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A transicdao demografica e epidemioldgica trouxe consigo o aumento das doencas crénicas em Por-
tugal e o tratamento por quimioterapia nos doentes com cancro surge como um problema de gran-
de impacto para a familia, provocando sentimentos, dificuldades socioeconémicas e acimulo de
tarefas nos familiares. Porque os tratamentos sdo 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 sé pode ser uma situa¢do de caos para o doente e familia, a terapia por quimiote-
rapia exacerba todos os sentimentos relacionados com esse caos. Esta modificagcdo implica que
os enfermeiros identifiquem as altera¢des na dindmica familiar bem como as suas necessidades
(do familiar), no sentido de uma maior disponibilidade da familia para a presta¢do de cuidados a
pessoa doente.

PALAVRAS-CHAVE: dinamica familiar; necessidades da familia; quimioterapia.

Demographic and epidemiological transition brought an increase of chronic diseases in Portugal,
and the cancer treatment by chemotherapy emerges like a family great problem, offering discomfort
feelings, socio-economic difficulties and more tasks for family caregivers.

In the extent that treatments are completed in cycles, chemotherapy needs family availability, what
means postpone some tasks, in order to fulfil the therapeutic agenda. If cancer diagnostic by itself
can be a chaotic situation, chemotherapy may be a fact that increases all feelings with this chaos
related. This change leads to a necessary identification by nurses about changes in family dynamic,
as well as caregiver needs, in order to get a greater availability to caring the suffering person.

KEYWORDS: family dynamic; family needs; chemotherapy .

Enquadramento tematico

A familia é um sistema, e uma mudan¢a num dos
membros provoca necessariamente repercussdes sobre
todos os membros da célula familiar. A doenga créni-
ca, como o cancro, provoca um mal-estar familiar, so-
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bretudo devido 2 mudanga progressiva, mas por vezes
abrupta, do familiar que, a pouco e pouco, muda de
comportamento ou perde capacidades. Ele, que antes
poderd ter sido um modelo de referéncia e de imita-



¢do, torna-se de repente dependente, levando a uma
inversdo de papéis entre os filhos e pais, ou por vezes
a nivel conjugal. A situa¢do de crise provocada pela
doenca vai levar as familias a atitudes de desadaptacio,
mantendo a homeostasia, ou as mudangas que levardo
necessariamente a uma adaptagio a situagio de do-
enga, redefinindo fronteiras, reestruturando fungées e
atitudes comportamentais.

Os familiares dos doentes oncoldgicos em trata-
mento de quimioterapia também sio acometidos de
necessidades que importa conhecer. Apenas conhe-
cendo as necessidades sentidas pelos familiares dos
doentes, emergentes da vivéncia com a doenga onco-
légica de um modo geral e com a situagdo de trata-
mento em particular, serd possivel promover cuidados
individualizados e humanizados inseridos no contex-
to de familia doente.

A doenga do familiar traz necessariamente sofri-
mento varidvel, pois o individuo existe num determi-
nado contexto, com expressdes emocionais de medo,
ansiedade, depressao, desespero e ameagas, por vezes
indescritiveis, e uma realidade que nio raras vezes se
aproxima — a morte. Trabalhar com os familiares no
sentido de integrar o doente a nivel social, manter as
suas competéncias, reduzir as lacunas entre o que ele
era antes, o que € hoje e o que serd amanha, fazendo o
luto do passado, conduzindo-o a realidade do presente
€ a uma expectativa concreta em rela¢do ao amanhi,
pensamos ser também uma responsabilidade da socie-
dade através do desenvolvimento de apoio a nivel so-
cial, e psicolégico, as pessoas doentes e seus familiares.

Ao enfermeiro compete reconhecer que “a fami-
lia é o nucleo base de suporte do doente e que o seu
envolvimento ¢ fundamental” (54, 1996) e que “...as
familias interessam. Elas interessam porque elas pro-
videnciam o contexto e o grau de ajustamento com
que cada pessoa com cancro responde a sua doenga”

(Martins, 2000).

A partir da nossa experiéncia profissional, per-
cebemos a importincia da atengdo dos profissionais
para as necessidades daqueles que convivem com a
presenca de doenga, principalmente no que concerne

a orientagdes sobre a doenca e cuidados especificos.
Quanto a isso, Marco et al. (2002) destacam que mui-
tas vezes o que mais aflige a familia sdo pequenas coi-
sas, resoliveis mediante simples orientagdes, as quais,
depois de realizadas, deixam a familia mais tranquila
e aliviada. Ainda sobre a importincia da identificagdo
das necessidades das familias pelo profissional, refe-
rem que o trabalho no domicilio ¢ importante porque
pode adequar os cuidados as necessidades das fami-
lias. Muitas questoes referentes a realidade sé serdo
levadas em consideragio a partir do momento em que
o profissional observar, discutir e compartilhar com a
familia o que ela espera dele. Este aspecto ¢ de gran-
de importancia quando se trabalha com familias de
doentes com cancro em tratamento de quimioterapia,
uma vez que esses doentes se encontram em ambula-
tério, permitindo frequentemente uma proximidade
muito grande com a familia que o acompanha. Althoff
(2002) refere que as familias indicam a necessidade
de uma comunhio de valores para poderem conviver,
destacando a honestidade e o respeito como essenciais
para um convivio harmonioso. Ressalta a autora que
conviver em familia é viver de maneira conjunta, orga-
nizando as actividades didrias, participando das tarefas
domésticas e estabelecendo as atribui¢oes familiares
de modo a atender as necessidades de cada membro e
da familia como um todo. Adverte ainda para a neces-
sidade 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
necessdrias para alcangar éxito e preencher as lacunas
provocadas pelas necessidades, seja individualmente
seja nas actividades comuns a toda a familia.

Abordando a temética das necessidades da familia
do ponto de vista da enfermagem Sorensen & Luck-
man (1996) dizem que as intervengdes relacionadas
com a familia abarcam mais do que prestar cuidados
de enfermagem ao membro que estd doente, e que o
enfermeiro deverd atender as necessidades da familia
no seu todo. De um modo geral durante o periodo da
doenga, os membros da familia tém necessidade de in-
formagdo sobre a doenga e o respectivo tratamento, ter
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acesso ao doente por meio de visitas e da oportunida-
de de participarem nos cuidados aos seus parentes. No
entanto cada situacdo acumulard necessidades parti-
culares que podem relacionar-se com diversos facto-
res, de entre eles a natureza da doenga, como é o caso
da doenga oncoldgica, assim como do seu progndstico.

Metodologia do estudo

Considerando as caracteristicas do estudo, a abor-
dagem qualitativa na vertente descritiva e exploraté-
ria foi a opgdo metodoldgica escolhida. A técnica de
colheita de dados foi a entrevista semi-estruturada. O
processo que pareceu mais adequado para a realiza-
¢do da anilise e interpretagio dos dados obtidos foi a
andlise de conteudo, que, segundo Bardin, «é um con-
junto de técnicas de andlise das comunicagdes visando
obter, por procedimentos sistematicos e objectivos de
descrigdo do contetido das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢ées de produgio/
recepgdo destas mensagens» (1995).

A populagio-alvo foi constituida pelos familiares
que cuidaram dos doentes oncoldgicos em tratamento
por quimioterapia. A selec¢do da amostra em estudo
foi feita segundo uma metodologia nio probabilistica,
a amostragem de conveniéncia, que é usada quando se
utiliza “um grupo de individuos que esteja disponivel
ou um grupo de voluntirios” (Carmo, 1998).

Uma vez elaborado o quadro teérico, foi possivel
definir categorias a priori, tendo sido, no entanto, de-
finidas outras a posteriori, que foram geradas através
da anilise de conteido. Apés a identificagio das ca-
tegorias e sub-categorias, procedemos a recolha das
unidades de registo necessdrias para as ilustrar, tendo
em conta o seu significado.

Resultados e Conclusoes

Verificimos que, na perspectiva dos familiares,
existiram alteragdes significativas na Estrutura da fa-
milia do doente com cancro em tratamento de qui-
mioterapia. Passaram a ter menos tempo para a familia
e para eles préprios, a descansar menos, privando-se
por vezes da actividade social. O doente passa a ser
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o centro das suas atenc¢des. Perante uma situagio de
vida desviante, como a doenga e o tratamento, ¢ quase
sempre inevitivel um rearranjo familiar, um reajuste
pritico, emocional e relacional, podendo tornar-se di-
ficil o equilibrio e a satisfagdo das necessidades indi-
viduais dos seus membros, ou seja, o equilibrio entre a
quantidade de ajustamento necessdrio e a capacidade
de dar resposta a situagio.

O desequilibrio econémico ¢ latente ao fazer
frente as necessidades impostas pela doenga durante
o tratamento, mas todos os esforgos parecem apontar
para proporcionar o melhor bem-estar possivel ao do-
ente. As alteracdes na familia passam inclusivamente
pelo desemprego do familiar, para poder dar resposta
as exigéncias que o tratamento implica. E necessi-
rio acompanhar o doente a unidade de tratamento,
no préprio dia e nos dias seguintes, devido aos efei-
tos secundarios do tratamento. O doente exige um
acompanhamento muito préximo com o qual alguns
empregos nio sio compativeis. Os familiares geral-
mente tém problemas com o emprego, abandonando-
-0, reduzindo a jornada de trabalho ou tendo que sair
mais cedo para se dedicarem ao cuidado da pessoa
em tratamento.

Pelas circunstincias da doenca e da progressiva
dependéncia do doente, a familia viu-se obrigada a re-
duzir o nimero de horas de trabalho e inclusive pode
surgir a necessidade de abandonar tempordria ou defi-
nitivamente o emprego. Segundo um estudo de Hin-
ds e King (2003), os custos da prestagio de cuidados
informais ainda nio foram reconhecidos. Os inves-
tigadores referiram que muitos familiares cuidadores
tém dificuldade em manter os seus empregos e podem
realmente perder horas de trabalho, o que resulta em
remunerac¢des reduzidas.

O emprego pode ficar em risco para sempre mas,
apesar disso, o que o familiar salienta é que o mais
importante é o acompanhamento do doente.

Verifica-se uma ligacdo e intensificagdo das liga-
¢oes afectivas da familia, pois o impacto da doenga
na familia altera planos futuros, papéis e responsa-
bilidades, bem como factores de interac¢io familiar
(Vales, 1991). Se entendemos a familia como unida-
de de cuidados, podemos referir que a sua estrutura é



de extrema ajuda para a pessoa doente. A interac¢io
entre os seus membros visa garantir a continuidade
do sistema ligado afectivamente, amenizando o sofri-
mento causado pela doenga. A sadde fisica e emocio-
nal dos membros da familia ocupa um papel impor-
tante no seu funcionamento. Os membros da familia
estdo interligados e dependentes uns dos outros de tal
forma, que, ao ocorrer qualquer mudanga na satde de
um dos seus membros, todos os outros sdo afectados e
a unidade familiar, como um todo, serd alterada. Pode
dizer-se que ela afecta a saide do individuo e que a
saide do individuo afecta a familia. O familiar tem
de, por vezes, deixar outras pessoas tdo ou mais sig-
nificativas quanto o doente (filhos, netos) para poder
acompanhar esta fase da doenga. Alguns familiares as-
sumem essa decisdo porque entendem ser uma obri-
gacio, tanto de esposo como de esposa, como de filha
ou filho ou até nora ou neta. Parece que a diminui¢do
da estabilidade e da autonomia pode levar a familia a
alteragdes dos padrdes relacionais no interior ou exte-
rior do sistema familiar e a doenga pode constituir um
factor de aproximagio ou de afastamento, acentuando
ou esbatendo relacionamentos.

Mesmo que esta obrigagdo seja vista como um
factor inerente a condigdo de filhos, outras figuras
apresentaram-se como cuidadoras.

Os conjuges acabam, por vezes, por viver os mes-
mos problemas do paciente, tais como: mudanga no
estilo de vida, depressio, frustragdo, trabalho extra,
problemas de comunicagio, perda da independéncia,
da confianga e da concentra¢io, sentimentos de inuti-

lidade e de solidio.

A reorganizagio da familia passa pela identifica-
¢do do préprio familiar cuidador com a situagio de
doenga e tratamento do doente, partilhando inclusiva-
mente o mesmo tipo de alimentagio e sintomatologia.
Reorganizar tudo em fung¢do da maior dependéncia
do doente/familiar/doente também parece acontecer
durante este periodo.

Aquilo que parece igualmente acontecer ¢ a des-
centraliza¢do da familia nela prépria e consequente
centraliza¢io no doente. De facto, parece haver uma
tendéncia para que os objectivos e necessidades in-

dividuais sejam deixados para trés, a favor da realiza-
¢do dos desejos e satisfagdo de todas as necessidades
do doente.

Quando a actividade profissional da familia estd
relacionada com a restaura¢io, a dinimica familiar
também parece estar alterada. Os efeitos secunddrios
que os tratamentos provocam no doente (nduseas e
vémitos) impossibilitam-no de continuar a trabalhar
com alimentos.

As alteraces sdo nio s6 sob o ponto de vista do
relacionamento conjugal entre os familiares envolvi-
dos, mas também com toda a dinimica familiar que
fica alterada nos periodos de pausas, como fins-de-
-semana e férias.

A dependéncia do hospital para realizar os tra-
tamentos ¢ notéria. Tudo passa a funcionar em fun-
¢do das deslocagdes que sdo necessdrias para realizar
os tratamentos.

A substitui¢do de papéis dentro do sistema fami-
liar também parece ser uma realidade. Cada elemento
da familia tem tarefas atribuidas sendo que, durante o
periodo do tratamento, as que dizem respeito ao do-
ente terdo de ser redistribuidas pelos outros elemen-
tos. Estas alteracdes no funcionamento da familia,
apresentam um certo paralelismo com o que afirma
Ravazi et al (2002), “a desordem familiar manifesta-se
de imediato ao nivel do seu funcionamento. Logo que
surge a doenga, a redistribui¢do 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, ¢ substituido pelos outros membros
da familia”. Este dado estd de acordo com o que cons-
tatamos no nosso trabalho, uma vez que os familiares
relatam, nas suas experiéncias, o aumento de trabalho
em actividades que anteriormente eram realizadas
pelo doente, podendo ainda ser outros familiares que
desempenham os papéis do familiar cuidador do do-
ente, na tentativa de harmonia familiar e na diminui-
¢do do sofrimento.

No entanto, hd situagées em que desempenhar o
papel que o doente realizava nio é possivel. Fica uma
imensa lacuna que pode nio ser ficil de gerir para
o familiar.
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As alteragbes ao nivel da habitagdo também fo-
ram referidas e consideradas necessdrias, no sentido
de permitir a permanéncia do doente junto do fa-
miliar. E necessaria a reorganizag¢io do espago fisico
da habitagdo, uma vez que o doente frequentemente
vive longe do hospital e vem viver junto dos familia-
res que estdo préximo da unidade hospitalar. Se este
facto, por vezes, ndo constitui um problema para as
familias, podem até surgir situagdes em que alguns fa-
miliares abdicam do seu préprio quarto em favor da
pessoa doente.

Verificimos ainda no nosso estudo que as necessi-
dades do familiar do doente com cancro em tratamen-
to de quimioterapia passam pelas redes de apoio que
possam emergir. Os profissionais de satide, nomeada-
mente o médico, sdo referidos pelos familiares como
uma mais-valia para solucionar algumas necessidades
prementes, relacionadas com aspectos do tratamento e
acompanhamento do doente. A decisio dos cuidados
serem prestados pelos descendentes do doente parece
ser uma questdo de principio que marca quase todas as
familias do nosso estudo.

A disponibilidade que é demonstrada pelos ou-
tros elementos da familia, no sentido de colaborarem
e facilitarem o acompanhamento e cuidado com o do-
ente, ¢ também algo muito valorizado.

Para os familiares, o espirito de solidariedade dos
vizinhos, particularmente importante nas familias re-
duzidas, parece ser importante. Este clima entre vizi-
nhos faz-se sentir porque algumas familias pertencem
a meios rurais onde as pessoas ainda mantém uma
relagdo muito préxima, representando os vizinhos, a
familia mais alargada.

A vida social dos familiares dos doentes em tra-
tamento de quimioterapia sofre altera¢des que redu-
zem, modificam e podem gerar insatisfa¢des, devido
as condi¢bes limitantes impostas pela doenga e trata-
mento. Sentimentos de isolamento podem acontecer
depois do inicio dos tratamentos e condicionar os re-
lacionamentos até entdo existentes.

O doente passa a ser o centro das atengdes e pre-
ocupagdes da familia apesar de funcionar por vezes
como um “morto-vivo”, ou seja “funciona e nio fun-
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ciona” o que levanta muitas vezes sentimentos de frus-
tracdo e recalcamentos. Os familiares tém necessida-
des sociais que nio sdo compreendidas pelos amigos
pois estes afastam-se, tendo receio de prejudicar ou
mesmo perturbar o doente.

Parece existir, no entanto, por parte do familiar al-
guma tentativa de desculpabiliza¢io relativamente ao
afastamento dos outros, justificada pelos mitos e cren-
¢as que envolvem a doenga e o préprio tratamento.

Todo o convivio social que vai existindo é no en-
tanto vivido sempre com preocupagio relativamente a
como ¢ que o doente estard e sempre em fungio deste.

O acompanhamento, na unidade de tratamento,
pela equipa, tem um papel importante no enfrentar
dos tratamentos. As informagdes dadas sobre a doen-
¢a e sua evolugio, o esclarecimento de duvidas rela-
tivamente aos tratamentos, 0 encorajamento e apoio
emocional sdo reconhecidos e valorizados pelos fami-
liares. Reconhecem o trabalho intenso que a equipa de
sadde tem na unidade de tratamentos o que, por vezes,
leva a inibi¢do do familiar na procura dos profissionais
para resolver e esclarecer algumas questdes.

A necessidade da presenca junto do doente e de
acompanhamento constante surge em forma de im-
perativo, quando durante esta fase da doenga as pers-
pectivas, em termos de futuro, sdo limitadas e o tempo
parece escassear. O familiar do doente pode sentir ne-
cessidade de abandonar algumas das suas tarefas para
promover a satisfacio desta necessidade, induzindo a
esse acompanhamento um sentido de qualidade que
pode estar directamente relacionado com a quantida-
de de tempo dispensada nessa presenga.

A preocupagio que estd permanentemente sub-
jacente a doenga e tratamentos e o receio que algo de
mau possa acontecer sem que o familiar nada possa
tazer levam a que a separagio do doente, mesmo que
por pouco tempo, seja algo que nio acontece.

A necessidade de ser o familiar a acompanhar
sempre o doente ao tratamento é notdria, bem como
parece igualmente muito claro a defini¢do de quem o
deve acompanhar quando por qualquer motivo o fa-
miliar cuidador néo o possa fazer.



Consideracoes finais

O diagnéstico de cancro contribui para mudan-
¢as significativas na vida do individuo acometido pela
doenca e que passam também a influenciar a estrutura
familiar, na qual cada membro reage de maneira di-
terente, de acordo com o significado que essa doenga
tem na sua histéria de vida. Dessa forma, a familia as-
sume formas de comportamento préprio, estruturadas
na interac¢io e na cultura familiar.

Quando alguém da familia é afectado pela doen-
¢a, 0 préprio estigma que a palavra cancro traz consi-
go ¢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, con-
fusa e, muitas vezes, indbil para lidar com essa nova
situagdo. Os membros da familia suportam uma gran-
de carga, mas necessitam de apoio para lidarem com
os seus sentimentos. O enfrentar do tratamento por
quimioterapia e o comportamento dos familiares re-
sulta de significados simbdlicos, que sdo apreendidos
através da interac¢do humana, a qual é influenciada
pela interac¢do da familia entre si e com a sociedade.
A doenga na familia faz romper as acomodagdes do
quotidiano, mas ha a possibilidade de visualizar novas
formas de adaptagio.

A familia vivencia este momento com incerteza
e inseguranga, impoténcia e culpa. Sofre, angustia-se,
anima-se, deprime-se, sente “pena”, e pode funcio-
nar tanto como um elemento de auxilio como com
um elemento que exalta a condi¢do de deficiéncia
e dependéncia.

Os cuidados a familia deverdo levar a um sistema
de apoio para auxiliar a adaptagio durante a doenga
do familiar, nomeadamente na fase dos tratamentos
por quimioterapia. Para isso, hd que adaptar os cui-
dados em relacdo as suas necessidades especificas, as
informagbes sobre a doenga e a sua evolugio e traba-
lhar com a familia, para que esta seja um colaborador
potencial na prestagdo de cuidados ao doente, pois ela
¢ o elemento de afecto essencial.
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