oncologia Médica tem como objectivo o
diagnostico, o tratamento neoplasico, a reabilitagdo e o seguimento dos
doentes oncologicos, preferencialmente em regime de ambulatério. Sdo
também objectivos desta consulta a avaliagdo da resposta ao tratamento e os
seus efeitos toxicos, despiste e resolugdo de complicagSes decorrentes do
tratamento e/ou doenga.

Os doentes chegam a 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
familia, 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 citostaticos em 383 doentes dos quais 211
foram de primeira vez. Nos doentes que iniciaram tratamento 108 foram do

sexo masculino e 103 do sexo feminino.

A populacdo em estudo

Todo o estudo de investigagdo contempla uma populagdo ou universo.

"

Entende-se por populagdo “ o conjunto de elementos que tém, em comum,
determinada caracteristica” (Vieira e Hoffman 1990:29). A populagao escolhida
foi constituida unicamente pela pessoa que acompanha sempre o doente ao
servico anteriormente identificado e que o doente considera cuidador
principal.

Considerando-se como cuidador principal (...) a pessoa, familiar,
cOnjuge ou amigo que proporciona a maior parte do apoio didrio a quem padece de
doenca, vivendo com ou separadamente da dita pessoa (De La Rica e Hernando,

1994:36). Cuidador é um termo inespecifico e refere-se a varias pessoas e

actividades associadas. Desde individuos que ajudam um parente ou outros
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familiares em qualquer 4rea, aqueles que providenciam assisténcia intensiva
a tempo inteiro.

Dentro do grupo familiar, deve-se encontrar o cuidador principal que
¢ quem normalmente realiza a maior parte dos cuidados, e que estd a maior
parte do tempo com o doente e que é o nosso principal contacto para
conhecer as mudancas no estado do paciente.

Quer o doente quer os cuidadores tém necessidade de suporte
emocional, pois “ ...ser um cuidador é uma das tarefas mais exigentes que alguém
pode assumir” (Forman e Sheehan 2003:229). Para Suitor e Pillemer (1990), o
“cuidador familiar” é um estatuto social, isto é, ocupa uma posigdo na
sociedade com obrigacdes, atitudes, comportamento especifico,

responsabilidades e com recompensas antecipadas.

Deste modo para a defini¢do da amostra atendeu-se aos seguintes critérios:

e Que o acompanhante seja familiar do doente em tratamento

e Que o familiar tenha conhecimento do diagnoéstico

e Que o doente esteja em tratamento ha pelo menos seis meses

e Que o familiar tenha idade superior a 18 anos;

e Que o familiar apresente condi¢Ges fisicas e psicologicas para

responder a uma entrevista.

Procurou-se que o entrevistado fosse um membro da familia, e
reconhecido pelo doente como cuidador principal, na medida em que
tornaria mais facil a identificacio dessa mesma experiéncia. E importante o
conhecimento do diagnostico por parte do familiar pois s6 desse modo
poder4 entender o objectivo do tratamento. Para conhecermos o impacto que
o tratamento provoca na familia do doente, é necessério o contacto com essa
experiéncia durante um periodo minimo que foi considerado por nés de
cerca de seis meses. A escolha dos sujeitos decorreu de forma intencional. Ao
pretender-se desenvolver um estudo qualitativo, interessa essencialmente

“”

seleccionar casos ricos em informacdo, ou seja “...os sujeitos tidos como
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caracteristicos da populagio em questdo, ou particularmente conhecedores das
questdes que estio sendo estudadas (Polit e Hungler, 1995:148).

Na pesquisa qualitativa o tamanho da amostra ndo se prende com a
questdo da representatividade em termos estatisticos, mas sim com a sua
adequacdo aos objectivos do estudo em curso. Neste tipo de abordagem a
pretensdo ndo é extrapolar para o universo, interessa essencialmente a
riqueza da informacio fornecida pelos sujeitos do estudo, que nos permita
compreender a sua realidade, as suas vivéncias, 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 numero de familias a incluir neste estudo foi
definido no decorrer da investigacio, com a saturagdo de dados, atendendo a
que a mesma se atinge “...logo que se destaque uma certa coeréncia na andlise e
que as novas informagdes ndo mais fagam do que confirmar as anteriores” (Albarello
1997:104).

No total foram 16 os sujeitos entrevistados, mais propriamente
cuidadores principais, de entre dezasseis familias de doentes com cancro em
tratamento de quimioterapia, pertencentes ao distrito de Evora. Verificou-se
no entanto, que a partir da décima segunda entrevista ndo surgiram dados
novos, mas perante a riqueza da informagao transmitas por estes familiares,
considerou-se relevante efectuar um ntmero superior para garantir a
saturacdo dos dados.

Os contactos com os familiares para a realiza¢do das entrevistas foram
efectuados com a colaboracdo da Enf. Responsivel da Unidade. Apés a
apresentagdo ao familiar (o doente encontrava-se na sala de tratamentos a
realizar o ciclo de quimioterapia), informamos o entrevistado relativamente
aos objectivos do estudo, a sua finalidade e possivel utilidade, e em todos os
casos os familiares manifestaram disponibilidade e interesse pelo didlogo.

Todas as entrevistas ocorreram no espaco fisico do servico: umas

vezes nos gabinetes de consulta médica quando livres, outras vezes na
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biblioteca que existe dentro da Unidade. Qualquer dos espagos onde se
realizaram as entrevistas, permitiu em todas as situa¢des que o entrevistado
estivesse a s6s com o entrevistador, ndo existindo qualquer interrupgéo, nem

ruidos exteriores que comprometessem as mesmas.
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3- INSTRUMENTO DE COLHEITA 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 caracteristicas ¢ a permissdo do
«(...) contacto directo entre o investigador e os seus interlocutores e por uma fraca
directividade por parte daquele.» (Quivy e Compenhoudt, 1992:193). Além disso,
o entrevistador tem a possibilidade de poder colocar a questdo para que se
torne compreensivel ao entrevistado. As entrevistas foram dirigidas ao
familiar do doente em tratamento de quimioterapia, «a entrevista é utilizada
para recolher dados descritivos na linguagem do prdprio sujeito, permitindo ao
préprio investigador desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como os
sujeitos interpretam aspectos do mundo.» (Bogdan e Biklen, 1994:134).

Enquanto técnica de colheita de dados, a entrevista “é bastante
adequada para a obtengio de informagbes acerca do que as pessoas sabem, créem,
esperam, sentem ou desejam, pretendem fazer, fazem ou fizeram, bem como acerca
das suas explicagbes ou razdes a respeito das coisas precedentes” (Gil 1999: 113).
Esta técnica permite conhecer experiéncias e definigdes pessoais e a
verbalizacdo de sentimentos. Talvez por isso, seja uma das técnicas mais
utilizadas no &mbito das ciéncias sociais.

De forma geral, as entrevistas sdo uma fonte essencial de evidéncias
para o estudo de caso (Yin, 1989), uma vez que os estudos de caso em

pesquisa social lidam geralmente com actividades de pessoas e grupos.

Optéamos deste modo, pela entrevista semi-estruturada com questdes
abertas, de modo a permitir uma recolha de dados qualitativos necessarios a
construcio do modelo, permitindo aprofundar e colher de uma forma mais
esponténea as vivéncias dos sujeitos do estudo, essencialmente devido & sua
flexibilidade. Permite colher uma maior riqueza de informacdo, sem que se

perca de vista os objectivos do estudo. Segundo Bogdan e Bilklen “nas

MARIA ANJOS BENTO 102




QO IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

entrevistas semi-estruturadas fica-se com a certeza de se obter dados
comparaveis entre os vérios sujeitos” (Bogdan 1994: 135). As questdes abertas
constituem uma vantagem para este tipo de estudo, na medida em que
permitem uma maior relacdo de cooperacdo entre entrevistados e
entrevistador, dando flexibilidade as respostas, permitindo a exploragdo
aprofundada dos aspectos relevantes do tema especifico e assim recolher o
méximo de informagdo possivel (Ghiglione & Benjamin, 1992, citado in
Gongalves & Pires, 2001). Como forma de promover este espaco de partilha,
a atitude do entrevistador foi de ouvinte activo e empatico.

Este tipo de entrevistas situa-se entre o ponto completamente
estruturado e o ponto completamente ndo estruturado do continuum de
formalidade (Bell 1997). De acordo com Grawitz podem-se classificar as
entrevistas segundo um continuum, variando entre um maximo e um minimo
de liberdade concedida ao entrevistado e o grau de profundidade da
informagdo obtida (Carmo 1998). A relagdo directa e o didlogo que se
estabelece entre o entrevistado e entrevistador favorecem a compreensdo do
fenémeno. Neste sentido Judith Bell refere que “a forma como determinada
resposta ¢ dada (o tom de voz, a expressdo facial, a hesitacdo, etc.) pode
fornecer informacdes que uma resposta escrita nunca revelaria” (Bell 1997:
118). Para ter um fio condutor, no sentido de nédo perder de vista os pontos
que se desejam explorar, foi essencial elaborar um guido de entrevista.

O guido é composto por quatro blocos que pretendem dar resposta
aos objectivos da investigacao:

- Bloco I - Destinado a recolha de elementos que permitam a
caracterizacdo do entrevistado e do familiar doente

- Bloco Il - Pretende analisar o confronto do familiar com o tratamento

- Bloco III - Destinado a conhecer a vivéncia da familia face ao
tratamento do familiar

- Bloco IV - Destinado a perceber qual a expectativa da familia

relativamente ao tratamento
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Antes de proceder a aplicagdo do instrumento de colheita de dados,
este foi sujeito ao pré-teste, ndo sendo necessério proceder a reformulagéo
das questdes. Foi permitido aos entrevistados expressarem-se livremente e
responder segundo o que sentiam e pensavam, tentando sempre orientar a
entrevista para os objectivos definidos.

Para a realizagio das entrevistas pediu-se autorizacdo, por escrito, ao
Conselho de Administracio do HESE. Posteriormente, o Director de
Enfermagem informou da autorizagdo do estudo a Enfermeira Responsével
da unidade de cuidados onde o mesmo se iria realizar. A realizacdo das
entrevistas decorreu nos meses de Outubro, Novembro e Dezembro (até ao
dia 29) de 2005.

A duracgo oscilou entre os 30 e os 80 minutos. Foram realizadas em
contexto hospitalar, a familiares residentes no Distrito de Evora.

A cada familiar entrevistado foi explicado o objectivo do estudo, bem
como, a importancia da sua colaboragdo, assegurando o anonimato e a
confidencialidade das informacdes adquiridas. As entrevistas foram

gravadas, tendo sido pedido, previamente o consentimento para tal.
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4- PROCEDIMENTOS PARA A ANALISE DOS DADOS

Terminada a recolha de informacdo, iniciou-se a fase de tratamento,
analise e apresentacdo. A analise dos dados segundo Bogdan e Bilklen é “o
processo de busca e de organizagao sisteméatico de transcrigao de entrevistas,
de notas de campo e de outros materiais que foram sendo acumulados, com
o objectivo de aumentar a sua prépria compreensao desses mesmos materiais

”

e de lhe permitir apresentar aos outros aquilo que encontrou

1994:205).

(Bogdan

Para analisar as informacdes obtidas a partir das entrevistas, escolheu-
se a analise de contetido que parece ser actualmente uma das técnicas mais
utilizadas em investigagdo, nomeadamente nos estudos qualitativos.

Jorge Vala considera que a andlise de contetido ¢ uma técnica que
pode incidir sobre material ndo estruturado (Vala 1986). O mesmo autor
preconiza que a andlise de contetdo “é uma técnica de tratamento de
informagio... trata-se de desmontagem de um discurso e da produgio de um novo
discurso através de um processo de localizagiio - atribuicdo de tragos de significagio,
resultado de uma relacio dindmica entre as condigdes de produgio do discurso a
analisar e as condigoes de produgio da andlise... ela poderd mostrar, por exemplo, a
importincia relativa atribuida pelos sujeitos a temas como a vida familiar” (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 andlise das
comunicagbes visando obter, por procedimentos, sistemiticos e objectivos de descrigio
do conteiido das mensagens, indicadores (quantitativos ou nio) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos ds condicoes de produgio/recepgio (varidveis
inferidas) destas mensagens ” (Bardin 1997: 42). Procura conhecer o que esta por
detras daquilo que ¢é dito, ou seja, as realidades que se situam para além das

mensagens. Como qualquer analise de dados, que obrigue a percorrer vérias
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etapas, a an4lise de conteiido oferece a possibilidade de tratar, de forma
metddica, as informacdes e testemunhos de certa profundidade, como sejam
as entrevistas semi-estruturadas.

O primeiro passo é a transcricio das entrevistas, que foi feita
pessoalmente, o que permitiu o familiarizar com a informacéo obtida. A
totalidade do material transcrito das comunicacdes, ou seja, as entrevistas,
constitui o “corpus” de analise. Tal como refere Jorge Vala “se o material a
analisar foi produzido com vista & pesquisa que o analista se propde realizar, entdo,
geralmente, o corpus de andlise é constituido por todo esse material ” (Vala 1986:
109).

Desde que se constitui o “corpus”, urge tratar esse material, ou seja,
codifica-lo. A codificagdo, segundo Laurence Bardin é uma transformacdo
dos dados brutos, que, sendo agregados em unidades, permitem uma
descricio mais exacta das caracteristicas pertinentes do contetido (Bardin
1997). Entdo, uma analise de contetido pressupde a definicdo de unidades de
registo, de contexto e eventualmente de enumeragéo.

Para Jorge Vala a unidade de registo é “o segmento determinado do
contetido que se caracteriza colocando-o numa dada categoria” (Vala 1986:114). Por
sua vez Laurence Bardin defende que o critério de recorte na anélise de
contetido é de ordem seméntica, ou seja, considera o tema como unidade de
registo (Bardin 1997). Berelson define o tema como “uma afirmagio acerca de
um assunto. Quer dizer, uma frase, ou uma frase composta, habitualmente um
resumo ou uma frase condensada, por influéncia da qual pode ser afectado um vasto
conjunto de formulages singulares” (Bardin 1997: 105). As respostas as
entrevistas sio na maioria das vezes analisadas tendo por base o tema, “fazer
uma andlise temdtica consiste em descobrir os niicleos de sentido que compoem a
comunicagdo” (Bardin 1997: 105). Ainda segundo este autor, normalmente o
tema é utilizado como unidade de registo para estudar opinides, atitudes,
valores, crengas, etc.

Por sua vez a unidade de contexto ¢ na perspectiva de Jorge Vala “o

segmento mais largo de conteiido que o analista examina quando caracteriza uma
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unidade de registo ” (Vala 1986: 114). A opinido de Laurence Bardin tem
subjacente a mesma filosofia, referindo que a unidade de contexto permite
codificar a unidade de registo, cuja dimensdo deve ser superior a desta,
sendo tal facto de extrema importincia para a compreensdo da significacdo
exacta da unidade de registo (Bardin 1997).

Seguindo ainda o raciocinio do mesmo autor nas abordagens ndo
quantitativas, pode-se recorrer a indicadores nao frequenciais susceptiveis de
permitir inferéncias. Por exemplo: a presenca ou a auséncia, pode ser um
indice tanto ou mais frutifero que a frequéncia de aparigéo.

A andlise qualitativa ndo implica, porém, a inexisténcia de
quantificagdo. Para Jorge Vala a unidade de enumeracdo ¢ “a unidade em
fungio da qual se procede d quantificacio” (Vala 1986: 115).

Foi criado um co6digo para a apresentacdo das expressdes
significativas, conforme se demonstra:

.... - Pequena pausa para organizacdo do discurso;

(...) - Pausa prolongada;

(***) - Excerto de discurso sem interesse para anélise;

(AMAN) - Choro;

No final da entrevista foi atribuida um ntimero, de acordo com a
ordem pela qual foram realizadas, de forma a criar um c6digo que foi
utilizado durante o tratamento e analise dos dados. Posteriormente,
organizou-se e ordenou-se os dados de forma a serem trabalhados,
permitindo este processo a redugio dos dados, método indispensavel a uma
anélise qualitativa. De seguida elaborou-se uma lista de dados com todas as
respostas inerentes a cada questdo. Este momento proporcionou o primeiro
contacto com os dados, permitindo ficar com uma percepcdo global e
imediata das respostas.

As categorias constituem um meio de classificar os dados descritivos
recolhidos, para que o material contido num determinado t6pico possa ser
fisicamente 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 apreender, e de outros indicadores que descrevem o
campo seméntico do conceito. Bardin (1997: 117) refere que a categorizacao
“& uma operagio de classificagdo dos elementos constitutivos de um conjunto, por
diferencial e, seguidamente por reagrupamento segundo o género (analogia), com
critérios previamente definidos”.

Como refere Vala (1986: 111) “a constituigio de um sistema de categorias
pode ser feita a priori ou a posteriori ou ainda através da combinagio destes dois
processos”. Em sua opinido a categorizacdo é uma tarefa presente no nosso
quotidiano, de maneira a simplificar, estabilizar, identificar, ordenar e
atribuir um sentido ao meio ambiente que nos rodeia (Vala 1986). As
categorias devem ser exaustivas, exclusivas, objectivas e pertinentes (Carmo
1998).

Numa categorizagdo & priori, o principal objectivo é a detecdo de
presenca ou auséncia de categorias inicialmente formuladas com base no
quadro tedrico, e nos problemas concretos que se pretendem estudar,
previamente elaborados.

Segundo Hubermann e Miles (1991:143), “o modo tradicional de
apresentagio dos dados de um estudo de caso, é o texto narrativo”. No entanto,
estes autores afirmam que o estudo de caso, sob a forma de texto narrativo, ¢
monétono e dificil de manejar. Assim, optou-se por elaborar um quadro de
codificagdo global, distribuindo as 4reas teméticas em categorias e
subcategorias e respectivas unidades de registo. Para a categoriza¢do contei
com a colaboracio de outras pessoas, submetendo a grelha de andlise a
opinido de dois analistas, de forma a verificar as concordéncias e

divergéncias relativamente aos temas, categorias e subcategorias.

MARIA ANJOS BENTO 108




O IMPACTO DO TRATAMENTOQ POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

Com base nos objectivos do estudo e ap6s ter sido discutida, foi criada

a grelha de anélise final em que se pode ver a relagdo entre os temas que

constituem as categorias e as respectivas subcategorias. Observe-se entdo o

quadro seguinte:

Quadro n° 8 - Grelha de analise dos dados resumida

"AREA TEMATICA | CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
| Expressdo de o Tristeza
sentimentos e Angustia
e Choque
o Esperanca/Desesperanca
Confronto do * llgese?pero
familiar face ao * Revolta
tratamento Comunicagao e Com o doente
e Com a familia
e Com familiares de outros doentes
Informacao ¢ Finalidade do tratamento
e Efeitos secundérios ao tratamento
e Mitos e crengas associados
Alteracao de ¢ Economia doméstica
estrutura familiar e (Re) Ligagdo e intensificacdo das
ligagOes afectivas da familia
e Substituicdo de papéis
Emergéncia de uma » Reorganizacdo do espago fisico da
nova dinidmica N - habitacdo -
.1s ecessidades do e Redes de apoio
familiar e . .
familiar e Vida soci
e Acompanhamento na unidade de
tratamento
e Presenca junto do doente
Sucesso e Alivio do sofrimento
terapéutico e Diminuicdo de sintomatologia
e Prolongamento do tempo de vida
Expectativas face ao . e Que os tratamentos ndo se repitam
tralt)amento Incredibilidade no e Agravamento de sintomatologia
tratamento . trapassar o tempo previsto dos
tratamentos
Acreditar no o Féem Deus
transcendente - -
e Em si préprio
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5- ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

O esquema da apresentacdo dos resultados coincide com a ordem e
sequéncia das questdes colocadas na entrevista, de acordo com os objectivos
propostos. Para evidenciar os resultados e sobretudo as grandes tendéncias,
a presentacdo dos dados serd feita em quadros, graficos e diagramas. A
anéalise inicia-se pela caracterizagio dos familiares entrevistados, no que diz
respeito a idade, sexo, posicdo no agregado familiar, tempo de experiéncia
com o tratamento e localizagdo da doenca. Seguidamente serdo apresentadas,
por 4rea temética, as categorias e as subcategorias encontradas, na analise

das entrevistas realizadas aos familiares.

5.1- Caracterizacdo dos entrevistados

Os dados que em seguida se apresentam, resultam da analise das
entrevistas realizadas aos familiares de doentes em tratamento por
quimioterapia.

A forma de apresentacdo dos resultados corresponde a ordem e
sequéncia das questdes colocadas na entrevista, de acordo com os objectivos
propostos. Para evidenciar os resultados, a apresentacdo dos dados ser4 feita
em quadros, graficos e diagramas. Os quadros serdo apresentados com as
respectivas frequéncias relativas a entrevista (FE) e frequéncia de unidades
de contexto (FI), tal como estdo apresentados na grelha final de analise.

Segue-se a apresentagdo dos dados com a caracterizagéo dos familiares
entrevistados, relativamente a idade, sexo, posicdo no agregado familiar,
tempo de experiéncia com a doenga, idade do familiar e localizacdo do
cancro. Serdo apresentadas posteriormente, por drea tematica, as categorias e

unidades de registo encontradas, na anélise das entrevistas realizadas aos

familiares.
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Quadro n°9 - Caracterizacdo socio-demografica dos entrevistados

Sexo N

Feminino 13
Masculino 3

Estado Civil

Solteiro 2
Casado 14

Grupo Etario

25-29 anos
40-44 anos
45-49 anos
50-54 anos
55-59 anos
60-64 anos
65-69 anos
70-75 anos

NG NMDNRE NP =

Escolaridade

1° Ciclo do ensino basico incompleto
1° Ciclo do ensino basico

3° Ciclo do ensino béasico

Ensino Secundério

Ensino Superior

= ONN O N

Situacdo perante o trabalho

Empregado
Desempregado
Reformados
Domésticas

W O\ W

Total 16

A composicio das familias entrevistadas, quanto ao nimero de
elementos que coabitam, varia de 2 a 6 elementos, sendo grande parte das
familias composta por 2 elementos (6 familias), seguindo-se as familias com 4
elementos (3 familias) e com 3 elementos (6 familias), por fim temos uma

familia 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 trés homens.

Relativamente a posicao no agregado familiar foram entrevistadas oito
conjuges, destes, seis eram esposas e dois esposos. Quatro dos entrevistados
eram filhas e um era filho. Dos restantes trés, uma era neta, a outra nora e a

ultima irma da doente.

Grafico n°1 - Idade da pessoa em tratamento de quimioterapia
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Familiar entrevistado

A idade dos doentes em tratamento de quimioterapia esta

compreendida entre os 48 e os 84 anos, sendo a média de idades de 64,5 an
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Quadro n° 10 - Doenca que afectou os doentes em tratamento por

quimioterapia

Tipo de neoplasia N°de doentes N.° de entrevista
Neoplasia Do Célon 8 E2; E3; E4; E7; E8;E10; E13;E16
Neoplasia da Mama 3 E9; E11; E15
Linfoma 2 E1; E5
Neoplasia da Prostata 1 El12
Neoplasia Estomago i El4
Neoplasia do Pulmao 1 E6

A neoplasia do colon foi a de maior incidéncia, seguida pelo cancro da

mama na mulher. Foram dois os familiares entrevistados de pessoas com

linfoma. Com igual incidéncia, um para cada, surgem as neoplasias da prostata,

estdmago e pulmao.

w
o

Grafico n°2 - Tempo em que a pessoa esta em tratamento de

quimioterapia(meses)
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Verificamos pelo grafico anterior que o tempo de experiéncia 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

5.2.1 - Expressao de sentimentos
Na area tematica confronto do familiar face ao tratamento, a primeira
categoria analisada foi a Expressdo dos sentimentos. As unidades de registos

que deram origem a esta categoria encontram-se no quadro seguinte:

Quadro n° 11 - Expressao de sentimentos

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO |F (E) | F (I)
Tristeza 6 8
Ansiedade 6 6
Expressao de sentimentos Choque 5 8
Esperanca 9 | 14
Desespero 4 5
Revolta 4 5

EXPRESSAO DE SENTIMENTOS

Ao reflectir-se sobre o discurso dos entrevistados, observou-se que no
momento da informacdo de que o familiar vai realizar quimioterapia, as
respostas da familia sao diversas, podendo surgir profundas alteracoes

emocionais e afectivas. Como afirma Marques “a perca de controlo em
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explosdes emocionais adquire relevo, e é tanto mais provével, quanto menos os
membros da familia expressem as suas emogdes” (Marques 1991:47).

Ao antncio que ocorre, para aqueles que ja tiveram um longo percurso
de vida, esta noticia surge com muita ansiedade e desespero. No entanto, o
choque que assola a vida de alguns destes familiares, leva-os a revolta do
diagnostico e a refugiarem-se na esperanga, uma companheira fiel ao longo de
todo o percurso. A apatia e a depressdo marcaram também alguns destes
familiares, deixando-os numa profunda tristeza.

Segundo Marques (1991:35) “este acontecimento de vida, que vai implicar a
gestdo de um turbilhio de emog6es e mobilizar todos os recursos e capacidades do

individuo para lhe fazer frente” .

. Tristeza

De todos os sentimentos suscitados sempre que possamos estar perante
uma perda, a tristeza parece ser o mais frequente e mais difundido. Manifesta-se
pelo choro, por meio de expressdes de aflicio, melancolia, saudade. A tristeza
surge como necessidade de adaptacdo a uma situacdo que podera significar o
inicio da perda significativa que pode ocorrer e que foi percebida pela familia. E
ainda um sentimento que o familiar procura ndo demonstrar ao doente no

sentido de lhe causar menos sofrimento.

“...ndo quero que ele (o marido) se aperceba da minha e tristeza acabo também por evitar
puxar este tema de conversa...” (E1)

“...uma grande tristeza por tanto sofrimento...” (E2)

“...fiquei triste muito triste porque sabia que era alguma coisa muito grave...” (E4)
“...Fiquei triste...com a situacdo...” (E4)

“..a tristeza é muita com toda a situagdo...os tratamentos sdo dolorosos
intensos...terriveis....” (E7)

“...Fiquei triste por causa da doenga....mas também por causa dos tratamentos...” (E10)
“...Reagi mal...foi uma tristeza imensa...” (E13)

“...Figuei triste, muito triste..eva como se a comegasse ji a perder..sei que estes
tratamentos sdo para quem tem doengas mds... tumores...cancro....” (E14)

MARIA ANJOS BENTO 115




O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

Ansiedade

A ansiedade partilhada pelos familiares traduz sentimentos e emogGes
negativos e de mal-estar manifestando o seu pesar frequentemente através da
angustia. Para Chaliffour (1989) a angtstia é considerada uma manifestacéo de
elevada ansiedade. Os familiares podem expressar angtstia em relagdo a
situacdo, assim como alguma dificuldade em lidar com os aspectos praticos,

com vista ao melhor bem-estar possivel do doente no futuro.

...Fiquei muito angustiada...” (E1)

...a angustia do que estaria para vir com os tratamentos...” (E8)

“...a angiistia da noticia foi dificil de digerir...” (E10)

... anguistia do que o tratamento pode ainda provocar mais...” (E11)

...a angustia do que estd mais para vir...”(E12)

..senti uma grande angustia...saber que ela podia morrer...tanta gente que faz os
tratamentos e morre...” (E15)

“

Choque

Esta reacc¢ao pode ocorrer de uma forma ou outra no seio das familias
que vivem este processo. Como em muitas outras circunstancias desagradaveis
da sua vida, a familia ndo espera de uma forma real que algo de menos bom lhe
possa acontecer. Podemos dizer que o choque é uma reacgédo que surge perante
o confronto com algo que nao é esperado. Surge normalmente associado a
revelacdo do diagnoéstico da doenga a que habitualmente se associaa dore a

morte e que continua durante o periodo em que decorrem os tratamentos.

“... Quanto ao tratamento fiquei chocada... foi um choque muito grande...” (E1)

“...Foi um choque muito grande...jd sabia que ele tinha cancro, mas a quimioterapia era a
prova provada que era verdade...” (E8)

“...mas foi um choque...foi o confrontar a realidade que nio queriamos...” (E8)

“...0 choque foi ai...quando soube que ele tinha de fazer tratamentos...ai percebi que a
doenga era md...” (E12)

“..foi um choque grande, principalmente para o meu marido é claro...ele é que é o
filho...” (E16)
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“..E sempre um choque...estes tratamentos associados ao cancro...e cancro é igual a
morte...” (E4)

“...Foi um choque quando cheguei pela primeira vez a este servico... ver tanta gente com
esta doenga... tanta gente tdo nova, mitidas com vinte e poucos anos...” (E1)

Esperanca

Lewandowsk, et al (1988) referem que a esperanca é uma resposta fragil,
vivida por pessoas que se confrontam com a doenga e que no é entanto é crucial.
A esperanga pode fortalecer as defesas fisiol6gicas e psicolégicas do individuo e
apesar de todas as vicissitudes que o tratamento quimioterdpico causa, os
familiares procuram lutar para manter acesa a chama da esperanga, agarrando-
se a quimioterapia como a uma tdbua de salvagdo. A esperanga traz consigo um
prességio de “bonum futurum”, pois ela d4 ao doente e familiar a forca
necessdria para emergir da sua angtstia e vislumbrar novas possibilidades.
Apesar do toldo de negrura que envolve a doenga oncolégica na fase dos
tratamentos, e dos sentimentos e emog6es negativos que invadem os familiares
dos doentes, a esperanga aparece como uma”luz ao fundo do tanel”. Assim, o
familiar vé na quimioterapia, uma possibilidade do seu doente voltar a ser uma
pessoa normal, de viver a sua vida novamente sem a doenca. Nesse contexto,

averiguamos na linguagem dos entrevistados nos seguintes discursos:

“..mas temos que ter esperanca e nessa altura tive muita...que os tratamentos
resultassem...” (E2)

“..mas continuo mesmo assim a acreditar um bocadinho que possam dar algum
resultado ...tem que se fazer alguma coisa sendo ainda se espalha mais depressa...” (E5)
“...mas tenho esperanga que tenha cura...bem a doutora disse que tinha e a gente tem de
acreditar nalguma coisa, ndo acha?..” (E2)

“...no entanto desde que frequento este servigo ji me apercebi de pessoas que tiveram
cancro jd hd muitos anos e ainda cd estio...isso di-nos alguma esperanga...ajuda-nos a
acreditar um bocadinho nestas drogas...” (E9)

“...No entanto a esperanga é muita...é isso que procuro transmitir ao meu marido...que
ele tenha esperanga nos tratamentos que a mde ird melhorar....” (E16)
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“

w....mas tenho esperanca..ndo pode acontecer como com a minha mde...seria muito
injusto...tanta gente no mundo e eu ficar sem os meus pais num periodo de 2 anos e os
dois com cancro....” (E12)

“... Tenho alguma esperanca... a médica disse que ela esti a receber bem os
medicamentos... saber isso é muito bom para mim.... Quando no hospital ela me disse
que era grave e ia morrer depressa, eu nunca deixei de ter esperanga...e ainda bem jd
viu? Ji passaram 4 meses e ela ainda cd estd...todos os dias que eu a tiver ao meu lado
sio uma béngio de Deus... (E1)

“......vivemos a espera dos dias para ele fazer os tratamentos porque de alguma maneira
¢ a esperanca que nos resta... (E6)

Existem no entanto situacbes em que o familiar apesar de ndo ter

qualquer esperanca no resultado positivo do tratamento tenta transmitir ao

doente toda uma forca que na realidade ndo tem:

“...claro que tento sempre transmitir-lhe esperanga dizer-lhe que hoje em dia os
tratamentos evoluiram que ja ndo é como no tempo da mde dele... mas sabe é muito
dificil...isto s6 quando passamos por elas é que sabemos... uma coisa é aquilo que
dizemos outra é aquilo que sentimos...eu também tenho de lhe dar forca, forca em que eu
ndo acredito mas que ndo posso demonstrar...” (E5)
“...acho que ndo tenho o direito de lhe tirar toda a esperanga...esperanga que eu ji nio
tenho...” (E11)

Pode também acontecer que seja o doente a incutir no familiar a

esperanca que ja deixou de existir:

“..mas esperanga acima de tudo se a gente perde a esperanca ndo vamos a lado
nenhum...o meu marido também me ajuda muito...ele nio é desmorecido, ele acaba por
me dar forca para encarar as coisas...” (E5)

Desespero

O desespero e o descrédito na terapia esta presente nos discursos dos
familiares ndo s6 na fase inicial dos tratamentos como também nas situacdes em
que o objectivo terapéutico é meramente paliativo. A decisdo da continuidade
dos tratamentos também parece ser colocada inteiramente nas maos dos

médicos apesar dos familiares duvidarem da sua eficécia.
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“...Fiquei desesperada... s6 pensava nos tratamentos e no que vinha a seguir...” (E6)

“...a noticia foi um grande desespero...agora jd estou mais conformado...” (E9)

“...quase todas as pessoas que eu conhego que fizeram estes tratamentos i
morreram...eu nio podia pensar que ele tinha de passar por isto...foi desesperante...”
(E10)

“...eu fiquei desesperada... agora o objectivo do tratamento jd nio é para ela viver...isso é
muito doloroso.... os tratamentos sdo muito dificeis...s6 eu sei como ela softe....e ainda
por cima ndo servem para nada... ndo sei até que ponto vale a pena faze-los...mas os
médicos é que sabem....eles é que tém experiéncia com estes casos ...” (E11)

“....0 desespero de saber que o tratamento nio vai curar...ndo vai deixd-la boa...foi triste
saber que o tratamento ndo era para ela ficar curada...” (E11)

“..nfio vio curd-lo...criei muitas esperancas no inicio...disseram-me que ele ia ficar
bem que o tratamento era para evitar que o cancro aparece-se noutros lados mas afinal
ndo s6 ndo o curou como a doenga ainda ficou pior...é muito triste...a gente perder a
esperanga € o pior...o meu marido nem imagina...o doutor disse-lhe que ainda nio
estava curado e era preciso fazer mais uns tratamentos...ora diga 1d!...quando ele souber
que a doenga afinal aumentou eu nem sei o que vai acontecer...” (E2)

Outro aspecto tem a ver com o facto de se formarem muitas amizades na
sala onde os familiares esperam pelos doentes. Vo sabendo como as situacdes
vao evoluindo uns dos outros e por vezes isso pode servir como factor negativo

quando a situagdo ndo tem o melhor desfecho:

“...mas a mulher dele ainda ndo tem o cancro todo espalhado como a minha...ele ainda
tem muita esperanga...coisa que eu jd perdi... “ (E9)

“......hd pessoas hd mais tempo que o meu marido...é bom por um lado... por outro é
mau...vamos tendo aquela esperanca umas com as outras...hd pessoas a fazer
tratamentos hi 2 e mais anos... outros que ji terminaram...¢ bom por isso mas pode ser
muito mau quando conhecemos as pessoas e vimos a saber que elas jé morreram...”
(E10)

Revolta

Surgem sentimentos de revolta, baseados na ideia de que a doenca e tratamento
sdo um castigo que algumas pessoas ndo merecem e a ideia do tratamento esta
sempre associada a doenca: cancro que é igual a morte.

“...Fiquei revoltada... com toda a situagio...com a doenga e com o tratamento....” (E 7)
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“...penso que nio é justo para ninguém passar por tudo o que me tem acontecido nos dois
ultimos anos...tanta gente no mundo porque tive de ser eu a passar em apenas dois anos
duas vezes pelo mesmo?..” (E13)
“...a revolta é muito grande...com a doenca e com os tratamentos...” (E15)
“...Claro que reagi muito mal... Ouvir falar em quimioterapia é ouvir falar em cancro e
ouvir falar em cancro é igual a morte, a morrer...o meu marido nio vai cd estar muito
tempo eu sei... é revoltante...” (E6)

A revolta é também referida devido a nao concordancia dos familiares
relativamente a algumas decisdes terapéuticas que ndao foram tomadas em

determinado periodo:

“...entdo porque é que quando foi operado na primeira vez nio fez logo tratamento? Se
calhar nao tinha avangado tanto...mas sabe agora ndo serve de nada essa revolta...claro
que quando falaram em quimioterapia percebi logo que era qualquer coisa maligno
...estes tratamentos a gente associa logo ds doengas mds, ao cancro...” (E7)

A existéncia de um sentimento de revolta face ao atendimento na
instituicao hospitalar foi referida; apesar de segundo Marques (1991p.124)
“... A agressividade que muitas vezes é dirigida ao enfermeiro ou ao médico, nio tem
directamente a ver com os técnicos em si, mas encontra-se relacionada com a revolta

causada pela situagao...”

Diagrama n°l - Confronto do familiar face ao tratamento: Expressdo de

sentimentos
Expressao de
sentimentos
Priatark Ansiedade Choque  Esperanca Desespero Revolta
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5.2.2 - A Comunicagao

A segunda categoria encontrada e analisada foi a Comunicagao. As unidades de

registos que deram origem a esta categoria encontram-se no quadro seguinte:

Quadro n°12 - Comunicagao

CATEGORIA | UNIDADES DE REGISTO F(E) |F(I)
Com o doente 9 18
Comunicacao Com a familia 8 12
Com familiares de outros doentes| 6 9

A comunicacdo é indispensavel ao ser humano como ser relacional.
Assim a presenca de pessoas na familia torna a comunicagao inevitavel, torna-se
impossivel para eles nao comunicarem. Quando a doenca invade o seio da
familia a manutencao de um processo adequado de comunicagao, contribui para
a verbalizacio dos medos e angustias, entre outras emogoes e sentimentos,
levando a preservacdo da sua saade mental e actuando como um meio
importante para fazer face a situacao de crise. A comunicacao eficaz entre os
membros da familia constitui uma fortaleza importante dessa familia. O debate
franco permite aos membros da familia partilhar preocupacoes e sentimentos,
que se pdem na resolugao de problemas e na tomada de decisoes.

No caso particular da doenga oncologica, manter um processo de
comunicacdo eficaz pode tornar-se mais complexo devido a questoes que se
relacionam com o diagnostico e prognostico. Nestas circunstancias a ocorréncia
de entraves a uma comunicacao aberta no seio da familia podem ser frequentes.

Se houver uma comunicacdo aberta com a familia, havera diminuicao dos
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sentimentos e complexos em relagdo a doenca e, consequentemente, diminuira o
sofrimento da familia, conquanto o tratamento seja longo, penoso, invasivo e
agressivo para o doente e sua familia, ou até por isso. A familia sente a
necessidade de comunicar, falar das suas insegurangas, incertezas, medos e
apreensdes frente ao tratamento.

Verificamos na nossa anélise que os familiares junto dos seus doentes,

com frequéncia evitam falar na doenga e tudo o que a envolve.

“...Nunca toquei no tema da doenca da minha mie com ela nem ela me falou a mim. Fago
tudo o que posso e ndo posso mas ndo consigo falar nem com ela nem com o meu pai
sobre esta doenga”

(E1)

“...Com a minha mde falo de tudo menos da doenga. Mantenho com ela uma atitude
muito carinhosa, é a minha obrigagio. Foi ela que fez com que eu viesse a este mundo por
isso é minha obrigagdo ser eu agora quem tem de a ajudar. Sou filha tinica por isso a
responsabilidade é s6 minha... (E1)

“...ele é uma pessoa muito para baixo...muito deprimido...eu nio falo com ele acerca da
doenga...mas levo os dias do tratamento d volta dele...ndo faco mais nada mesmo quando
ele nio quer eu vigio-o a distancia...” (E8)

“......COM O Weu pai agui em casa ndo quero falar pois jd bem basta as preocupagbes todas
que temos embora nunca falemos delas...acho que quanto mais mexemos na ferida mais
doi... (E12)

“...com o meu pai vou respondendo as perguntas mas também ndo gosto de falar para
ndo o deixar mais triste...” (E12)

“_.0 irmdo matou-se...e eu tenho muito medo...por isso é que ndo falo nestas coisas com
ele...” (E2)

Verificamos nalguns testemunhos dos nossos entrevistados, um pacto
designado por Aries como “conspiragdo do siléncio”. E um tipo de comunicagdo
que pretende manter junto do outro um “falso equilibrio”de normalidade, como
se nada estivesse a acontecer face a situacdo. Esta reacgdo ocorre quando
frequentemente o familiar estd mais angustiado que o doente. Este tipo de
conduta, acontece devido a motivos intra-grupais e sécio-culturais complexos,
correspondendo a uma determinada histéria familiar e & imagem popular

associada ao cancro, sendo muito dificil de modificar. Em regra o doente sabe
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qual o seu diagnéstico e o tratamento que estd a acontecer, pois dispOe de
diferentes fontes de informag&o que lhe permitem conhecer mais do que aquilo
que lhe é transmitido. No entanto, a familia procura manter o siléncio sobre o
seu estado evitando uma comunicagéo aberta e franca com o intuito de proteger

o doente.

“...0 meu marido ficou muito mais calado desde que esti doente... eu também ndo falo
com ele acerca da doenga os dois sabemos o que se passa... porque é que havemos de estar
a falar sobre o assunto nio é?...” (E2)

“...Com o meu marido nio demonstro nada do que sinto, nem falo sobre o assunto...
tenho que lhe dizer que tudo vai ficar bem que ele tem de ter forca que tem de vencer a
batalha...mas é muito dificil é estar dizer mentiras é estar a dizer coisas nas quais nem
eu acredito...” (E6)

“...Procuro nio discutir com ele coitadinho, ndo basta jd a doenca dele...acho que o
protejo mais ...tento nio falar sobre o assunto para ndo o deixar mais triste...o meu filho
também me diz sempre para eu o tratar bem ...(E6)

“...Acho que estar sempre a remexer s6 faz pior ele muitas vezes revolta-se contra mim e
contra o filho...mas sabe nds achamos que isso é mesmo assim é da doenga...temos de ter
paciéncia e compreende-lo... faldmos muito no principio quando ainda ndo se sabia o que
ele tinha...mas quando comecou a fazer aqui os tratamentos a gente relaciona logo as
coisas...quimioterapia é igual a doencas cancerosas...ele percebeu isso e embora nunca
tivéssemos falado sobre o assunto todos sabemos o que ele tem...” (E6)

“...com o meu marido ndo falo sobre o assunto... ds vezes gostava que ele desabafa-se
comigo mas ele é muito teimoso...guarda tudo para ele...e eu também nio
insisto...também como ji passei por outras situagoes ajuda-me a perceber qual vai ser
desfecho...por muito que custe jd sei que ndo tem salvagio....” (E2)

“...eu gostava que ela entendesse que jd nio vai ficar boa... que cada vez serd pior...mas
ndo sou capaz...” (E11)

“...a mim a doutora disse-me (o objectivo do tratamento) mas a ele nio...disse que tinha
um problemazito...claro uma pessoa informada como ele é, é claro que sabe o que se
passa mas também ndo falamos no assunto...ds vezes até diz que estes tratamentos sio
para muitas doencas...que nio é s6 para o cancro...” (E6)

No entanto alguns familiares assumem ter uma comunicag¢éo aberta com os seus

doentes, falando da doenga, tratamento e tudo o que os envolve:

“...Falo tudo com a minha mde. Sempre fui muito chegada a ela...ela ficou vitiva muito
cedo e portanto toda a vida s6 viveu para mim.... E eu para ela até aparecer o meu marido
e o meu filho... (E11)
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“...Trato-o bem, falamos sobre a doenga. Ele fala, ndo esconde nada. Ele diz que tem
aquela doenga e temos de nos conformar e isso ajuda...” (E3)

“...Ele fala de tudo comigo tem muita forca...até me ajuda a mim e 4 minha filha nem se
fala...ela quando isto apareceu ao pai ficou muito preocupada...” (E3)

“...0 meu pai é uma pessoa muito culta. Sempre leu muito. Sempre muito preocupado
com as questdes da saiide... leu tudo sobre a doenga que tem. No principio faldmos sobre
o assunto. Agora nio. Limitamo-nos a viver cada dia de cada vez e a procurar que os dias
sejam passados da melhor forma possivel sem sofrimento para ele. Vamos resolvendo 0s
problemas no dia a dia...” (E4)

“...Sempre conversidmos tudo. O facto de ele e eu termos passado ja tantas vezes por estas
situacoes desta doenga, de cancro, na familia dele, sempre faldmos e achdmos que um dia
nos havia de bater d porta e cd estd jd ela... por isso como esse receio acompanhou toda a
nossa vida agora falamos com abertura...” (E5)

“.... Ele costuma dizer: mulher o que tiver de ser ji estd destinado. E eu agarro-me a
iss0...¢ como se fosse um trabalho de equipa...ele diz mulher jd vencemos tantas batalhas
vamos vencer mais esta...” (E5)

“...Eu jd sabia que o cabelo iria cair... jé caiu ao fim de 2 semanas... mas ela nio ficou
muito chocada porque quando esteve internada, a barbeira do servico jd lho tinha cortado
muito curtinho. Agora ela até brinca comigo quando eu a penteio diz-me: “Vé li se nio
me arrancas os poucos que ainda vou tendo...” (E1)

Para além do doente, alguns familiares referem outros elementos da
familia como opgdo para comunicarem acerca da situacdo. Podem de facto
estabelecer-se redes privilegiadas de comunicagdo, que ndo permitindo uma
comunicacio franca no interior de todo o sistema, permitem contudo, aumentar

a capacidade de alguns dos seus elementos, para enfrentarem a situacéo:

“...Falo muito com a minha filha. Ela como € socorrista e trabalhou durante algum tempo
num hospital com doentes com cancro que estavam a morrer tem muitos conhecimentos
que me tem transmitido e que me tém ajudado muito com a minha mae...Com o meu
marido que tem sido espectacular também falo...” (E1)
“...Com outras pessoas por hdbito também nio falo. S6 com a minha irmd falamos de
tudo...” (E4)
“...Os meus filhos falam muito comigo acerca do pai...” (E2)

“...com a minha prima sim gosto de falar...ela entende-me...jd passou pelo mesmo...”
(E8)
“...falo com o meu marido... mas ndo falo com muitas mais pessoas.... (E11)

“... Mas eu falo com o meu marido tenho que lhe dar forca...a minha filha também liga
todos os dias...estd sempre muito preocupada com o pai...a gente acredita que 0s
tratamentos vio fazer bem...” (E3)
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“... Vou falando com as vizinhas sem o meu marido se aperceber...ndo quero que ele me
veja a falar sobre o assunto...acho que ele ainda fica pior... (E2)

Também héa quem ndo tenha muita confianca nem a vontade para falar acerca

do assunto com ninguém:

“ Ld na terra as vizinhas conversam mas sabe isto, a gente é que se vé nelas todas
querem saber mas ndo ajudam muito... (E3)

“...As vezes tenho pena de nio ter mais ivmios para dividir um pouco o sofrimento, para
poder conversar... mas também para ter irmdos como hd tantos que ndo querem saber dos
pais ...ndo vale a pena mais vale ser sozinha...” (E1)

Alguns familiares preferem ndo comunicar com ninguém acerca da
situacdo de doenga e processo de tratamento do doente, ou porque consideram
que de alguma forma os outros se afastaram e ndo tém obriga¢Ges ou porque
consideram que falar sobre o assunto serve para aumentar o sofrimento proprio

e/ou do familiar doente.

“... Sabe todos se afastam um pouco...acho que ndo é por mal...as pessoas ndo saberm 0
que dizer...depois como nio sio da familia proxima, ndo tém obrigagdes...no inicio vio
perguntando as melhoras...” (E11)

“...acho que quando falo acerca do que ele estd a passar de alguma maneira estou a
expd-lo e eu ndo gosto de fazer isso...porque quando ele estd pior eu também estou
pior...” (E5)

“...Falar sobre a doenca quando estamos ou alguém da nossa familia estd a passar pela
situacdo, na minha opiniio serve para nos martirizarmos mais...” (E4)

“..mesmo com o meu marido raramente falo nestes assuntos... (E12)

“...0s meus filhos tém a vida deles e nio tém muito tempo... (E12)

“..a maior parte das pessoas sio derrotistas...e isso ndo interessa...precisamos de
pessoas que diio forca e que ndo deitem abaixo...por isso nio sinto necessidade de falar
com outras pessoas... (E8)

“...com outras pessoas nio costumo conversar sobre o assunto... (E2)

Compartilhar a experiéncia deste tratamento com pessoas pertencentes as
redes de relacionamento traz consigo aqueles conceitos formados dentro de uma

cultura, sejam eles decorrentes de experiéncias vividas por essas pessoas ou
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através de exemplos de outras culturas. A convivéncia com os familiares de
outros doentes durante as sessdes de quimioterapia torna-os muito proximos.
Porém, algumas vezes, poderdo existir pontos negativos nestas relacdes,
principalmente nos momentos em que um doente morre ou quando alguém
apresenta uma recidiva, tendo que prolongar o tratamento para além do

esperado.

“...com quem costumo falar mais é com as pessoas que encontro no servigo onde ela faz
os tratamentos...ai parece que todos somos iguais todos passamos pelo mestmo nio temos
nada a esconder... entendemos melhor o sofrimento uns dos outros...e vamos ficando
contentes com as melhoras que algumas pessoas ji nossas conhecidas parecem ir
tendo...” (E11)

“...0 pior é quando deixamos de nos encontrar naquela sala. Por exemplo ontem quando
estive aqui com a minha mie vi ld fora a filha dum senhor que esteve internado no
hospital com a minha mie. Fez tratamentos aqui com ela e eu jd era amiga da filha dele.
Jé a conhecia hi vdrios meses...todas as nossas vindas aqui eram 1o mesmo dia, iamos
conversando muito acerca dos nossos pais... ontem a filha ji estava de preto a entrada do
hospital e estava a espera que o carro funerdrio saisse com o pai da morgue... foi muito
mau, foi horrivel... um dia vou ser eu a estar onde ela estava ontem...” (E1)

“...quando venho com ele aos tratamentos vou falando com as pessoas que estdo na sala
de espera...sabe vemos tanta desgraga...é o que nos vai dando forga para encararmos
melhor a doenca...ver tantos casos iguais...esta doenga é uma praga...mas ds vezes
ainda fico pior... pois sei que a maior parte das vezes isto ndo tem cura...as pessoas
acabam os tratamentos mas dai a pouco tempo ld estdo outra vez...” (E2)

“...com outras pessoas converso...aqui na sala durante os tratamentos...hd tantos casos
igquais mas sio todos tdo diferentes...hd pessoas ai... que tém a mesma doenga fazem os
mesmos tratamentos e é tudo tio diferente...sempre temos umas pessoas com quem
falamos mais mas eu nio gosto muito de o expor...” (E5)

“...mas com as pessoas aqui no servigo eu sinto mais d vontade para falar...sabe estamos
todos no mesmo barco acho que nos entendemos melhor...todos sabemos pelo que
estamos a passar... ds vezes nio € preciso explicar muito as coisas porque estas pessoas jd
sabem o que queremos dizer... também sdo familias ...por isso compreendemos bem...
(E10

“...08 amigos que se vio fazendo neste servigo sdo importantes porque por um lado dio
forca, vivemos todos a mesma experiéncia...mas ds vezes ¢ muito mau...quando um
morre, penso sempre: quando serd a vez do meu marido?” (E10)

“...falo muito é com os outros familiares que vou conhecendo quando venho aqui com a
minha mie aos tratamentos...todos estamos a passar pelo mesmo... entendemo-nos
melhor...toda a forca que eu tenho venho busci-la aqui sem duvida...quando vejo
mocinhas como aquela de ontem toda carequinha a chorar tanto antes de ir ld 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
espaco de troca de experiéncias positivas. Serve como meio de passar o tempo
enquanto se aguardam o fim dos tratamentos, mas os didlogos que se mantém

nem sempre sao valorizados, com verificamos no discurso seguinte:

“...Também eu pergunto sempre tudo...Falo muito aqui na sala enquanto espero pelo
meu pai...a doenca tem o mesmo nome...mas é tudo muito diferente...as reaccoes aos
tratamentos ¢ muito diferente...ndo podemos ligar muito aquilo que ouvimos naquela
sala...temos de perceber e saber que aquilo que é valido para algumas pessoas doentes,
nao € para outras...” (E7)

Diagrama n°2 - Confronto do familiar face ao tratamento: Comunica¢ao

Comunicacao

Com o doente Com a familia Com familiares de
outros doentes

5.2.3 - A Informacao
Na nossa investigacao, a Informacdo 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 - Informacao

CATEGORIA | UNIDADES DE REGISTO F (E) | F ()
Finalidade do tratamento 10 | 25
Informacao Efeitos secundarios ao tratamento 10 | 18
Mitos e crencas associados ao tratamento | 12 | 21

Segundo Parente (1998), a palavra informacao 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 dimensao da informacao contribui decisivamente para os
processos de adaptacao e tomada de decisao.

O revelar ao familiar do doente que este vai ser submetido a um
tratamento doloroso porque é portador de uma doenca incuravel, associada a
morte e sofrimento, podera causar-lhe um grande impacto psicologico, assim
como a sua familia e amigos, podendo originar grandes modificacdes no seu
quotidiano que, segundo Filipe (1998) podem ser angustiantes e criar situagdes
de ansiedade. Corney (2000) refere que a necessidade de informacao varia de
individuo para individuo, embora a maioria necessite de informagao geral do
que é o cancro, em que medida os afecta e qual o tratamento adequado.

Por sua vez Kfir e Slevin (2000: 104) dizem-nos que “a informacio é um dos
melhores meios de ajudar as pessoas a reagirem a sua nova situacdo e ao sentimento de
descontrolo”.

Deste modo a informagdo que é capaz de reconstruir o sentido de vida
das pessoas é aquela que leva em conta os significados pertencentes a familia,
que rectifica erros, desfaz mitos e mistérios, que constr6i um relacionamento

reciproco e confiante.
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Parece ser importante e suficiente a informagao que é transmitida pelos
profissionais de satide concretamente pelo médico, bem como pelos “media”

especificamente radio e televisao:

“...Com a equipa médica sempre estive a par de tudo o que pretendiam fazer a informagio
que passam é a que precisamos...” (E4)

“.... Acho que hoje em dia jé hi muita informagdo jd toda a gente sabe muito acerca da
doenca dos tratamentos...” (E4)

“...a medicina estd muito mais adiantada...a gente também ouve na televisdo e na rddio
que certas coisas ji tém tratamento...aquelas declaracdes que os médicos fazem na
televisdo ajudam muito a gente, a mim ajudam-me...a gente alguma coisa percebe e é
muito importante para quando é estas alturas...sempre na minha vida tenho tido aquele
receio (de o marido ter cancro) e agora que aconteceu....temos de fazer todos os
tratamentos e lutar contra ele.... (E5)

Durante muitos anos, o doente e a familia foram considerados seres
passivos, desprovidos de direitos, sendo a relagao médico/ cliente/ familia muito
desigual. O modelo que caracterizava esta relagio era o modelo do
paternalismo, em que o médico se substituia ao cliente, na defini¢do do que era
melhor para ele, apesar de dificilmente possuir as mesmas crengas e valores
(Serrao, 1998).

Actualmente do ponto de vista juridico, existe a obrigacdo de informar o
cliente. A Lei 48/90 (Lei de Bases da Satide), na sua Base XIV, diz que os clientes
tém direito a ser informados sobre a sua situagao, as alternativas de tratamento
e evolugdo provavel do seu estado. Este principio é reforcado pelo facto da
relacdo entre médico/cliente/familia ser uma relagdo de confianca e de ajuda
(Pinto, 1990; Neves, 1993). E que, segundo Santos cit. por Oliveira (1998), a
verdade constitui a forma mais perfeita, natural e objectiva de estabelecer
relagbes entre as pessoas, contribuindo para criar um clima de confianga,
enquanto que a mentira ou as meias verdades fazem perder a confianca e geram
angtastia. O mesmo autor defende ainda que, se o cliente/familiar forem

conhecedores da situagiio, podem intervir de forma mais eficaz na luta contra a

doenca e decidir livremente sobre os processos terapéuticos propostos. Dias
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(1997:58) partilha de idéntica opinido “considerando que a informagio ambigua ou
com elevado grau de incerteza parece ter consequéncias mais negativas que a informagdio
completa ou a sua auséncia total”.

Para Colomer (1997), nem o médico nem o enfermeiro podem mentir ao
cliente, o que néo significa que exista sempre a obrigagdo de revelar toda a verdade.
Jamais se podera mentir, embora em algumas situacOes possa ser necessario
ocultar-lhe a verdade. As informagdes sobre diagnéstico, prognoéstico, tratamentos
e possiveis complicagdes, devem ser reveladas pelo médico que assiste o cliente, e a
sua transmissdo deve ser realizada de um modo bastante ponderado, dado que a
pessoa humana é bastante complexa e fragil. Assim, o processo de informacéo 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 informagdo prende-se com o conhecimento da finalidade do tratamento, pois
desse modo parecem conseguir gerir melhor todo o processo da doenga, por
menos optimistas que sejam as perspectivas da situagdo. O facto dessa
informagdo ter sido fornecida pelo médico parece ser determinante e

inquestionavel para o familiar:

“...No entanto como a médica me disse que o tratamento de quimioterapia era a tinica
hipétese que a minha mie tinha para ficar um pouco melhor e nio sofrer tanto acabei por
agarrar-me muito a isto... (E1)

“...a médica disse-me que era muito grave que possivelmente ela nio iria estar cd muito
tempo...foi importante para mim saber a verdade, eu quero estar a par de tudo o que vai
acontecer... “ (E1)

“...Espero que o tratamento permita que a minha mde esteja ci o mdximo de tempo
possivel...” (E1)

“.....Com a quimioterapia sei que se a pessoa nio fizer tratamento tem muito poucas
hipdteses. .. nio para se curar porque a quimioterapia ndo cura ninguém pode evitar que
as metdstases se espalhem por outras partes do corpo... dai é importante cumprir os
tratamentos... (E4)
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“....quando a doutora falou em quimioterapia relacionei logo com a doenga da minha
sogra disse logo: pronto desta vez é que é o cancro!...mas o meu maior medo € que nio
tenha cura...quer dizer hi pessoas que dizem: nio me conformo que o meu fulano tenha
uma doenga md!... Eu cd ndo. Prefiro saber tudo como é!...Assim sabemos com o que
podemos contar...e podemos encarar e lutar de uma forma diferente...” (E5)

“...porque segundo o médico parece que os tratamentos irio ser para sempre. Set eles o
tumor que jd estd noutras partes do corpo vai espalhar-se mais depressa...por isso como
vé é uma situagio muito complicada....” (E9)

“...agora sei que ndo é para curar...é s6 para ndo sofrer tanto...para morrer com menos
dores... eu sei....a doutora informou-me de tudo...” (E11)

“...... SO espero que seja mesmo como a doutora diz... que seja para ela nio sofrer tanto...
mas ficam sempre muitas dividas...” (E11)

“...0s tratamentos sio entendidos como um mal necessdrio, de alguma forma...jé estava
informada de como tudo se iria passar isso também ajudou...mas foi horrivel...” (E12)
“...gostava de acreditar nos tratamentos mas ndo... a propria médica jd disse que isto € s6
para ele ir passando melhor, para nio ter tantas dores... para nio sofrer tanto...” (E6)
“...... mas pronto o doutor animou muito a minha filha disse que era s6 uma prevengio e
ai a gente fica um bocadinho mais animada... (E8)

“...era uma situagio jé muito avangada...pelo menos foi isso que o doutor disse....e estd
a fazer quimioterapia para passar melhor...ndo vai ficar boa...é s6 para passar melhor...
(E9)

“...sei que com estes tratamentos o meu pai tem mais tempo de vida... isso é
inquestiondvel...mais tempo e melhor qualidade...” (E4)

“...tenho a impressio que estes tratamentos estio a acabar com ele...eu sei que ndo vio
curar...acho que o0s tratamentos jd nio vio servir de muito...todos os dias a gente esti
comele...a gente é que o vé...” (E7)

Num estudo desenvolvido por Kim (2003) acerca das necessidades de
informagdo durante o periodo de tratamento eram relativamente estaveis no
comeco da quimioterapia e durante o tratamento. As necessidades de
informacdo mais importantes identificadas foram relacionadas ao cancro e a sua
propagacao, e aos efeitos secundérios da quimioterapia.

O mesmo autor sugere que a informagado deve ser desenvolvida de forma
a responder as necessidades individual e deve acompanhar todo o regime da
terapia. Sapeta (1997) acrescenta que a fase de adaptagdo ao tratamento, &
influenciada pela: relagdo terapéutica desenvolvida pelos enfermeiros e médicos

com o doente, pela quantidade de informacéo a que o doente teve acesso; pelo
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maior ou menor envolvimento do doente nas decisdes terapéuticas e na decisdo
conjunta de objectivos.

A maioria relatou que gostariam de ser visitados por profissionais de
satde nos seus domicilios. O nosso estudo vai de encontro a este resultado pois
ha quem considere que ndo estd suficientemente informado acerca dos
tratamentos e gostasse de saber mais acerca principalmente do prognéstico em

termos terapéuticos:

“...Fui informada mais ou menos... Vim um dia aqui d consulta com a minha mie e a
médica no fim disse: “Agora vai ali dentro e as enfermeiras jd lhe explicam o que é
preciso”. Mas elas coitadas tinham tanto trabalho que a colocaram num cantinho (a
minha mde nio consegue sentar-se nas cadeiras do tratamento) e comecaram logo a dar-
lhe aqueles medicamentos todos...” (E1)

“...Preciso de ter mais informagio preciso de saber se a minha mde ainda cd vai estar
comigo muito tempo ou nio... A médica diz que estd a reagir muito bem ao tratamento,
melhor que ela imaginou eu também acho que sim... mas aquele senhor também estava e
hoje jd estd enterrado... (E1)

“...foi-nos sempre dito tudo mais ou menos...eu gostava de saber mais coisas... se ji se
espalhou muito... (E2)

A associagdo a doenga grave (cancro) também é frequente, bem como

quando existe evolugdo da doenga em termos de sintomatologia:

“...a doutora disse que era um tumor que ele tinha de ser operado de urgéncia e nos
ficamos logo a saber que era grave... ela disse que era ... mas que havia tratamentos que
podiam ser feitos e que ele iria recuperar... depois aqui o médico disse o mesmo...e as
enfermeiras também nos explicaram que era preciso fazer os tratamentos para prevenir
que ele piora-se ...estes tratamentos é mesmo assim..para as doencas que ndo tém
cura...” (E2)

“.......ela disse-me o resultado do nédulo que tiraram debaixo do braco...a Dr.”. Disse
que era cancerosa mas que tinha cura...o importante era fazer o tratamento...por ter
cura, tinha... ela pelo menos disse isso...quer dizer eu compreendo que é dentro dessa
familia dessas doengas...” (E5)

“...a mim a doutora disse-me mas a ele ndo...disse que tinha um problemazito...claro
uma pessoa informada como ele é, é claro que sabe o que se passa mas também nio fala no
assunto...ds vezes até diz que estes tratamentos sio para muitas doengas...que nio é so
para o cancro...” (E6)
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Os tratamentos ndo s3o bem aceites pelos discursos de alguns familiares,
principalmente quando sabem que o objectivo ndo ¢é a cura da doenga mas tdo-
somente o alivio de alguma sintomatologia havendo no entanto o risco do

aparecimento de outra:

“...mas quando o médico disse que ela tinha de fazer os tratamentos, ndo me agradou
muito....se a doenca estava assim tio avangada, isto ndo a ia curar e ela ainda podia ir
ficar pior... (E9)

“..ndo s6 ndo melhorou como apareceram novos nddulos noutros sitios por isso o0s
tratamentos sdo s6 para empatar e dar mais alguns dias aos meu marido...” (E2)

“...mas foi uma grande desilusdo a gente pensar que os tratamentos era para ficar bem e
afinal isto até cresceu...” (E2)

Efeitos secundarios do tratamento

A constatacdo da patologia é um momento dificil de ser enfrentado pela
pessoa e pelo familiar pois estes ndo apenas passam a conviver com o estigma
social de o cancro ser uma doenca incuravel, mas também temem os efeitos
toxicos que a quimioterapia causara.

As toxicidades da quimioterapia podem afectar varios sistemas do
organismo, e os sintomas apresentados sdo perturbadores para o doente,
principalmente aqueles que envolvem o sistema gastrointestinal (néuseas e
vémitos). Um estudo levado a cabo por Kim (2003) examinou o efeito das
mudangas nos relacionamentos da familia e no ajuste fisico dos doentes a
quimioterapia segundo os efeitos secundéarios ao tratamento. Os resultados
revelaram que a prevaléncia de sintomas esteve relacionado com o grau de
conflito na familia, dependendo da idade do doente e do familiar.

Um aumento de conflitos na familia foi associado a uma duracédo
aumentada de nauseas ap6s o tratamento, bem como uma severidade maior de

nauseas antecipatorias nos doentes mais novos. O aumento de conflitos na
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familia foi associado também a uma severidade maior das nduseas nas doentes
femininas relativamente aos doentes masculinos.

O nosso estudo ndo verificou estes aspectos no entanto podemos
constatar como os efeitos secundérios ao tratamento sdo motivo de preocupacao

para os familiares:

“...para que as diarreias ndo sejam tio intensas por ai fora...os vémitos sio tantos ele
passa tdo mal aquilo cansa... (E7)

“...as dores...os tratamentos...os vomitos...os solugos durante horas que nio param e
um grande sofrimento... (E7)

“...depois os abalos dos medicamentos sdo os mesmos...estd a ser muito dificil...ele vai
muito abaixo... (E8)

“...0 cabelo a cair, as pessoas com tio mau aspecto, magras, brancas, eu achava que com
ela isso nio tinha de acontecer...mas infelizmente também teve de ser assim... (E9)
“...depois ele enjoa...chega a vomitar na ambuléncia...é¢ muito mau... (E10)

“...estd cada vez a ficar mais magra... s6 vomita... ndo sai da cama... nem tem forgas para
ir d casa de banho....” (E11)

“..todo o sofrimento dos dias seguintes ao tratamento... as nduseas, os solugos, os
vémitos, 0 ndo comer, o nio dormir, as dores, a agitacdo em todo o corpo...€ horrivel...”
(E11)

“...... Os tratamentos dio-lhe muito abalo, muito abalo...cada vez que vai fazendo mais
tratamentos é pior cada vez os efeitos sio mais e piores...eu tinha muito medo que isto
acontece-se.” (E5)

“......ele quantos mais tratamentos faz pior fica...ele quando tudo comecou sei que nio
andava bem. Mas esta é uma doenga silenciosa, nio dd queixas e ele s6 comegou a ficar
verdadeiramente doente quando iniciou aqui os tratamentos...” (E5)

“...Quando faz o tratamento, hoje, td a fazer o tratamento, hoje 4 noite ndo dorme. Eu até
disse d senhora Dr.” e ela disse:” Entdo eu vou-lhe aqui receitar uns comprimidos (até
ainda nio os fui comprar) para os por debaixo da lingua, para ele descansar...” (E3)

Neste sentido, esta fase da doenga é vivida com muitas inquietacdes,
decorrentes das restricdes que a doenga e o tratamento quimioterdpico lhe
impdem. Nos discursos dos sujeitos evidenciamos que a quimioterapia, além de
despertar no individuo sentimento de temor perante o sofrimento fisico, a
alteracdo da imagem corporal é também um aspecto ao qual é atribuida muita

importancia. 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 alteragdo corporal mais referenciada pelos sujeitos,
pois a auséncia de cabelos, além de afectar o seu relacionamento com os outros,
torna-os alvo de curiosidades e comentarios desagradaveis. Bonassa (1998)
considera a alopecia como o efeito colateral mais devastador e terrivel para os
doentes, pois o cabelo é parte primordial na aparéncia fisica, e sua perda afecta
profundamente a auto-imagem e as relagbes sociais, uma vez que as outras
pessoas que vém ao encontro dos doentes trazem consigo a curiosidade perante

a situagao.

“...a desfiguragio... nem parece ela... toda bem arranjada como ela gostava de andar... o
cabelo todas as semanas ia a cabeleireira... agora ji ndo precisa...nem vai precisar... 0
cabelo jd ndo vai ter tempo de crescer porque ela vai morrer antes...” (E11)

“...quando a médica disse que a minha mde ia perder o cabelo... os vomitos e as nduseas
eram o menos mas o cabelo era pior... (E1)

“......Jd ndo tem cabelinho nenhum...nem sobrancelhas... “ (E11)

“...0 cabelo a cair, as pessoas com tio mau aspecto, magras, brancas, eu achava que com
ela isso ndo tinha de acontecer...mas infelizmente também teve de ser assim... (E9)

No discurso dos familiares podemos constatar a importincia que os

mesmos atribuem a informacéo correcta acerca dos efeitos dos tratamentos:

“...Quanto ao tratamento a médica disse que ele nio ia ter muitos abalos, que o cabelo
nio ia cair e realmente por enquanto com os tratamentos isso ainda ndo aconteceu...
(E2)

“......08 tratamentos tal como me disseram nio deram abalo por isso a informagdo foi
certa...o pior é acerca da doenca ...(E2)

“...tive alguns receios com os efeitos secunddrios...mas ndo teve grandes efeitos...como a
enfermeira disse...o que jd foi muito bom...” (E4)

No entanto o tratamento pode ndo provocar efeitos secundérios e isso
parece ser um factor importante no modo como o familiar percepciona o

prognoéstico da situagao:
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“...0 que vale é que ele ndo vomita, o cabelo ainda néo caiu (ele também ndo faz aquele
medicamento vermelho)...” (E2)
“...Ele desde que faz o tratamento tem um bocadinho mais de for¢a...” (E3)
“...0 cabelo caiu...jd usa cabeleira hid muitos meses, mas acho que o resto estd melhor...jd
engordou um bocadinho, come bem ultimamente...s6 durante os 3 dias a seguir ao
tratamento ¢é que ¢ pior... mas depois nio tem grandes sintomas... (E9)
“...a gente ouve tantas coisas ...tudo mau...as reacgoes...as diarreias...os vomitos...os
abalos. . .ele realmente passou por tudo isso....da outra vez...eu tinha de fazer tudo...de
lavi-lo...de o transportar em cadeira de rodas para vir para os tratamentos... agora estd
melhor os tratamentos ndo sdo todos iguais... (E10)

“..Mas ele estd muito mais gordo...nunca esteve tdo gordo como agora....é
porque os tratamentos estdo a ser bem recebidos ...estdo a fazer bem... (E10)
“...Eu digo-lhe mas até estds mais gordo... ji comes melhor...eu ds vezes até quero
acreditar que ele vai ficar bem, mas ndo sei...eu gostava de acreditar...e tento
transmitir-lhe isso...” (E6)

Mitos e crencas

Com alguma frequéncia ouvimos alusbes ao tratamento por
quimioterapia que referem que os doentes sio submetidos a “aplicacdo de
venenos”. Este exemplo ilustra de certa forma como as metaforas do tratamento
se podem criar, desenvolver e permanecer criando um sistema de
representacdes capazes de interferir negativamente na sua aceitagéo, tratamento
e sobretudo no prognoéstico que os familiares quando confrontados com a
situacdo podem ter.

Outro aspecto importante tem a ver com o facto da doenga estar
associada indissoluvelmente ao tratamento. A conotacdo negativista que o
cancro tem em termos sociais e culturais é idéntica & do tratamento por
quimioterapia. Cancro, tratamento por quimioterapia e morte sdo termos que
vivem de algum modo em associagdo constante. O cancro esta historicamente
associado a sofrimento e morte, e os sujeitos do nosso estudo estdo disso
conscientes:

“...a gente deixa-o acreditar nisso...ou de calhar é ele quem quer que a gente acredite
dessa maneira...sabe, cancro, quimioterapia e morte é quase tudo o mesmo
infelizmente... (E6)
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“......sabe isto da quimioterapia engana muito...as pessoas com tio bom aspecto...parece
que ndo tém nada...e de repente morrem...vd ld a gente acreditar nisto... (E10)

“...Ela nunca me falou em cancro mas eu ji calculava que fosse. Para as pessoas
morrerem assim tio depressa s6 mesmo essa doenga para matar tio rapidamente.... (E1)
“...vai ter de fazer mais tratamentos e ele nio vai aguentar-se, eu sei que nio, no fim nio
morre da doenga morre da cura...” (E5)

“..a quimioterapia estd associada a morte quer a gente queira quer ndo....sio tratamentos
para quem tem cancro, e quem tem cancro a maior parte das vezes morre, principalmente
se a doenga jd estd muito avangada...” (E1)

O facto do familiar ter tido oportunidade de vivenciar idénticas situa¢Ses
noutro periodo da sua vida pode de alguma forma contribuir para o modo como
a situacdo ¢é vivida neste momento; no entanto mesmo quando essa
oportunidade ndo aconteceu, o conhecimento do senso comum também

influencia o modo como a leitura da situagéo é feita:

“”

na altura devo confessar que ndo acreditei muito nesta coisa da
quimioterapia...todas as pessoas que eu conhecia tinham feito estes tratamentos, e
acabavam por morrer... (E9)

“...Nunca convivi de perto com ninguém que tivesse esta doenga; mas sei que ¢ horrivel
por aquilo que todos dizem...” (E1)

“.....depois como o sobrinho morreu ele nio acredita muito na médica e acha que vai
acontecer o mesmo... (E8)

“....ela afinal ndo desapareceu como estd a ir para outros lados...mas temos de ter
paciéncia... o que podemos fazer?...eu jd passei pela situagio dos meus cunhados e sogra
e outras pessoas por isso jd sei qual o fim que me espera.... (E2)

“...mas dois amigos meus li de Lisboa, que tiveram cancro do estbmago, ji ci nio
estdo...por isso a minha esposa pelas minhas contas, também jé cd ndo vai estar muito
tempo...” (E12)

“...Associamos sempre o tratamento com o morte...jd conheci tantas pessoas com esta
doenga e que os tratamentos nio fizeram nada...acabaram por morrer...” (E15)

“...0 pior foi quando soube que o meu marido tinha essa doenga....sabe... a doenga da
moda.... O cancro....nessa altura foi mais dificil até porque ji tive um cunhado que
morreu, acabou por matar-se, com essa doenga. A mie do meu marido a minha sogra
também morreu com cancro hd muitos anos ...um cancro na boca do corpo...outro irmdio
também morreu com a doenga. . .isto jd é de familia...” (E2)

Quando aparece nova sintomatologia (tumores, por exemplo) isso é

sempre associado a um tratamento que ndo vai poder terminar, e a uma doenca
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que ndo para de evoluir independentemente da terapéutica & qual o doente est4
a ser sujeito:

“...A doenga jd estd a espalhar-se...0 médico nio disse assim mas eu sei que ¢é verdade. ..
ora se ele ji era para ter parado os tratamentos e voltou a fazer mais...nds nio somos
parvos... (E2)

“...porque ele ainda ndo tem o cancro espalhado...se calhar se tivesse tinha de fazer
quimioterapia toda a vida... (E10)

“......p0is 0 cancro é mesmo assim...ndo se limita a ficar quieto... s6 os tratamentos podem
ajudar...mas ndo sei...tenho visto tanta gente que depois volta a ficar com tumores
noutros lados..." (E12)

As opg¢Oes terapéuticas que sdo tomadas nos momentos cirtirgicos
também parecem contribuir para a percep¢do que o familiar tem relativamente

ao prognéstico da doenca e expectativas relativamente ao tratamento:

“...Eu sei que ele tinha um tumor nos intestinos, mas como ndo ficou com o saco nio
deve ser muito grave... depois disseram que ele tinha estes tratamentos para fazer e nés
fazemos tudo o que nos mandam...” (E3)

“...ele costuma dizer: se tivesse o saco era mais grave, assim se Deus quiser tudo vai
passar...” (E3)

“......as pessoas que levam saco, sdo cozidas por baixo...como ele ndo foi cozido eu fui
falar com o médico...ele disse que os intestinos estavam tio finos que ele ji nio
aguentava... (E7)

Um aspecto importante que é salientado pelo familiar tem a ver com o
facto de ainda hoje em dia se considerar que a doenca (cancro) é contagiosa e
que o tratamento pode ser um veiculo dessa transmissdo. Isso contribui para um

afastamento familiar e social:

“...... Acha que pode pegar a doenga ao menino....veja Id... (E11)
“...depois as vizinhas também se afastaram... e ela diz que também é pelo mesmo
motivo... para ndo ficarem doentes...” (E11)
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Diagrama n°3 - Confronto do familiar face ao tratamento: Informacao

Informacao
Finali : G ¢
g dade do Efeitos secundarios do Mitos e crencas
tratamento : .
tratamento relativamente a doenca

Resumindo a area tematica 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

Confronto do familiar face ao tratamento
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5.3 - A emergéncia de uma nova dindmica familiar

Da analise das questdes que se prendiam com o quotidiano do familiar
face ao tratamento de quimioterapia no doente com cancro, ressaltaram as
alteracdes e as necessidades que ocorreram, conforme se pode verificar pelo

quadro que a seguir se apresenta:

Quadro n°14 - A emergéncia de uma nova dinamica familiar

Categoria Subcategorias F F
E) | @
Economia familiar 13 |18

Alteracido da estrutura (Re) Ligacdo e intensificacdo das ligacdes | 12 21

familiar afectivas da familia
Alteracao de papéis 7 8
Reorganizacdo do espaco fisico da habitagao 3 4
Redes de apoio 5 6
Necessidades do familiar | Vida social 5 7

Acompanhamento na unidade de tratamento 2 3

Presenga junto do doente 6 6

Observdmos na nossa pesquisa que alguns estudos demonstram as
vicissitudes causadas aos doentes pelo ftratamento quimioterdpico. Para
exemplificar, mencionamos o estudo de Schulze (1997), que elabora, as
alteracdes quotidianas vividas pelos doentes.

A autora constata dois tipos de dificuldade, uma de ordem pratica e
econémica e outra de ordem psicossocial. O primeiro tipo inclui dificuldade nos

tramites burocraticos hospitalares, dificuldades financeiras no decorrer do
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tratamento e auxilio no servico doméstico, e a segunda contempla os
sentimentos pessoais, como deixar a familia, enfrentar o os amigos e a
sociedade, enfrentar a possibilidade de morte, mudanga no desempenho de
papéis sociais, incapacidade para enfrentar a quimioterapia e enfrentar

mudancas corporais decorrentes da cirurgia e do tratamento quimioterapico.

5.3.1 - Alteracdo da estrutura familiar

No nosso estudo verificimos que, na perspectiva dos familiares,
existiram alteragdes significativas na estrutura da familia do doente com cancro
em tratamento de quimioterapia.

Passam a ter menos tempo para a familia e para eles proprios, a
descansar menos, privando-se por vezes da actividade social. O doente passa a
ser o centro das suas atencdes. Nesta categoria as subcategorias encontradas tal
como apresentadas no quadro anterior foram: a economia domeéstica, a (re)
ligacdo e intensificagdo das relacGes afectivas da familia, a substituicdo de papéis
e a reorganizacdo do espago fisico da habitagéo.

Podemos perceber que, perante uma situacao de vida desviante, como a
doenca e o tratamento, é quase sempre inevitdvel um rearranjo familiar, um
reajuste pratico, emocional e relacional, podendo tornar-se dificil o equilibrio e a
satisfacdo das necessidades individuais dos seus membros, ou seja o equilibrio
entre a quantidade de ajustamento necessario e a capacidade de dar resposta a

situacdo.

Economia familiar

O desequilibrio econémico é latente, ao fazer frente as necessidades
impostas pela doenga durante o tratamento, todos os esforos parecem apontar

para o proporcionar do melhor bem-estar possivel. As alteragdes na familia
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passam inclusivamente pelo desemprego do familiar para poder dar resposta as
exigéncias que o tratamento implica. E necessario acompanhar o doente a
unidade e nos dias seguintes devido aos efeitos secundarios do tratamento, o
doente exige um acompanhamento muito préximo com o qual alguns empregos
nédo sdo compativeis. Os familiares geralmente tém problemas com o emprego
abandonando, reduzindo a jornada de trabalho ou tendo que sair mais cedo
para se dedicarem ao cuidado da pessoa em tratamento.

Pelas circunstancias da doenga, da progressiva dependéncia do doente, a
familia viu-se obrigada a reduzir o ntimero de horas de trabalho e inclusive
pode acontecer a necessidade de abandonar temporaria ou definitivamente o
emprego. Segundo um estudo de Hinds e King (2003) os custos da prestagéo de
cuidados informal ainda ndo foram reconhecidos; os investigadores referiram
que muitos familiares cuidadores tém dificuldade em manter os seus empregos
e podem realmente perder horas de trabalho, o que resulta em remuneragGes

reduzidas, tal como foi igualmente constatado no nosso estudo.

“... Ela tem de vir aos tratamentos todas as semanas... depois nio € s6 o vir com
ela...é que ela fica tio mal que nio pode ficar sozinha..jd tive de deixar o emprego.”
(E11)

“...Principalmente eu ter de deixar de trabalhar. Ele coitado nédo podia ir sozinho
aos tratamentos... passa muito mal depois deles, nos 4 ou 5 dias a seguir e por isso tive
de sair do emprego.” (E12)

“...Nos dias em que ela vem fazer tratamentos tenho de vir com ela, por isso nio

vou trabalhar... umas vezes ponho dias de férias outras perco esses dias e ndo recebo...
(E13)

O abandono temporério ou permanente do trabalho, bem como a perda
de emprego encontrados no estudo, pela incompatibilidade entre acompanhar o
doente e o trabalho, estio de acordo com a realidade apontada por Salvage
(1996). Segundo a autora, o caminho a seguir é o da flexibilidade de tempo de
trabalho para que os familiares tenham a possibilidade de poder decidir se

continuam a trabalhar ou néo.
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O trabalho representa por um lado, a possibilidade da familia continuar a
estabelecer relaces fora dela, o que se reveste de extrema importincia pelo
isolamento que por vezes sente e por outro permite ao familiar preservar outra
identidade para além de ser o cuidador do doente.

Os familiares cuidadores parecem deixar antever uma certa
incompatibilidade entre 0 acompanhar o doente e a sua actividade laboral, pois

alguns referem ter de abandonar temporariamente ou parcialmente o trabalho.

“...nos dias em que a minha irmd tem de fazer tratamentos eu ndo posso ir
trabalhar, tenho de vir com ela e depois tenho de ficar em casa a tomar conta dela porque
ela passa muito mal...vomita muito nos dias a seguir...jd tive 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 vai chegando... (E15)

.”...Ficamos dependentes do meu filho para ele nos trazer aqui para os tratamentos. ..ele
coitado tem de faltar ao trabalho...perde um dia de trabalho, perde o subsidio de
alimentagdo... (E6)

“... Eu trabalhava a dias em casa de algumas senhoras ld da terra. Tive de explicar-lhes a
situacio e com muita pena delas e minha, tive de deixar de trabalhar. Bastante falta me
faz o dinheiro... o meu marido trabalha no campo, teve de comegar a fazer uns trabalhos
extra para podermos viver um bocadinho melhor......” (E1)

“...As minhas despesas aumentaram muito desde que ela comecou os tratamentos....
Talvez ndo sejam tanto as despesas mas mais aquilo que deixamos de ganhar...e se ndo
ganhamos mesmo com poucas despesas é sempre complicado de aguentar...os mitidos
tém um estilo de vida que ndo ¢ barato de manter....eu jd os fui avisando que as despesas
tém que ser mais contidas...mas sabe quando se adquirem certos hdbitos ndo é ficil
corti-los...” (E9)

O emprego pode ficar em risco para sempre mas apesar disso o que o

familiar salienta é que o mais importante é o acompanhamento ao doente.

“...mas ndo sei se um dia irei poder regressar para fazer o que tanto gostava...jd
arranjaram outra pessoa... mas o que interessa é que eu possa dar todo o
acompanhamento que a minha mde precisa...” (E11)
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As despesas também aumentam porque o tratamento, devido aos efeitos
secundarios, exige por vezes uma dieta mais equilibrada com alimentos mais

dispendiosos.

“...Somos os dois reformados como pode ver, viver com 400 euros por més nio é
ficil...os filhos vio ajudando... temos uma pequena horta, a terra ndo é nossa mas temos
para cultivo e é a nossa sorte ...vamos tendo algumas verduras frescas e nio precisamos
de gastar dinheiro nisso...” (E2)

“.... As despesas com a comida aumentaram...dantes comiamos qualquer coisita agora
tenho de ter mais cuidado com a comida do meu marido...mais verduras, peixe, ele tem
de ter cuidados com o que come...” (E2)

“.... A comida também teve de modificar-se...e é mais cara... (E3)

“...Claro que as despesas aumentaram muito... as fraldas que usa sdo caras...nos dias a
seguir aos tratamentos os gastos disparam muitissimo...a alimentagio também comegou
a ser mais cuidada alimentos sempre frescos...o tratamento faz-lhe muito mal...entio
temos de ter mais cuidado com a comida...” (E4)

“...hd muito mais despesas na minha casa...a alimentagdo...chego a fazer virias
comidas para lhe agradar depois nio gosta de nada... é muito dificil... (E8)

As deslocag¢des a unidade onde os tratamentos séo realizados por vezes também
sdo dificultadas pela burocracia que envolve os servigos de satide com prejuizo

econémico para a familia.

“...desde que ele comegou os tratamentos vdrias vezes o senhor ld do Centro esqueceu-se
de pedir a credencial ao médico... por isso temos de vir por nossa conta e isso é muito
caro...” (E2)

“...0 meu marido ... ia fazendo uns trabalhinhos por conta dos outros...agora com os
tratamentos, nem pensar...

Tenho gasto muito dinheiro...]d falei ld com o médico de familia para ele me passar li as
credenciais, porque ele nio me passava...” (E3

“...para vir aqui fazer os tratamentos também estamos sempre dependentes dos
transportes...ou da ambulincia ou do tdxi... sempre se gasta mais dinheiro mas o que
havemos de fazer?...” (E5)
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O familiar sempre que pode prefere acompanhar o doente aos
tratamentos mesmo que isso envolva mais custos econémicos. No entanto

outros familiares mais proximos também se prontificam a ajudar o doente.

“...claro que despesas nem se fala...aumentaram muito...s6 em gasolina...estd claro que
podiamos vir de ambulincia mas ele vai estar tdo pouco tempo connosco que queremos
estar todo o tempo que podemos... assim sempre vimos juntos na viagem... (E6)

“... Vivemos da reforma... ele ndo quer vir de ambulincia ultimamente...para
ele era horrivel...entdo vimos sempre no nosso carro...estd a compreender? A reforma é
minima...tém de ser os meus filhos a ajudar... compro s6 o que é essencial para
comermos e o resto é quase todo para a gasolina para vir tantas vezes a Evora...vamos

passando...primeiro estd isto...o meu filho tem um bom emprego...ajuda-nos muito....”
(E10)

(Re) Ligacdo e intensificacdo das ligacGes afectivas da familia

O impacto da doenca na familia altera planos futuros, os papeis e
responsabilidades, bem como factores de interaccdo familiar (Vales, 1991). Se
entendemos a familia como unidade de cuidados, podemos referir que a sua
estrutura é de extrema ajuda para a pessoa doente. A interaccdo entre os seus
membros visa garantir a continuidade do sistema ligado afectivamente,
amenizando o sofrimento causado pela doenca. A satide fisica e emocional dos
membros da familia ocupa um papel importante no seu funcionamento. Os
membros da familia estdo interligados e dependentes uns dos outros de tal
forma, que, ao ocorrer qualquer mudanca na satide de um dos seus membros,
todos os outros sdo afectados e a unidade familiar, como um todo, sera alterada.
Pode-se dizer que ela afecta a satide do individuo e que a satade do individuo
afecta a familia. O familiar tem de por vezes de deixar outras pessoas tdo ou
mais significativas quanto o doente (filhos, netos) para acompanhar esta fase da
doenca. Alguns entrevistados referiram que assumiram essa decisdo porque
entendem ser uma obrigacdo, tanto de esposo como de esposa, como de filha ou

filho ou até nora ou neta. Parece que a diminuicio da estabilidade e da
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autonomia pode levar a familia a alteracdes dos padrdes relacionais no interior
ou exterior do sistema familiar e a doenca pode constituir um factor de
aproximacdo ou de afastamento, acentuando-se ou esbatendo-se

relacionamentos.

“Vivi quase sempre em Franga onde trabalhei toda a vida tenho ld o meu filho com a
familia. Tive de regressar a Portugal hd cerca de 2 anos quando o meu pai comegou a
adoecer e a ter de fazer os tratamentos ... pois jd tem 84 anos e a madrasta também ndio
consegue tomar conta dele, também é uma pessoa doente...ndo consegue fazer as
coisas... Podia estar em Franga com o meu filho e as minhas netas e tenho de estar cd
com ele...é pela doenga mas isto de ele ter de vir aqui tantas vezes fazer os tratamentos,
como era?...eu é que tenho de vir é a minha obrigagdo como filha.” (E7)

“...nos dias a seguir aos tratamentos as noites para mim é como se fossem dias...nio
descanso nada...mas jd se sabe...¢ a minha obrigagdo...sou filha tinica...” (E7)

“... 0 meu pai vive com uma senhora jd hd alguns anos mas ela também é uma pessoa
doente e ndo pode tratar dele... eu tenho um a irmd que é actriz e por isso também é um
pouco complicado... os especticulos de noite, os ensaios de dia...sou eu quem mais tem
de ajudar...mas é essa a minha obrigacdo. ..eu é que sou o filho...” (E4)

A minha mae morreu hd 1 ano com cancro da mama e agora a minha avé, mie dela,
apareceu com cancro no intestino...por isso como a minha mée jd cd ndo esti sou eu
quem tem de cuidar dela... (E13)

Mesmo que esta obrigagdo seja vista como um factor inerente a condicdo
de filhos, outras figuras apresentaram-se no estudo como cuidadoras. A neta,
embora ndo seja filha, sente-se como tal e, portanto, imbui-se da mesma
obrigagdo filial. E necessario reorganizar a vida e isso pode ter implica¢des
noutros membros da familia ou noutras pessoas e ndo s6 no familiar

entrevistado.

... Eu nilo posso sair nunca de casa; hoje para estar aqui, a minha filha teve de fazer
trocas no servigo dela em Lisboa para poder ficar com a avo velhinha. . felizmente tem
conseguido essas trocas sempre, desde que a minha mde comegou os tratamentos... até a
vida da minha filha sofreu alteragdes. .. mas ela adora as avds nio lhe custa nada...” (E1)
“ Uma outra coisa que mudou foi o facto de agora estou dependente de outras pessoas
para algumas coisas, por exemplo para ir ds compras tenho de pedir ds vizinhas que me
comprem algumas coisas em Vila Vicosa porque ld na terra falta muita coisa. Dantes ia
com o meu marido no carro, agora como ele jd nio estd em condigdes de conduzir deste
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que iniciou os tratamentos, eu tenho a carta de conducdo mas nunca conduzi porque era
sempre ele quem o fazia, se calhar tenho de comegar a conduzir...” (E5)

“...até relativamente ao meu filho que sé tem 5 anos, a maior parte dos dias nio o vejo... a
sorte é o meu marido ser muito compreensivo e fazer tudo o que € preciso... eu estou mais
tempo na casa da minha mie que na minha. O meu filho também s6 o vejo um bocadinho
d noite antes de ir para a cama... dou-lhe de jantar e depois ponho-o a dormir e vou
embora até o outro dia para a casa de minha mae...(E11)

Os conjuges acabam vivenciando os mesmos problemas do paciente, tais
como: mudanca no estilo de vida, depressdo, frustragdo, trabalho extra,
problemas de comunicagdo, perda da independéncia, da confianca e da
concentracdo, sentimentos de inutilidade e de soliddo. A reorganizagdo da
familia passa pela identificacdo do préprio familiar com a situagdo de doenca e
tratamento do doente partilhando inclusivamente o mesmo tipo de alimentagao

e sintomatologia.

“...Esta é uma grande alteragio nas nossas vidas...até eu umas vezes, como outras nio
como. Eu nem tenho vontade de comer comidas normais...como muitas vezes as mesmas
papas que ele...para lhe fazer companhia e também porque nem tenho vontade de outras
coisas. ..assim fago-lhe companhia até na comida e na doenga...” (E5)

“..0s tratamentos sdo horriveis... ela passa muito mal..ela e eu... porque se ela ndo
dorme eu também nio durmo, ela nio come e eu também nio me apetece...” (E14)

Reorganizar tudo em fungdo da maior dependéncia do
doente/familiar/ doente também parece acontecer durante este periodo. Aquilo
que parece igualmente acontecer, é a descentragio da familia nela prépria e
centracio no doente. De facto, parece haver uma tendéncia para que os
objectivos e necessidades individuais sejam deixados para trds, a favor da

realizagdo dos desejos e satisfagdo de todas as necessidades do doente.

“Na minha vida mudou tudo... nos 1iltimos 8 meses s6 tenho vivido para ela.... (E11)
“...por vezes de noite tenho de ir a casa dele com muita frequéncia.” (E4)

“...mudou tudo. Ele era uma pessoa que saia muito sozinha...agora acompanho-o
sempre...ele fica muito em baixo devido aos tratamentos...e é mesmo ele quem pede para
eu ir com ele...no entanto quando ele nio pede eu ndo insisto...sempre fomos muito
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independentes...mas agora desde que faz tratamentos ele ficou dependente de mim...”
(E8)

“...a filha ficou muito mais ligada ao pai...liga todos os dias...dantes passava muito
tempo sem dizer nada... (E8)

Quando a actividade profissional da familia estd relacionada com a
restauracio a dindmica familiar também parece estar alterada. Os efeitos
secund4rios que os tratamentos provocam no doente (nduseas e voémitos)

impossibilitam-no de continuar a trabalhar com alimentos.

“...como lidamos com alimentagio, ela desde que comegou os tratamentos nio consegue
fazer comidas, nem sequer quer ouvir falar em tal...por isso a nossa actividade
parou...vou recebendo alguns trabalhos, pequenos, que os empregados conseguem ir
resolvendo, mas tudo o que faziamos antes teve de parar... nio sei até quando...se calhar
para sempre.” (E9)

As alteracSes sdo ndo s6 sob o ponto de vista do relacionamento conjugal
entre os familiares envolvidos, como toda a dindmica familiar fica alterada nos

periodos de pausas como fins-de-semana e férias.

“...agora a minha vida conjugal estd muito diferente sem duvida... agora sé vivo em
fungdo dos dias que a minha mde ainda poderd cd estar comigo... os dias que tenho de
levi-la aos tratamentos e tudo ao que é exigido nos dias seguintes.” (E11)

. “Os meus fins-de-semana e as férias este ano também ndo aconteceram... 0 meu pai nio
quer ir connosco e ey ndo posso deixa-lo s6.” (E12)

A dependéncia do hospital para realizar os tratamentos é notéria. Tudo
passa a funcionar em fungdo das deslocagbes que sdo necessérias para realizar

os tratamentos.

“A estabilidade, o sossego, a paz, o gozo da minha reforma...tudo mudou...tudo deixa de
fazer sentido quando confrontados com esta situagdo dos tratamentos...sdo as deslocagdes
ao hospital...eu nio gosto de conduzir mas também nio a deixo vir de ambulincia
sozinha...quero vir com ela...por isso todas as semanas dois dias por semana cd
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estamos...umas vezes porque sio os tratamentos as outras é porque em de fazer outros
medicamentos para combater o mal que a quimioterapia lhe faz... (E14)

“Mudou tudo...sdo dias vividos dentro do hospital...umas vezes para fazer os
tratamentos de quimioterapia...outras vezes porque os tratamentos fizeram tio mal que é
preciso fazer outros medicamentos para que ela passe melhor...a vida passa a depender do
hospital...” (E15)

“Na minha vida mudou tudo...deixei de poder ter vida propria...agora tudo passa pelos
dias que ela tem de fazer os tratamentos...pelo que passa nos dias a seguir.... Quando
comega a recuperar, ai estdo eles outra vez...mesmo na escola tem sido complicado de
gerir.. .tenho faltado muito....” (E16)

A reorganizacio da vida familiar implicou como verificimos mudancas
significativas, tal como expressas nos relatos.

No entanto, ainda que essas mudancas representassem grandes
alteracbes, parece ter sido a forma encontrada para compatibilizar a vida
familiar e profissional com o cuidar do familiar em tratamento por

quimioterapia.

Alteracdo de papéis

Dentro do sistema familiar cada membro tem tarefas atribuidas, que
durante o periodo do tratamento as que dizem respeito ao doente terdo de ser
redistribuidas por outros.

Estas alteragdes no funcionamento da familia, apresentam um certo
paralelismo com o que afirma Ravazi et al (2002:223), “a desordem familiar
manifesta-se de imediato ao nivel do seu funcionamento. Logo que surge a doenga a
reparticio dos papéis no seio da familia e a organizagio da vida quotidiana devem ser de
seguida ajustados. O doente incapaz de assumir as habituais tarefas, é substituido pelos
outros membros da familia”.

Este dado vai de encontro ao encontrado no nosso trabalho uma vez que
os familiares relatam nas suas experiéncias o aumento de trabalho em

actividades que anteriormente eram realizadas pelo doente:
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“Os animais tenho que ser eu a tratar deles... ele jd ndo pode... eu também ndo posso
mas como siio eles algum do nosso sustento...tenho que ter paciéncia...” (E2)
“...trabalho....mas é muito dificil para mim tomar conta da casa e da horta e de tudo,
nio é fiicil s6 espero que Deus me vi dando satide para poder ir fazendo as coisas. ..
enquanto eu puder aguentar...hoje por exemplo tive de me levantar ds 5 da manhd para
deixar os bichinhos tratados porque viemos para aqui e é um dia perdido...eles nio
podiam ficar sem comida...quando chegar vou ter de voltar a tratar deles... a minha vida
mudou muito porque comecei a ter mais todo o trabalho que o meu marido fazia quando
ndo estava doente... (E2)

“... Outra coisa que mudou foi eu ter de comegar a fazer o trabalho que era ele quem
fazia no nosso quintal...temos um quintal grande com muitas drvores de fruto e mais
umas coisitas que iam dando para a nossa vidinha... ele jé nio pode fazer nada... eu nao
quero deixar morrer as coisas...ndo posso ver tudo a estragar-se e isso da muito
trabalho...ele fica muito triste por ndo conseguir trabalhar eu ndo o posso ver assim, é
muito triste...quando eu o vejo chegar ao quintal as poucas vezes que ele ld vai fico
contente por ele poder ver que tudo estd arranjadinho...e sei que ele também fica
contente...eu desdobro-me para conseguir fazer tudo, para ele é vida que lhe dd, no dia
que ele pode ir ao quintal é vida que lhe dd. Nos dias a seguir ao tratamento fica muito
dependente. Tenho de fazer tudo por ele. Eu tenho de vesti-lo, enfim para fazer tudo. (E5)

Podem ainda ser outros familiares que desempenham os papéis do
familiar cuidador do doente na tentativa de harmonia familiar e na diminui¢ado

do sofrimento.

“...Sio 3 dias que eu passo aqui por semand... vimos ds vezes ds 7 e meia e saimos ds 5
ou 6 da tarde...é o meu marido quem tem de ficar em casa e fazer aquilo que era ey quem
fazia...” (E7)

“...0 meu filho dorme com o pai... é um marido excelente... aceitou bem a mudanga da
nossa vida no iltimos meses... pelo menos nunca se queixou... acho que ele percebe o que
eu estou a sofrer e entio tenta aliviar um pouco o meu sofrimento...tomando conta do
filho, desempenhando ao fim ao cabo o papel de pai e de mie....” (E11)

“..eu tenho carta de condugio mas vir de Campo Maior ainda é longe e tenho algum
medo ...entio ¢ o filho que vem connosco...” (E6)

No entanto ha situagdes em que desempenhar o papel que o doente
realizava ndo é possivel. Fica uma imensa lacuna que pode néo ser facil de gerir

para o familiar.

“.... Era ela quem orientava tudo. Temos empregados, cozinheira, mas nada funciona
sem a presenca da minha mulher...ela é a peca fundamental... ela é quem decidia
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ementas. .. quem fazia sempre todos os doces...ela é quem dava as ordens. Quando nio
temos a peca fundamental sentimo-nos como um barco d deriva ...assim sinto que é a
minha casa desde que ela estd doente...nunca mais pude fazer festas nem aceitar
trabalhos muito grandes ...(E9)

Pode ainda acontecer que tenham de ser elementos fora do grupo familiar

a substituir o familiar cuidador em determinadas tarefas.

“...05 mitidos também sofrem...ndo temos tanta disponibilidade...sdo as mies dos
amigos que muitas vezes os trazem para casa. Os levam a natagdo, ao ténis (o mais novo)
...(E16)

Reorganizacdo do espaco fisico da habitacdo

As alteracdes ao nivel da habitacio também foram referidas e
consideradas necessérias, no sentido de permitir a permanéncia do doente junto

do familiar, tal como nos referem alguns familiares:

...... Elas as duas, (a mie e a avé) antes da minha mde adoecer, viviam juntas com o
meu pai num monte perto de Estremoz. Assim que ela adoeceu e com os tratamentos que
tem de fazer, tantas vindas ao hospital durante o més, nio tive outra solugio que trazer
as duas para a minha casa. (E1)

“...até o meu filho abdicou do quarto dele para dar ds avds velhinhas... quando cd vem
aos fins-de-semana quando pode e esti de folga, dorme num sofd que temos na sala...
(E1)

A minha casa é pequena ...nfo consigo mesmo que o meu pai quisesse, ter todos na
minha casa... o meu filho ji nio tem quarto e a minha filha ndo pode dar o dela porque
em Margo vem estudar para Evora e tem de ter o quartinho dela para estudar... (E1)
“...0 que mudou também foi eu ter de comegar a partilhar o meu quarto com a minha
irmd...a minha avé teve de vir viver connosco e eu tive de dar-lhe o meu quarto...ela
com os tratamentos nio tinha condigdes de ficar sozinha...passa mal...e depois assim
estou mais perto se ela precisar... (E13)

No decorrer das entrevistas, apesar de terem sido feitas as alteragGes
anteriormente referidas, parece-nos que estas nio constituiram, um problema
para as familias, até mesmo quando alguns familiares abdicavam do seu préprio

quarto.
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Diagrama n° 5 - Alteracdo da estrutura familiar

Alteracao da
estrutura familiar
Economia (Re) Ligacdo e Substituigéo de Reorganizacao
familiar intensificacao das papes do espaco
ligacdes afectivas fisico da

habitacao

5.3.2 - Necessidades do familiar

A segunda categoria encontrada relativamente a emergéncia de uma
nova dinamica familiar foi as necessidades do familiar. A importancia das redes
de apoio, a necessidade da presenca constante junto do familiar doente,
necessidades de ordem social e finalmente 0 acompanhamento na unidade de

tratamentos, foram as subcategorias encontradas.

Redes de apoio

Os profissionais de satde 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 pormenores resolvidos podem fazer toda a diferenca

nas necessidades sentidas.

“...as pessoas ndo tém a nogio do quanto ds vezes podem prejudicar os outros... ora
diga ld o que custa pedir para assinar um papel?...E porque nio é com os deles sendo nao
se esqueciam... (E2)

“...Eu fui pedir ao Sr. Dr. Paulo Beco e ele disse:”Sim senhora, quando precisar venha
cd que eu passo-lhe.” (E3)
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“...0 que ds vezes sinto necessidade era de alguém algum técnico de saiide, ou do lar,
que me aliviasse um pouco todo o trabalho que tenho...gostava de poder ir passar o Natal
com o meu filho e netas e nio vai ser possivel...ndo hd ninguém que se responsabilize e
fique com estas pessoas...ficam um dia ou dois, mas sempre...durante a noite...¢
impossivel... (E7)

A decisdo dos cuidados serem prestados pelos descendentes da familia
parece ser uma questio de principio que sempre existiu em determinada
familia. Desse modo os cuidados sdo assumidos como um principio

inquestiondvel:

“...Assumi eu e a minha irmi desde que a doenca aconteceu, todos os cuidados que o
meu pai precisa. Jd foi isso que aconteceu quando o meu avd hd muitos anos atris
precisou, foi o meu pai quem na altura cuidou dele.” (E4)

A disponibilidade que ¢ demonstrada pelos outros elementos da familia
no sentido de colaborarem e facilitarem o acompanhamento e cuidado com o

doente; é muito valorizado pelo familiar entrevistado.

“...0 meu marido também me dd muito apoio. Sabe, havia uma coisa que eu adorava
fazer que era dar catequese ds criangas da escola. Quando tudo isto aconteceu eu disse
para o meu marido:"vou ter de acabar também com a catequese, ndo posso deixi-las
sozinhas.” Sabe o que ele me disse? “Nem pensar tu gostas tanto disso que nio quero
que acabes. Eu fico com elas das 3 ds 4 e tu podes continuar a fazer o que gostas”. (E1)

Para estes familiares, o espirito de solidariedade dos vizinhos,
particularmente importante nas familias reduzidas, parece ser importante. Este
clima entre vizinhos faz-se sentir porque algumas familias pertencem a meios
rurais onde as pessoas ainda mantém uma relagio muito préxima,
representando os vizinhos por vezes, a familia mais alargada. O apoio e ajuda
caracteristico das populacdes destas zonas sdo referidos para colmatar algumas

necessidades referidas pelos nossos entrevistados.
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“.... Tenho algumas vizinhas que ficam um bocadinho com elas quando eu preciso de
fozer alguma coisa urgente...sdo muito boas pessoas. ..o que vale sio essas amizades que
vamos tendo...nas terras pequenas as pessoas ainda se vio ajudando... (E1)

Vida social

Os familiares dos doentes em tratamento de quimioterapia vivenciam
mudangas no estilo de vida que reduzem, modificam e podem gerar
insatisfagbes na vida social dos mesmos, devido as condi¢bes limitantes
impostas pela doenca e tratamento, trazendo sentimentos de isolamento e
proporcionando relacionamentos mais préximos e circunscritos as actividades
domésticas.

O isolamento social e familiar podem ser originados depois do inicio dos
tratamentos. O doente passa a funcionar por vezes como um “morto-vivo”, ou
seja “funciona e ndo funciona” o que levanta muitas vezes sentimentos de
frustragdo e recalcamentos.

O familiar tem necessidades sociais que ndo sdo compreendidas pelos

amigos pois estes tém receio de prejudicar ou mesmo perturbar o doente.

“...afastamo-nos dos amigos sabe as pessoas ds vezes nio ajudam... a gente quer
esquecer...ndo precisamos que estejam sempre a lembrar do mesmo...desde que ele
comecou os tratamentos ainda foi pior...sentimos que os telefonemas dos amigos
diminuiram...costumdvamos sair aos fins de semana... agora nada...ndo fomos nos
quem se afastou...os amigos acham que ele nio tem vontade ou nio estd em
condicles...nada mais errado...acho que a revolta dele também passa um pouco por
ai...mas pronto...eu costumo dizer: deixa ld eu estou contigo vamos vencer esta guerra
Juntos batalha a batalha... sim porque cada tratamento que ele faz é mais uma batalha
que vai vencendo...ele fica contente mas acho que nio é suficiente... (E8)

“...0s amigos de alguma forma também se afastaram. Penso que nio é por mal...as
pessoas ndo sabem o que dizer...mas faz falta ds vezes conversar com eles... sinto falta da
vida social que tinha antes do meu pai estar doente e da minha mae morrer... \NAAAmas
agora s6 quero que ele vd recuperando para eu a pouco e pouco também ir recuperando a
minha vida...” (E12)
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Parece existir, no entanto, por parte do familiar alguma tentativa de
desculpabilizagdo relativamente ao afastamento dos outros, justificada pelos

mitos e crengas que envolvem a doenga e o préprio tratamento.

“...acho que quando hd estas doengas as pessoas se afastam...ndo é por mal...elas ndo
sabemn o que dizer...parece que sabem qual vai ser o desfecho e entilo comecam a afastar-
se antes das pessoas morrerem...isto dos tratamentos de quimioterapia é como se fosse
uma antecimara da morte...quase todas as pessoas que fazem tratamentos acabam por
morrer mais cedo ou mais tarde...(E15)

“......também as nossas amigas deixaram de aparecer...costumdvamos sair muito...ou
entdo a n0ssa casa estava sempre com pessoas...parece que as pessoas agora nio sabem o
que dizer...parece que fogem de nés... (E15)

Todo o convivio social que vai existindo é no entanto vivido sempre com
preocupagdo relativamente a como é que o doente estar4 e sempre em fungao

deste.

“......mesmo quando saio com os amigos & noite, estou sempre preocupada...procuro nio
me demorar porque tenho medo que aconteca alguma coisa, que ela se sinta mal... (E13)

“.... A minha vida social também esti diferente...claro que isso é o menos
importante...mas ds vezes tenho necessidade de sair um pouco...tenho de aproveitar ao
fim do quarto ou quinto dia que é quando ela fica melhor...ai ds vezes aproveito para
ficar um pouco mais fora de casa...” (E16)

Acompanhamento na unidade de tratamento

A equipe de cuidados médicos, representa um papel importante no
enfrentamento dos tratamentos, pelas informag6es dadas sobre a doenca e sua
evolugdo, esclarecimento diante dos tratamentos, encorajamento e apoio

emocional.

“..eu acho que isso é mesmo o que nds acompanhantes dos doentes mais
necessitamos...conversar acerca das nossas preocupagdes e de alguém que nos oiga ...que
tenha tempo para nos ouvir... sabe os doentes sofrem muito sem ditvida...sio eles os
doentes...sdo eles quem 4 partida morreri mais cedo...mas nds sofremos
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muito...sentimos que o chido nos estd a fugir debaixo dos pés todos os dias um
bocadinho...” (E9)

“...acho que era importante existir nestes servicos alguém que compreendesse o que as
familias sentem e que pudessem despender tempo para nos ouvir....” (E9)

Parece no entanto ser reconhecido e valorizado pelos familiares o

trabalho intenso que a equipa de satide tem na unidade de tratamentos.

...... no entanto acho que aqui no servico dio um bom acompanhamento ds pessoas...ds
vezes coitadas ndo tém muito tempo, mas esforcam-se para atender bem toda a
gente...isso é muito importante num servico destes...” (E1)

Presenca junto do doente

A necessidade de acompanhar o doente surge em forma de imperativo,
quando durante esta fase da doenga, as perspectivas em termos de futuro sio
limitadas e o tempo parece escassear. O familiar do doente pode sentir
necessidade de abandonar algumas das suas tarefas para promover a satisfagdo
desta necessidade, induzindo a esse acompanhamento um sentido de qualidade
que pode estar directamente relacionado com a quantidade de tempo

dispensada nessa presenca.

“...a minha irmd tem de fazer tratamentos eu ndo posso ir trabalhar, tenho de vir com
ela e depois tenho de ficar em casa a tomar conta dela porque ela passa muito
mal...também ndo sei quanto tempo mais cd a vou fer.. .por isso aproveito todo o tempo
que posso... (E15)

“...Quero que o meu pai esteja comigo...A minha mde Jjé morreu também com cancro hd
2 anos... (E12)

A preocupagdo que esta permanentemente subjacente 3 doenca 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 fazer, levam a que a separacdo com o doente mesmo que

por pouco tempo seja algo que ndo acontece.
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“... O que mudou principalmente na minha vida é eu querer estar sempre ao pé

dele...tenho medo de o deixar so... tenho medo que algo lhe aconteca e que eu ndo esteja

perto dele...(E5)

9 N . . . . - ;
... Nio a posso deixar sozinha de noite... Se alguma coisa acontecesse nio me perdoaria

nunca... assim durmo numa cama ao lado dela... acordo muitas vezes de noite e vou

vendo se ela ainda estd bem...”(E11)

A necessidade de ser o familiar sempre a acompanhar o doente é notorio
nos discursos dos entrevistados.

“...quero vir com ela...por isso todas as semanas dois dias por semana cd estamos...umas
vezes porque sio os tratamentos as outras é porque em de fazer outros medicamentos
para combater o mal que a quimioterapia lhe faz... (E14)

“.....0 meu pai e a minha irmdo estiao em casa mas ndo sei, eu estou mais habituada com
estas coisas e fico mais descansada se for eu a cuidar dela... (E13)

Parece igualmente muito claro a definicio de quem deve acompanhar o

doente sempre que por qualquer motivo o familiar cuidador nao o pode fazer.

“...0s tratamentos implicam muitas deslocagoes ao hospital, ela ndo pode vir sozinha, o
meu marido tem uma profissio que nio permite saidas do local do trabalho, por isso sabia
que tinha de ser eu.” (E16)

Diagrama n° 6 - Necessidades da familia

Necessidades da

familia
Redes de apoio Vida social Acompanhamento Presenca junto
na unidade de do doente
tratamento
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Resumindo a area tematica, Emergéncia de uma nova dinamica familiar

apresentamos o seguinte diagrama onde podemos apreciar no conjunto todas as

categorias e subcategorias:

Diagrama n°7 - Emergéncia de uma nova dinamica familiar
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5.4 - Expectativas face ao tratamento

Esta é a ultima area tematica que procuramos estudar do nosso trabalho.

Deste modo, procuramos também saber, na opiniao dos familiares, quais as suas

expectativas face ao tratamento, no sentido de poder obter alguns contributos

para a elaboracao de propostas de intervencao de apoio ao doente e familia.
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As situacbes desviantes como é o cancro e o ftratamento por
quimioterapia, sdo situagdes que os projectos de vida iniciais ndo comportam,
tornando-se dificil aceitar a sua impraticabilidade e a necessidade de os
transformar noutros, em que as limitacdes e imprevisibilidade possam constar.

No entanto foi possivel junto dos familiares tentar identificar qual a
expectativa face a um tratamento prolongado, doloroso e que nem sempre se
antevé ser curativo.

Através das respostas obtidas foi possivel agrupar estas expectativas em
trés categorias: sucesso terapéutico, incredibilidade no tratamento e acreditar no
transcendente.

Acreditar em algo (que pode ser transcendente 4 pessoa ou ser a propria
pessoa a transcender-se) estd quase sempre presente quando abordamos
qualquer temética relacionada com a doenca e ainda mais quando essa doenga é

o cancro. Com esses dados foi possivel elaborar o seguinte quadro:

Quadro n°15 - Expectativas do familiar face ao tratamento

Categoria Subcategorias F(E) | K(I)
e Alivio do sofrimento 7 10
Sucesso terapéutico e Diminuicdo de sintomatologia 9 15
e Prolongamento do tempo de vida 2 Z
e Que os tratamentos ndo se repitam
Incredibilidade no e Agravamento de sintomatologia 6 6
tratamento o Ultrapassar o periodo previsto dos |8 10
tratamentos
Acreditar no e A féem Deus 3 4
transcendente -
e Em si préprio 2 3

5.4.1 - Sucesso terapéutico

O sucesso do tratamento sob o ponto de vista do familiar passa pela

diminuicdo ou inexisténcia de sintomatologia adversa tdo frequente apds a

MARIA ANJOS BENTO 159




O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

quimioterapia, pelo prolongamento do tempo de vida do doente e pela nédo

repeticdo dos tratamentos.

Alivio do sofrimento

A maioria dos familiares parece ter uma percepgdo real e adequada da
situacdo de doenca e do tratamento. O sofrimento sempre associado ao
tratamento é referido com o principal receio e desejo de ndo permanecer no

doente.

“...As expectativas para o futuro passam neste momento pelo nio sofrimento do meu
pai...” (E4)

“...espero que o meu pai ndo sofra, é a frase que todos nos familias dizemos sempre...”
(E4)

“...Eu ndo pedia muito para o futuro...queria que ele estivesse connosco mais algum
tempo...mas sem sofrimento...” (E5)

“...Desejava que o sofrimento ndo fosse muito...ndo é a gente desejar a morte de
ninguém...mas desejava que ele nio sofresse muito...” (E7)

“...mas espero e queria que ele vivesse mais uns anos...sem sofrimento...que ele
estivesse bem... (E10)

“...56 quero que ela ndo sofra...” (E1)

“...quero que o meu marido ndo sofra como a mie dele...mas os tempos hoje ji sdo
outros... hoje ji hd coisas para as pessoas ndo terem dores...para terem menor
sofrimento...” (E2).

Diminuic¢do de sintomatologia

A diminui¢do do tumor ou a nédo recidiva do mesmo sdo apontados como
as principais expectativas de um tratamento que apesar de todos os sacrificios

que envolve a familia, se deseja dé resultados.

“...Espero com o tratamento que o tumor diminua, sabemos que é impossivel de operar a
doutora jd disse isso, mas se for diminuindo e ele ainda cd estiver connosco algum tempo
é 0 que mais interessa...todos os sacrificios de deslocacdes para aqui...todos os dias que o
filho tem perdido de trabalho tudo isso é insignificante...assim ele se vd aguentando...
(E5)
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“...Espero que resulte...na medida do possivel quero que o tumor nio volte a aparecer...
estou confiante que o futuro vai ser melhor... (E8)

“...agora que sei que o tratamento da outra vez deu tanto resultado, espero que desta
também dé e que quando ele for fazer o TAC daqui a 3 meses ele venha todo
limpinho...por isso acredito nos tratamentos...a gente tem de agarrar-se a qualquer
coisa...isso é que é importante para termos forca para continuar a lutar... (E10)

“...s0 espero que o tratamento sirva para ela nio desenvolver outros cancros noutras
partes do corpo... penso que os tratamentos também servem para isso...” (E9)

“...0s medicamentos fazem com que o tumor ndo cres¢a, nio obstrua os ureteres e ele vai
conseguindo urinar por pouco que seja e com muita dificuldade...” (E4)

Que o tratamento ndo implique o aparecimento dos efeitos secundarios
adversos e permita uma qualidade de vida aceitdvel quando comparada com a

que o doente tinha antes da doenga:

“...mas também que eles ndo causem muitos efeitos... que ela ndo vomite...que nio
tenha dores...que permitam que ela fique comigo mais algum tempo... (E9)

“.... Que o tratamento de quimioterapia permita que o meu pai tenha uma qualidade de
vida aceitdvel. Boa nio é comparada com a que tinha antes da doenca. Nunca voltard a
ser igual... Mas ndo penso mais nisso...de nada serve a nostalgia, a nio ser para nos
deixar mais melancélicos e tristes e saudosistas... (E4)

Prolongamento do tempo de vida

Os familiares consideram que se os tratamentos permitirem que os seus
doentes permanecam com eles mais algum tempo isso ja significa que houve
sucesso terapéutico.

Apesar dos tratamentos ndo serem desejados, reconhecem que se ndo
fossem eles os seus doentes ja ndo partilhariam o dia a dia presente. Fazer
tratamento de quimioterapia tem sempre subjacente uma vida ja limitada.

No entanto o desejo de partilha das pequenas coisas diarias é muito
intenso, e aquilo que parece por vezes tdo banal adquire nestes familiares uma

dimensdo enorme.
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"

... Mas desde que fique comigo mais algum tempo é o que importa...” (E1)
...Que viva muitos mais anos comigo...sempre fomos amigos...” (E3)
......espero que pelo menos viva mais um tempinho...que ndo me deixe s6... "M (E3)
...mas eu jd estou mentalizada que ele vai ter de fazer mais (tratamentos) ...eu nio
queria...mas o que eu quero acima de tudo é té-lo cd comigo...” (E5)

“...mas que ele fosse até ao jardim ter com os amigos que voltasse para almogar...que
brincasse com os netos enfim...essas coisas tdo banais para todos mas que para mim
agora sio o mais importante...ele até podia continuar os tratamentos infinitamente...o
resto da vida...mas que continuasse connosco mais tempo... (E6)

“...porque fazer quimioterapia significa que o tempo que a pessoa cd vai estar ji vai ser
contado...o prazo de validade estd a terminar... (E13)

“...Sei que se o meu pai ndo fizesse os tratamentos provavelmente ji ci ndo
estaria...Dai a importéncia que lhes atribuo...” (E4)

"
£“”

“

Que os tratamentos nio se repitam

O familiar mostra o desejo que os tratamentos ndo se repitam quer pelo
sofrimento inerente que provoca ao doente, quer pelas alteragdes que provocam
na dindmica da vida do familiar, principalmente pela pouca disponibilidade no

acompanhamento a unidade de tratamentos.

“...0 que eu ndo quero é que ele sofra e que ndo saiba que afinal estd a piorar e que tem de
fazer mais tratamentos. .. porque sendo nem sei do que ele é capaz de fazer...e com isso é
que eu ndo seria capaz de viver...ir dar com o meu marido morto porque se matou é o
pior que me poderia acontecer...” (E2)

“Espero que isto acabe depressa e que ndo precise de fazer mais tratamentos” (E3)
“...que ele ndo precisa-se de fazer mais tratamentos destes tio dificeis... (E5)
“......principalmente que ndo tenha de voltar a fazer tratamentos...é demasiado
doloroso. . .ela sofre muito.... \A" (E9)

“...Espero que a minha sogra nio tenha de fazer mais tratamentos...é dificil ter
disponibilidade para a acompanhar aos tratamentos. ..sdo muito frequentes e mexe muito
com a minha vida... (E16)

5.4.2 - Incredibilidade no tratamento

A referéncia a experiéncias pessoais passadas, com situagdes idénticas
que levaram a morte (vividas pelo préprio, ou pelo contacto directo com
histérias de outras pessoas), parecem de alguma maneira condicionar a forma

como o problema actual est4 a ser vivido.
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A sobrecarga de perdas passadas e uma historia de dificuldade em lidar
com essas situacdes podem prejudicar a capacidade da familia em lidar a
situacdo actual. Por vezes é dificil, lidar com a perda iminente de uma pessoa
querida, sem lidar com as perdas anteriores.

Por outro lado a inibi¢do do uso do passado no presente, pode impedir a
familia, de aprender a partir da experiéncia e de compreender as semelhangas e

diferengas entre as vérias perdas.

“...Ndo sei como vai ser o futuro da minha mde... acho que nio serd muito bom nem
muito longo estas doencas sio assim...os tratamentos também ndo parecem resolver
grande coisa...” (E1)

“...Espero que a minha avé nio sofra muito. Principalmente isso...Ndo acredito nos
tratamentos porque com a minha mde aconteceu o mesmo e ela morreu... (E13)
“...também como jd passei por outras situacoes ajuda-me a perceber qual vai ser
desfecho...por muito que custe jd sei que ndo tem salvagio....” (E2)

“...estes tratamentos, nés ndo somos parvos, servem para se ir passando porque curar,
isso ndo é possivel... (E14)

“...ndo me venham com conversas que a quimioterapia é para ficar melhor, para curar
que eu nilo acredito...a minha mie morreu e com ela jd li estdo tantas pessoas que eu
conheci neste servigo... agora mais a minha avé... (E13)

“...Ndo acredito na cura... ndo acredito nos tratamentos... (E9)

“...ds vezes fico na duvida...nio acredito nos tratamentos...até quando devem ir os
tratamentos? Quando devem 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 igualmente ndo entender os efeitos secundarios
que estdo inerentes ao tratamento considerando que ¢ o tratamento que esta a

contribuir para o agravamento da doenga.

“...eu vejo-o cada vez pior...tenho a impressio que estes tratamentos estdo a acabar com
ele...eu sei que ndo vio curar...acho que os tratamentos jd ndo vdo servir de
muito. ..todos os dias a gente estd com ele...a gente é que o vé...” (E6)
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“...ndo acredito muito nos tratamentos porque quando ele vem faze-los fica sempre
pior... (E7)

“...sei que os tratamentos s6 sio para ela nio sofrer tanto... depois eu estou sempre com
ela... sei como se estd a agravar todos os dias mais...” (E11)

“...ndo espero grandes melhoras daqui para diante é s6 sempre a piorar...ora se a doenga
jd estd a espalhar-se...” (E2)

Ultrapassar o periodo previsto dos tratamentos

Quando o doente inicia os tratamentos o familiar é normalmente
informado do periodo de duragio dos mesmos. Deste modo sempre que
acontece alguma alteracdo e h4 necessidade de realizar mais alguns, o familiar
associa sempre a um agravamento da situagdo. Os familiares também parecem
ser da opinido de que quando néo existe a possibilidade de cura entdo nio faz

sentido o tratamento.

“...Quando comecou os tratamentos disseram que eram s6 durante 6 meses para evitar
que a doenga se espalhasse...mas afinal se calhar foram os tratamentos que espalharam a
doenga...agora jd estd toda minada... jd tem cancro em todo o lado...\"os tratamentos
afinal nio fizeram bem nenhum... (E15)

“...0 tratamento jd sei que ndo resultou...ele jd era para ter terminado...” (E1)

“...Os tratamentos de quimioterapia s6 servem para evitar o crescimento mais rapido.
(E16)

“...0 tratamento estd a ser muito dificil, as hipdteses de cura ndo existem, entdo que se
respeite o doente e que terminem os tratamentos. .. (E4)

5.4.3 - Acreditar no transcendente

Viver com a incerteza relativamente ao futuro, é o principal desafio que
vive a familia do doente em quimioterapia. Deste modo, durante a trajectoria do
tratamento, o familiar procura agarrar-se ao transcendente mantendo por um
lado, a sua crenca religiosa considerando que esta pratica d4 forcas para
continuar, para retomar o controle da vida e, por meio da sua fé em Deus,

acreditar que o seu doente poder4 alcancar a cura. A religido pode ser descrita
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como uma forma particular e espontinea de expressar os caminhos que as

pessoas escolhem para enfrentar as dificuldades do quotidiano.

A fé em Deus

A pessoa pode estruturar a sua vida de diversas formas. Uma delas
podera ter a ver com as convicgdes filosoficas, espirituais e religiosas. A funcao é
orientar o valor e o sentido que cada um d4 a sua vida. Na situacdo de cancro e
tratamento de quimioterapia, estas convic¢des pessoais vio determinar
significados diferentes e particulares para cada pessoa.

A fé ndo protege da dor, mas ajuda a enfrentd-la; ndo a explica mas
inspira a fazer-lhe face de uma maneira positiva; nao a absolutiza, mas ajuda a
redimensioné-la por meio de propostas de esperanca e convites 4 solidariedade.

Deste modo no nosso estudo, verificiamos que os familiares recorrem a
Deus expressando o desejo ou a necessidade de ajuda especifica para
enfrentarem o que estdo a viver.

O caminho da fé foi expresso pelos familiares em alguns momentos das
entrevistas, acreditando que Deus é a for¢a maior e que somente ele pode

oferecer o suporte e conforto durante esta fase da doenca.

“...agora Deus é nos vai ajudar...tudo serd como Ele quiser... (E3)

“...assim Deus nos dé coragem para continuarmos a enfrentar esta maldita doenga. ..
(E5)
“...pedia a Deus que o ajuda-se, nio lhe desse muito sofrimento... (E7)

Para Sales (2003), o caminho da fé foi demonstrado também na sua
pesquisa, tendo observado que os familiares tém a crenga de que alguém est4 a
olhar por eles, o que caracteriza a esperanga como uma possibilidade prépria de
cada um. Andrade (2001: 152) na sua pesquisa entende que a fé, despertada pela

dimenséo espiritual dos familiares “ funciona como fluidos de energia terapéutica,
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promovendo um equilibrio bio psicossocial e espiritual e que ajuda a suportar toda a

situagio que estdo a viver”.

Em si préprio

No entanto, por outro lado, alguns testemunhos dos familiares referem
como a principal forca a sua prépria energia interior, acrescentando que a

capacidade para ultrapassar obstaculos est4 dentro de cada um.

“...Nunca fui de ir d igreja, nem nunca fui crente. Acho no entanto que toda a forca estd
dentro de nés. (E4)

“...ndo estou agarrado a nada sobrenatural...sou eu préprio com toda a forca que sei que
existe em mim...que me ajuda a lidar com toda a situacio. .. (E4)

“...eu vou continuar sempre a fazer tudo o que puder pelo meu marido apesar de ele ser
muito teimoso e uma pessoa dificil de lidar...mas eu tenho muita forca e acredito nela...”
(E2)

O familiar da pessoa em tratamento por quimioterapia pode
experimentar algum grau de “distress” espiritual & medida que lutam contra
todos os efeitos da doenga e tratamento. Isto por vezes alberga uma
confrontagdo 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, outros necessitam ser ouvidos:

“...Eu nio sou pessoa de andar caminho das igrejas nunca fui disso...mas tenho fé, sei
que existe um puder que nos domina...sejam santos, sei ld ndo sei o que eu peco é que
1nos ajudem...eu queria era que estas coisas nio acontecessem... (E5)
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Resumindo a area tematica Expectativas do familiar face ao tratamento,
apresentamos o seguinte diagrama onde podemos apreciar no conjunto todas as

categorias e subcategorias:

Diagrama n° 8 - Expectativas do familiar face ao tratamento
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CONCLUSAO

Pretendeu-se neste estudo, conhecer o impacto do tratamento por
quimioterapia na familia da pessoa com cancro; saber como foi o confronto com
o tratamento na fase inicial, qual a emergéncia de uma nova dindmica familiar
resultante de todo um percurso que estd inerente ao tratamento, e por fim as
expectativas perante uma situagéo terapéutica que se estima ser mais ou menos
longa consoante a situago clinica do familiar atingido.

Conhecer os sentimentos, as vivéncias, necessidades, dificuldades e
atitudes do familiar face ao doente em tratamento, também foi alvo de interesse.
Da mesma forma, as mudancas operadas na familia com o aparecimento da
doenca, também foram objecto desta pesquisa.

Esta preocupagio levou ao desenvolvimento deste estudo de caracter
qualitativo, descritivo e exploratorio.

A maior expectativa de vida da populagio tem contribuido para o
aumento da incidéncia das doengas cronicas e degenerativas, entre as quais o
cancro. Na realidade o progresso cientifico fez com que as doengas incuréveis ou
letais variem a sua evolugdo, prolongando a sobrevivéncia e aumentando as
etapas da cronicidade.

No nosso pafs, o avango cientifico e técnico na 4rea da satde permitiu
melhorar o indice de cura de muitas doencas, no entanto, o coeficiente de
mortalidade de cancro, nos tltimos cinquenta anos, ndo foi modificado. O
diagnéstico do cancro tem ocorrido na fase avancada da doenca, decorrente da
pouca énfase dada as acgdes de diagnostico precoce e da lentiddo do

desenvolvimento dos recursos para o diagnoéstico precoce.
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A quimioterapia surge como uma das alternativas terapéuticas no
combate a doenca sendo identificada imediatamente com a doenga e associada
frequentemente ao sofrimento e a morte.

Por outro lado a familia é, uma unidade de conduta social, talvez a mais
significativa da sociedade. Ao longo do tempo, passou por consideraveis
mudancas que afectaram tanto a sua estrutura como as suas funcoes e
interaccOes, quer internas, quer com o meio exterior. Apesar disso, algumas das
fungdes e estruturas tradicionais da familia mantém-se, tendo a familia
capacidade para se adaptar a essas mudancas. Mudangas que sdo tanto mais
evidentes quando a doenga surge e se prevé de longa duragao, com tratamentos
complicados, dolorosos que implicam um acompanhamento préximo e muita
disponibilidade de quem esta proximo. Tendo em conta o elevado namero de
pessoas com cancro na sociedade, o doente oncolégico é cada vez menos
hospitalizado, o que faz com que cada vez mais sejam pedidas as familias o
assumir de intimeras responsabilidades. E ela quem muitas vezes fica
responsével por administrar tratamentos prescritos, informar os profissionais
pelo estado de satide e progressdo da doenga, e proporcionar suporte social e
emocional entre outros. No entanto, na sua maioria, os familiares sdo pessoas
que ndo tm formagao especifica que lhes permita garantir a qualidade destes
cuidados, nem estio emocionalmente preparados para assumir o cargo desta
funcdo.

Deste modo procurdmos com este estudo conhecer o Impacto do
tratamento por quimioterapia na familia do doente com cancro.

Os participantes no estudo, familiares cuidadores de doentes com cancro
em tratamento de quimioterapia, referem que a experiéncia que estdo a viver
implicou alterag®es significativas na estrutura familiar, j& que o doente passou a
ser o centro das aten¢des. Tiveram de se reorganizar a nivel familiar e
profissional, o que implicou algumas mudangas significativas, nomeadamente

de residéncia e a perda tempordria ou permanente da actividade laboral.
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Passaram a ter menos tempo para si e para a familia, privando-se por vezes do
seu descanso e das actividades sociais.

Os sentimentos partithados pelos familiares quando confrontados com o
tratamento para o seu familiar, foram de choque que muitas vezes os levou a
revolta pelo diagnéstico da doenca. No entanto, refugiaram-se na esperanga,
uma companheira fiel ao longo de todo o processo para alguns familiares. Por
outro lado, cada familia possui uma histéria tinica das suas experiéncias, com
acontecimentos importantes e uma série de mitos, crencas e tradi¢des que se
desenvolvem e estabelecem com o decorrer do tempo, algumas relacionadas
com a doenca e perdas afectivas e que podem condicionar a resposta actual a
doenca e tratamento. Deste modo, no confronto com o tratamento, surgem
sentimentos como a angustia e desespero. A apatia e a depressdo marcaram
também alguns destes familiares, deixando-os numa profunda tristeza.

A comunicagéo e a informagio surgem como aspectos muito importantes
referidos pelos familiares quando confrontados com o tratamento. A
comunicacio existe com o doente, com outros familiares e também ¢
privilegiada a que acontece com os familiares de outros doentes na unidade
onde os tratamentos sdo realizados. Com o doente, alguns familiares referem
que ndo falam principalmente porque querem protege-lo. Consideram que nao
falando sobre o tratamento, protegem o doente mesmo sem confirmarem essa
opinido junto do doente. Alguns familiares mantém no entanto didlogo
comunicativo com os seus doentes. Porque sempre mantiveram uma relagao
baseada na sinceridade e na verdade, a comunica¢do foi ndo afectada pela
doencga; porque mesmo quando parecem ndo acreditar muito nos tratamentos
sdo os proprios doentes quem algumas vezes ajudam a ultrapassar a situagado
através do discurso franco e sincero incutindo esperanga na cura.

As experiéncias passadas com outros elementos da familia também
parecem influenciar sobremaneira a forma como enfrentam a situacdo actual.

Por outro lado, a comunicacdo é privilegiada com outros elementos da familia
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que ndo a pessoa doente; irmaos, filhos, primos, marido e por vezes vizinhas.
Alguns familiares preferem ndo comunicar com ninguém acerca da situagéo de
doenca e processo de tratamento do doente, ou porque consideram que de
alguma forma os outros se afastaram e ndo tém obriga¢Ges ou porque
consideram que falar sobre 0 assunto serve para aumentar o sofrimento proprio
e/ou do familiar doente.

A comunicagio é privilegiada para alguns entrevistados, com os
familiares de outros doentes. Parece existir alguma identificacdo entre os
familiares dos doentes e desse modo, parecem gostar de comunicar entre si. No
entanto alguns sujeitos do nosso estudo, preferem ndo comunicar com esses
familiares pois consideram que todas as situagdes sdo diferentes e ndo querem
ser influenciados por aquilo que acontece com outros doentes.

A informacio que o familiar refere importante, prende-se com a
finalidade do tratamento, com os efeitos secundérios e com mitos e crengas
associados ao tratamento. A informacdo relativamente a finalidade do
tratamento é um aspecto que os familiares consideram fundamental pois desse
modo parecem conseguir gerir melhor todo o processo da doenga, por menos
optimistas que sejam as perspectivas da situagdo. A informacdo que a familia
refere necessitar e obter surge principalmente associada & pessoa do médico
como elemento privilegiado na sua divulgacdo. O familiar parece aceitar
tacitamente tudo o que o médico informa e desse modo, o impacto que o
tratamento provoca no familiar parece estar muito associado a essa informaggo.
A participagdo do doente e familia no tratamento, é de fundamental importancia
e, para isso, ele deve estar devidamente informado sobre a sua doenca e
tratamento. Geralmente o doente portador de cancro e familia estdo preparados
para receber informagdo sobre a sua doenga, no momento certo, na quantidade
correcta e na maneira apropriada de o comunicar. A experiéncia mostra que o
doente e familiares bem informados cooperam com o tratamento e mantém

niveis de confianca mais elevados nos profissionais.

MARIA ANJOS BENTO 171




O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QUIMIOTERAPIA NA FAMILIA DO DOENTE COM CANCRO

Por outro lado, o tratamento parece estar sempre associado a doenca
grave e provoca efeitos secundérios desagradaveis indesejados, deste modo
sempre que a sintomatologia aparece exacerbada o descrédito relativamente ao
tratamento acontece. O cancro, a quimioterapia sdo sinénimos de morte e
sofrimento para muitos dos familiares. Esta associagdo parece condicionar a
atitude que poderia ser nalguns casos favoravel na percepcdo do regime
terapéutico. Os mitos associados sdo muitos e quando aparece por vezes nova
sintomatologia (recidiva de novos tumores, por exemplo) isso é sempre
associado a um tratamento que ndo vai poder terminar, e a uma doenga que né@o
péra de evoluir independentemente da terapéutica a qual o doente esta a ser
sujeito. O facto de o tratamento poder ser um veiculo de contagio da doenca
continua arreigado na mente de algumas pessoas contribuindo por vezes para
um afastamento familiar e social. No entanto, o comportamento passado dos
membros da familia como grupo, pode definir a importincia e 0 modo como os
recursos de apoio sdo solicitados e manejados, os papéis que se esperam dos
diferentes membros e o grau de éxito esperado. As respostas podem ser vérias e
podem ser mais ou menos compativeis umas com as outras consoante as
necessidades do momento. Alguns familiares podem encontrar-se mais
angustiados que o proprio doente. Sem davida que o periodo consignado ao
tratamento por quimioterapia é um tempo de reunido e mobilizacdo de recursos,
existe muita vontade para oferecer ajuda e apoio efectivo incluindo de familiares
que estdo longe.

A familia procura equilibrar as necessidades préprias com as do doente e
as dos outros elementos. Com o decorrer do tempo e a medida que a doenga vai
progredindo e os tratamentos ndo produzem resultados, os familiares podem
manifestam o seu desgosto, as suas necessidades e por vezes ha que ter em
conta necessidades econ6micas e sociais ndo satisfeitas para as quais podemos

considerar necessario o recurso a um profissional ou vérios simultaneamente.
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As familias podem ainda reconsiderar as suas prioridades e identificar os
ajustes que sdo muitas vezes necessarios fazer na estrutura familiar quando se
vivéncia uma situacdo de cancro na familia. Por outro lado, algumas familias
podem necessitar de ajuda para aprenderem como viver com a incerteza que é
previsivel acontecer durante a experiéncia da doenca.

Foram verificadas alteragdes com impacto econ6mico/financeiro na vida
dos familiares. Estas caracterizam-se pela diminuicio dos rendimentos e
aumento das despesas. Pelas circunstancias da doenca, do tratamento e da
progressiva dependéncia do doente, a familia viu-se obrigada a reduzir o
ntmero de horas de trabalho e inclusive necessidade de abandonar temporaria
ou definitivamente o emprego.

Na organizacdo do espaco fisico da habitacio, verificou-se a necessidade
de adaptar o lar as suas necessidades para acolher o doente no domicilio. Os
familiares entenderam estas alteragdes, com implicacdes para o quotidiano dos
restantes membros que tiveram que ceder os seus espagos, como pouco
complicadas.

No que diz respeito a substituicgdo de papéis dentro da estrutura da
familia verificou-se que o familiar que cuida do doente tem de o substituir nas
mais diversas funcdes, enquanto outros elementos da familia tém de substituir
esse familiar para o cuidador poder dedicar mais atencdo e mais tempo ao
doente.

A ligagao afectiva dentro dos elementos da familia sofreu intensificacao.
Familiares que estavam longe aproximaram-se, quem esta perto vive em funcio
do que o doente precisa ndo se poupando a esforcos para proporcionar o melhor
bem-estar.

As familias parecem compreender que os sentimentos da incerteza sdo
parte normal da experiéncia do tratamento, e que esses sentimentos nio sdo
sintomas de se estar a lidar mal com a situagdo. A familia vai igualmente,

experienciar um conjunto de sentimentos e emogbes que devem ser analisados e
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discutidos de forma séria, ndo simulada, sem intimida¢do ou violéncia para que
a prestagdo de cuidados e a mudanca familiar seja efectiva e positiva. No
processo de mudanca que a familia enfrenta face a doenga e tratamentos, a
mesma deve sentir que todos os seus movimentos e estratégias sdo seguros e
permitirdo uma adaptagdo evolutiva, tendendo para o equilibrio desejado, onde
cada elemento processa a uma nova aprendizagem.

De igual modo, as exigéncias de varia ordem que podem acontecer
nalgumas familias, também podem ser acima dos recursos limitados da mesma
e interferir com a capacidade de responder as necessidades associadas com o
tratamento e doenca. Alguns elementos das familias necessitaram de limitar o
trabalho e ou responsabilidade social para focalizarem as suas energias nos
tratamentos que o doente vai realizar. Ha 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
convivio social porque, por um lado, centra-se na situacdo do doente e por outro
sdo muitas vezes os amigos que se afastam. O familiar recorre a redes de apoio,
nas quais os profissionais de satide poderiam ter um papel fundamental mas ao
qual ndo conseguem dar resposta. Deste modo os familiares referem outros
elementos da familia e até mesmo os vizinhos como o seu principal suporte em
detrimento dos profissionais de satde. Semelhantes que tenham vivido uma
experiéncia idéntica também parecem ser os preferidos.

O acompanhamento que dizem ter na unidade onde os tratamentos sdo
efectuados passa pelos outros familiares que acompanham também eles os seus
doentes, e em que mesmo as melhoras desses ¢ motivo de congratulagdo e
felicidade para todos.

A necessidade de acompanhar os respectivos doentes estd subjacente
sempre nos depoimentos. O receio que algo de mau possa acontecer sem que 0
familiar nada possa fazer, levam a que a separagdo com o doente mesmo que

por pouco tempo seja algo que nao acontece.
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As expectativas que os familiares tém relativamente ao tratamento
passam pelo sucesso dos tratamentos. Sucesso que significa uma vida mais
longa para o doente em que ndo seja necessirio repetir tratamentos de
quimioterapia e se isso acontecer que os sintomas dos efeitos secundérios das
drogas se facam sentir da forma mais atenuada possivel. Encontramos em
alguns familiares uma perspectiva mais negativista face aos tratamentos. Isso
acontece quando os efeitos secundarios sdo muito intensos, ou quando os
tratamentos ultrapassam o tempo previsto. Quando os familiares j4 foram
confrontados no passado com a experiéncia do tratamento e este foi coroado
pelo insucesso, entdo a actual experiéncia 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 situacdo é notéria nos discursos de alguns
entrevistados. Alguns recorrem a Deus, outros acham que toda essa forca estd
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 inevitdvel. Observamos
ainda, que convivem no seu quotidiano com sentimentos de temor, decorrentes
da doenca. Os familiares trazem consigo o receio do isolamento e a
possibilidade de ndo poder mais participar da vida social; temem a degradagio
fisica e a perda da capacidade dos seus doentes. Conseguimos, de certa forma,
sentir as suas angustias, medos, incertezas e até mesmo a esperanca para os 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 experiéncias.

Através deste trabalho, entendemos que sob o ponto de vista dos
familiares, os profissionais de satide concretamente os médicos, sdo

identificados como elementos importantes no decurso de todo o percurso do
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tratamento. Paralelamente verificimos que praticamente ndo 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 valorizagdo que parece ser atribuida
pelos familiares aos médicos como elo fundamental no processo de cuidados. O
impacto que o tratamento por quimioterapia provoca na familia do doente com
cancro, parece igualmente estar muito relacionado com as vivencias que os
familiares j4 tiveram com situacdes semelhantes.

Deste modo parece-nos que a equipa de profissionais mais concretamente
a equipa de enfermagem deve continuar a trabalhar duramente para focalizar
ndo somente na doenca e os seus sintomas, mas também no impacto que a
situagdo provoca na vida quotidiana do doente em tratamento de quimioterapia
e na sua familia. As visitas ao domicilio efectuadas pelos profissionais de satde
poderdo ser uma alternativa procurando fornecer a informagdo e a ajuda
profissional que doentes e familiares necessitam. A intervencéo junto da familia
deve pois, ser no sentido de a ajudar a adaptar-se melhor a experiéncia de viver
com cancro num dos seus elementos e a produzir resultados positivos para
ambos: doentes e familiares.

As melhorias na qualidade do atendimento &s familias poderdo
eventualmente ser conseguidas com a modificacio do comportamento e da
atitude dos profissionais de satide nomeadamente dos enfermeiros. Melhorar a
sensibilidade da equipe de funcionarios para que os familiares sintam que a
equipe é sensivel as dificuldades e aos inconvenientes que os tratamentos
possam causar, demonstrando compreensdo e empatia, reconhecendo
abertamente que os efeitos da doenga e do tratamento podem ser extremamente
dificeis. A equipe de profissionais de satide pode fazer saber ao familiar "eu
compreendo o que esté a sentir, todos os medos e dificuldades que est4 a ter na
sua vida diéaria, tudo é muito dificil, mas nés estamos a fazer tudo para o

ajudar”. E importante usar linguagem acessivel que os familiares compreendam,
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para confirmar que a familia compreendeu exactamente o que lhes foi
transmitido, pedindo que repitam a informacao que foi fornecida. Disponibilizar
0 nome e o contacto telefénico do profissional que atendeu o familiar para
resolver duvidas que possam surgir no domicilio também nos parece ser uma
boa estratégia para melhorar o atendimento ao familiar do doente em
tratamento de quimioterapia.

Deveremos ainda, ajudar os familiares a identificar varias fontes de apoio
e sustentagdo tais como os amigos, vizinhos, ou outros elementos da familia 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 area do cancro é realizada com
familias caucasianas. Necessitamos de mais informacio sobre familias
etnicamente diversas e familias ndo tradicionais sobre 0 modo como controlam
os efeitos dos tratamentos. Embora alguns estudos destaquem o stress associado
com o cancro, € necessaria mais pesquisa relativamente ao modo como a familia
se pode reestruturar depois da experiéncia vivida.

Podemos dizer no final deste estudo que as familias por vezes sdo
esquecidas enquanto elo fundamental da prestacdo de cuidados ao doente com
cancro em tratamento de quimioterapia. Consideramos que temos capacidades
para diminuir o sofrimento dos familiares pois existe legislacdo que suporta e
propde a nossa actuagdo junto da comunidade e existem recursos que ainda nao

sdo explorados. A familia é um deles.
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GUIAO DA ENTREVISTA
Tema Objectivos
Questoes
I - Apresentagﬁo e L Legitimar a entrevista 1- Informar o familiar do tema e
Iegitimac;éio da L Motivar o entrevistado ob]'ectivos da pesquisa
entrevista 2- Garantir  confidencialidade
das informactes
3- Solicitar ~ autorizagdo para

gravar a entrevista

II - Caracterizagio do = Obter dados para = Caracterizagio da
entrevistado caracterizagdo do populagio de
entrevistado entrevistados quanto a:
-idade
-sexo
-estado civil
-nivel de escolaridade
-ocupagéo/ profissdo
-parentesco com o doente
-pessoas com quem vive
-diagnéstico do familiar
I - Confronto do * Identificar as reac¢Ses da | - De que forma teve
familiar face ao familia face 4 doenga conhecimento da doenga do
tratamento oncol6gica e tratamento seu familiar?

-Como reagiu quando soube da
doenga?

- Como reagiu quando

soube do tratamento que

o seu familiar tinha de

realizar?

IV - Emergéncia de
uma nova dindmica
familiar

* Identificar as alteracdes
na estrutura familiar.

= Identificar as
necessidades do familiar

- O que mudou na sua vida?
-do que sente mais necessidade?

Expectativas face ao

Identificar as expectativas face ao

-O que espera que o seu familiar

tratamento tratamento e ao futuro consiga com o tratamento?
Agradecimento pela Agradecer a disponibilidade
colaboragido no estudo | demonstrada
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