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A experiéncia do cancro é particularmente marcada por um itinerdrio terapéutico denso, pro-
gramado, de fases do tratamento, atravessando uma diversidade de espacos clinicos e com uma
natureza diacrénica. As actuais concepgcoes de humanizacao em contexto hospitalar enfatizam o
significado produtivo dos lacos familiares no tratamento e na prépria re-conceptualizagao do meio
hospitalar. Os préprios lacos entre as pessoas e as relagdes de afecto sdo, na verdade, transforma-
dos ao longo da histéria oncoldgica.

0 principal objectivo deste estudo € a compreensao de como a humanizacdo é constituida através
dos lagos entre pessoas (sem os quais o cardcter humano da humanizacdo ndo existe) e como
estes lagos potencializam a eficdcia terapéutica, incluindo o modo como a relagdao com o hospital
pode qualificar os préprios lagos familiares, numa histéria oncolégica partilhada em que todos os
membros da familia tém um papel. Paraisso, observou-se a dinamica das rela¢gdes de uma familia
como estudo de caso e concluiu-se que a forma como estes lagos sdo qualificados é que dd sentido
a histéria oncolégica e que os lagos sdo a estratégia integrativa mais consistente do doente e da
prépria familia na sua prépria histéria oncoldgica.

PALAVRAS-CHAVE: cancro; histéria oncoldgica; lacos entre as pessoas; familia; hospital; radiotera-
pia; enfermagem.

The experience of cancer is particularly marked by a dense therapeutic itinerary, scheduled, of
sucessive treatment steps, crossing a variety of clinical settings and with a diachronic nature. Current
concepts on hospital humanization emphasize the positive contribution of family ties in the treatment
and in their own re-conceptualization of a hospital. The ties between patients themselves and their
affective relationships are, actually, transformed during an oncological history.

The main objective of this paper is to understand how the humanization is constituted by the ties
between people (without which the human character of humanization does not exist) and how these
ties potentiate the therapeutic efficacy, including how the relationship with the hospital can qualify
their own family, in a shared oncological story where all family members have a role. For this, we
observed the dynamics of family relations as a case-study and concluded that the way these ties
are qualified is what gives meaning to the oncological history and that ties are the most consistent
integrative strategy for both patients and their own family in their own oncological history.

KEYWORDS: cancer, oncological story; links between people; family; hospital; radiotherapy; nursing.

0S LACOS ENTRE AS PESSOAS NA HISTORIA
ONCOLOGICA

A bhistoria de cancro, independentemente da pa-  pitalares, tempos de espera, ritmos de tratamentos,
tologia oncolégica e do estadiamento da mesma, é  protocolos terapéuticos, procedimentos diagnésticos,
composta por um conjunto de percursos, espacos hos-  realinhamento de estratégias. ..
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Kolesnicov (2004:23), enquanto sobrevivente de

um cancro da mama, testemunha que “uma vez diag-
nosticado, hd cancro, mesmo que seja s6 uma suspeim”.
O primeiro contacto com a doenga ocorre com a per-
cepgio de algum sinal ou sintoma, colocando o indi-
viduo de sobreaviso a medida que vai vivenciando o
medo e terror de estar a ser invadido por uma doenga
potencialmente mutilante e mortal e uma busca didria
que o amanha seja amanhi. Este medo perpetua-se
transversalmente no seu trajecto terapéutico e na sua
histéria oncolégica.

O impacto do diagnéstico ndo é um fenémeno
estdtico ou circunscrito a uma Unica crise (Figueire-
do, 2008), mas sim, um estado que se mantém com a
mudangca do seu estilo de vida para um mundo dife-
rente do seu, onde experimenta sensagoes e sintomas
que lhe sio estranhos, onde é submetido a multiplos
€ MOI0SOS EXAMES, POr VEeZes invasivos, traumatizan-
tes e desconfortédveis, onde é sujeito a vérios interna-
mentos e contacta com varios profissionais de saide
desconhecidos que ndo se imiscuem de, a sua frente,
pronunciar termos médicos que ndo lhe sio inteli-
giveis nem familiares. Ultrapassa os mecanismos de
coping do individuo, deixando-o com uma sensagio
de desamparo e terror porque, na sua esséncia, o diag-
néstico provoca a desintegracio do mundo da pessoa
pela consciencializa¢do da fragilidade do seu ser fisico

(Lothian, 2002).

Na sequéncia da confirmagio do diagnéstico do
estabelecimento de uma decisdo terapéutica, seguem-
-se os diferentes tratamentos, cada qual com mitos,
ideias preconcebidas e representagdes sociais e emo-
cionais associadas, especificas de cada fase e que aden-
sa a sua experiéncia de cancro, constituindo num pro-
cesso terapéutico complexo e multifaseado.

Como refere Pais (2009:13), o fim dos tratamen-
tos ndo significa o fim da experiéncia”. A experiéncia do
cancro nio cessa com o Zerminus destes. Antes, esten-
de-se para além dos tratamentos e do préprio cancro:
nos regressos constantes aos espagos clinicos para rea-
lizagdo de novas andlises e de consultas de seguimento
e quando os sobreviventes fecham os olhos e a mente
0s transporta novamente para 0s mesmos espagos,
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para as memorias dos sons das maquinas e no reavivar
de sensagdes, nos estigmas que persistem, nos medos
e receios ligados aos efeitos secunddrios dos préprios
tratamentos, no medo de recidiva da doenga... desta
forma, conclui-se que esta histéria de cancro estende-
-se assim conceptual e vivencialmente numa histéria
de cura e de constante resgate da prépria vida —a his-
téria oncoldgica.

A doenga oncolégica ¢ um exemplo particular e
bastante expressivo, relativamente a defini¢do dos lagos
sociais. Enquanto histéria, € vista e vivida maiorita-
riamente pela sociedade como uma experiéncia debi-
litante e de desafio a morte, que altera drasticamente
a forma como aqueles que lhe sobrevivem véem a vida
e definem as suas prioridades e, também, uma doen-
¢a estigmatizante, capaz de provocar exclusdo social:
a sociedade nio olha para estes doentes apenas como
mais uma pessoa doente com uma doenca grave e de-
bilitante. H4 pessoas que fogem destes como se fossem
portadores de uma qualquer doenga infecciosa. Na ver-
dade, estas pessoas fogem com medo que o destino da-
queles doentes coincida com os seus préprios destinos!

Portanto, nesta histéria hd lagos que se criam, la-
¢os que se constroem, lagos que se consolidam, lagos
que diminuem, lagos que se perdem e lagos que se re-
constroem. Os testemunhos daqueles que passaram
por esta experiéncia e que expressam uma mudanga
de paradigmas de vida e um olhar mais profundo para
aquilo que realmente interessa na vida e uma relativi-
zagdo absoluta daquilo e daqueles que nio lhes trazem
um dia mais feliz do que o anterior, permitem concluir
na mesma propor¢io que estes lagos se constroem, e
reconstroem, também outros se perdem e, pelos lagos
que se perdem, é que aqueles que se constroem ga-
nham o significado que tém hoje.

As alteragdes nos lagos afectivos nio se circuns-
crevem 2 familia nuclear e a alargada, mas invadem
todas as esferas da dimensio social da pessoa, o que
taz com que imperativamente crie novas relagées, seja
com os profissionais de satde, seja com outros doen-
tes. Nem sempre estes lagos de afecto sdo consistentes
e podem promover ainda mais os sentimentos de in-
seguranga, desesperanca, ansiedade e tristeza.



A dimensio terapéutica da integragio enquanto
Humanizagdo do Hospital surge na sua capacidade
em conectar os lacos entre as pessoas, através dos la-
¢cos entre as pessoas na institui¢do. A integragio da
familia na histéria oncolégica ndo deveria ser um fal-
so moralismo, mas antes um comando moral da pré-
pria institui¢do, j4 que a mesma, num sentido lato, é
uma responsabilidade pritica e ética pela prépria vida
enquanto consequéncia terapéutica que é. Contudo,
como se observa esta visdo pouco profissionalizada do
que ¢ o Humanismo, acabamos por cair no erro de
achar que a visdo integrativa da familia é mais uma
romantizagdo do préprio conceito de Humanizagio.

Na interacgdo terapéutica com o préprio doente
surge uma conexiao comum a este, pois ndo se pode
dissociar o doente da familia, no seu sistema familiar.
Na doenga, a familia também esta institucionalizada,
com o doente, quer nas institui¢des de saide, quer fora
delas, pois o cancro passa a assumir o centro dos seus
ritmos de vida e das suas relagdes. Daqui se depreende
que o Hospital tem um papel fundamental na quali-
ficagdo dos lagos entre as pessoas e que ndo reconhece
ou por vezes ignora o seu papel nesta e que constitui-

-se num acto desumanizador e de-

sintegrativo da histéria oncolégica, 2

do doente e da sua familia.

METODOLOGIA

astrocitoma de grau 1V, serralheiro civil de profissio,
casado com Joana Aires, de 41 anos, que trabalhava na
empresa da familia. O casal tem dois filhos menores
de idade e Bernardo viria a falecer durante a concreti-
zagdo do estudo. Bernardo apresentava uma excelente
relagdo conjugal e com os seus filhos e uma rela¢do
conflituosa com a sua familia de origem, e que antece-
dia a prépria doenca.
“Quanto ao pai, a mae e o irmdo, a relagio com eles
comegou aos poucos a ruir. Ela jd era md, antes da do-
enga. Ele dizia que nio era filho deles. Ele nunca teve
um relacionamento estdvel com eles. Era o filho mais
velho e ele sempre foi o escravo, para eles. Familia,
amigos, clientes todos puxavam por ele. .. agora aque-
les ndo.”
(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Enquanto casal, tinham os filhos e 0 amor que os

unia a todos, como razio de viver e de lutar, mesmo
quando se estd institucionalizado.

“Os filhos e eu éramos o seu grande apoio. Eu acho que
a relagdo ficou muito mais forte!”
(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Joﬂrm

Bernardo Aires
4alanos

42 anos

Astrocitoma grau IV

Procedeu-se a construgio de

um estudo exploratério descritivo,
segundo uma metodologia qualita-
tiva e através de entrevistas semi-
-estruturadas, com o objectivo de
compreender a humanizagio como
lagos entre pessoas e como estes
lagos potencializam a eficdcia tera-
péutica.

Para a elaboragio deste artigo, escolhemos um
caso que se demonstrou paradigmatico no sentido da
compreensio dos lagos entre as pessoas na histéria
oncoldgica.

Bernardo Aires (Os nomes das pessoas inscritos
neste artigo sdo todos ficticios), 42 anos, portador de

.

Fig. 1 - Genograma da Familia Aires.

Anafires

LEGENDA

= Ligagdo Forte

/

Ligagdo Muito Forte

M/’n Ligagdo Conflituesa

Por sua vez, a sua esposa possui uma relagio forte
com a sua irmi, como se pode comprovar no genogra-
ma familiar (fig. 7).

Relativamente as ligagbes entre a familia, o Hos-
pital e a comunidade e a redes e apoios disponiveis
observa-se que o suporte da familia era encontrado na
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irma de Joana, que tomava conta dos sobrinhos nos
longos periodos de auséncia dos pais, uma vez que a
mie procurava estar o méximo de tempo que lhe era
permitido com o marido, durante os internamentos
deste. A relagio com vizinhos e amigos era vista como
fundamental e efectivada como suporte emocional.
Relativamente a apoios na comunidade, a familia

apresenta maior relagdo com o hospital do que com o

centro de satde (f7g. 2).

Legenda

‘Relagiofraca

Relagioténue
Relagio praxima

Relagdo muito
proxima

A

Relagio

== Fluxod

Fig. 2 - Ecomapa da Familia Aires.

Joana, durante os sucessivos internamentos do
marido conseguiu estabelecer uma relagio com os di-
versos profissionais de saide bastante forte e, mesmo
ap6s a morte do seu marido, compreendeu que hou-
ve uma “condescendéncia’, quer por parte dela, quer
por parte do Hospital para que se criasse esta relagdo
profunda e préxima. Actualmente, ¢ alimentada por
uma “peregrina¢io” que Joana tem que fazer sempre
que vai a Coimbra e “obrigatoriamente” visita todos
os servigos e espagos por onde o marido passou na sua
histéria de cancro.

“‘Eu hoje sinto necessidade de ir ao IPO e passar pelos
lugares todos por onde passava com ele! Alguns enfer-
meiros admiram-se e pensam ‘o que € que esta senhora
anda para aqui a fazer?!” passo pelos quartos! Vou a
radioterapia, comego numa ponta e vou até a outra.
Ver as camas e recordar-me os momentos e as pessoas!
Vou aos paliativos, ver as camas! Eu vou a medicina,
vejo os espagos! E, entro na boa! Eles [dos Enfermei-
ros] jd sabem que eu vou pelo bem, ndio € pelo mal. Eles
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sabem que eu vou, olho e sei que nao estd. Eu quando
vou daqui para Coimbra, eu vou com aquela esperan-
¢a de o ver, mas chego ld, eu sei que nao o vou ver, mas
serena-me! Mas tenho que ld ir.”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Nio entrando no campo psicopatolégico, obvia-
mente que este “peregrinar” pelos espagos hospitalares
se trata de uma estratégia de resolugdo do luto. No
entanto, deve-se olhar para este comportamento sob
uma perspectiva mais analitica. Ao contrario do que
acontece diariamente nos hospitais, quando morre
um familiar, mesmo que se tenha tido a perspecti-
va e sentido uma excelente assisténcia por parte dos
profissionais de saide, as familias querem esquecer a
experiéncia, os ambientes, os espagos... Os hospitais
ndo sdo espagos queridos para as pessoas. Sdo sitios
evitdveis, simbolo e meméria de sofrimento, tragédia,
perda, dor e morte, em vez de, serem também recor-
dados, como locais onde também ha “espago” para o
nascimento, a vida, a esperanca, o milagre! Peregri-
nar apés a morte de um familiar, para reviver espagos
€ momentos € reencontrar pessoas, na busca de uma
sensagdo de serenidade mesmo com a consciéncia que
o reencontro desejado ndo € possivel, significa que
houve uma relagio densa, profunda e préxima, com as
pessoas que 14 trabalham. Houve lagos que se criaram
e “peregrina-se”, como forma de manter apertado um
né que acabou por ser lagado.

Na doenga, definem-se lagos, constroem-se re-
lagGes, reatam-se lagos perdidos ou enfraquecidos e
perdem-se lagos. Foi o que aconteceu com a familia
nuclear de Bernardo. Mesmo com o aumento das res-
ponsabilidades 4 medida que o nivel de autonomia de
Bernardo diminuia, os lagos foram-se fortalecendo.
Um exemplo concreto que Joana referiu, foi o seu re-
lato sobre como ela e os seus filhos, sem conhecimen-
tos fornecidos, reabilitavam Bernardo e estimulavam
a sua autonomia.

“Eu hoje sinto necessidade de ir ao IPO e passar pelos
lugares todos por onde passava com ele! Alguns enfer-
meiros admiram-se e pensam ‘0 que € que esta senhora
anda para aqui a fazer?!” passo pelos quartos! Vou a
mdiatempia, comego numa ponm e vou até a outra.



Ver as camas e recordar-me os momentos e as pessoas!
Vou aos paliativos, ver as camas! Eu vou a medicina,
vejo os espagos! E, entro na boa! Eles [dos Enfermei-
ros] ja sabem que eu vou pelo bem, ndo é pelo mal. Eles
sabem que eu vou, olho e sei que ndo estd. Eu quando
vou daqui para Coimbra, eu vou com aquela esperan-
¢a de o ver, mas chego I, eu sei que nio o vou ver, mas
serena-me! Mas tenho que ld ir.”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Por indisponibilidade dos meios, Joana nio obte-
ve a ajuda profissional atempada que precisava, na co-
munidade, o que a fez procurar respostas por si mesma
e, promover estratégias de resolugdo dos problemas de
forma auténoma e criativa.

“Ninguém me ensinou nada! Eu fazia por minha in-
tui¢do! Fomos comprar um andarilho, ele comegou a
andar com andarilho, depois com umas muletas, mas
ele ndo se ajeitava de muletas e deixava...”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

“Eu levava-o ali para o terrago e segurava-o enquan-
to jogava a bola com o filho e eu: “nio é com a perna
direita que tem de chutar a bola. E com a perna es-
querda que vais chutar a bola e marcar um golo ao teu
Jilho”. Sempre foi assim. Aos bragos e tudo. ..”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

“Hoje consigo dizer que faltou informagdo e que o con-
seguia ajudar em casa por teimosice e minha curiosi-
dade. Eu fazia-me sempre a pergunta como é que eu o
podia ajudar em casa. E foi uma pergunta que fiz, so
que 56 me deram uma dica. E a partir dat, com a mi-
nha persisténcia, comprei uns livros de medicina e fui
lendo e vendo o que podia fazer... desses meus livri-
nhos comecei a fazer e aquilo e aqueloutro exercicio...”
(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Apesar da falta de resposta por parte das institui-
¢oes de satude, a forca de vontade e a teimosia aliadas
ao engenho, fizeram com que Joana conseguisse aju-
dar o seu marido. Nem a institui¢do hospitalar, pres-
tou a ajuda assistencial, instrumental, informativa e
formativa, que forneceria instrumentos e estratégias
para que os cuidadores continuassem a prestar assis-
téncia ao seu familiar doente, nem as institui¢des de
sadide locais, pela indisponibilidade de meios, forne-

ceram a resposta que a familia precisava e esperava.
Como referem Pereira & Lopes (2002), apesar de o
doente e a familia quererem obter informagcio, é fre-
quente, estes serem confrontados com respostas tar-
dias e ambiguas por parte dos profissionais de saude,
o que se operacionaliza numa desqualificacio destes
lagos nio s6, pela auséncia de uma resposta formativa
e informativa, como também assistencial por parte das
institui¢des de sadde, jd que a melhor e mais direc-
ta forma de aquela familia expressar o seu afecto por
Bernardo, era cuidando dele ou reabilitando-o.

Relativamente aos filhos, pela natureza afectiva
enorme que caracteriza a relagio das criangas com os
seus pais, apresentavam uma forte probabilidade de
vir a sofrer de problemas psico-emocionais que afec-
tariam o seu desenvolvimento e rendimento escolar,
principalmente a partir da morte do pai.

“Eles nunca foram a baixo nos estudos! Sempre, boas
notas! Todos os professores admiraram-se e questio-
navam-me se eles andavam num psicologo ou tinham
algum apoio e eu dizia que ndo... eu estou mesmo
muito orgulhosa deles!”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

A prépria coesdo familiar permitiu 4 mie dar aos
seus filhos, o suporte necessdrio, para que o prejuizo
da perda do pai e os longos periodos de afastamen-
to dos dois nao lhes afectasse os seus estudos. Para
além disto, Joana relata ainda, que durante a doenga, ia
procurando respostas entre na equipa de enfermagem,
para conseguir ajudar os filhos a ultrapassar a doenga
do pai e os longos periodos de auséncias nio sé do pai
como da mie.

“Eu com o vosso apoio também consegui estar ld para
os meus filhos! Quer a psiciloga, quer a neurologista,
me disseram vdrias vezes que nunca pensaram que
eu conseguisse ser uma verdadeira psicologa para os
meus filhos: com a doenga do pai e a minha auséncia,
por vezes, conseguiram lutar e vencer na vida e eu
acompanhei-os sempre nos estudos!”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Relativamente 2 familia de Bernardo, os lacos
coesos, sinceros, baseados no afecto, estreitaram-se e
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fortaleceram ao longo da doenga, enquanto os lagos
baseados no obrigacionismo relacional dos lagos de
consanguinidade e na plasticidade da boa aparéncia,
no fundo, ocos e desprovidos de afecto e amor, en-
fraqueceram e quebraram-se. Os lagos afectivos de
Bernardo e da sua familia de origem nio eram fortes
e durante a doenga definiram-se no momento em que
atingiram o seu ponto de ruptura. No inicio, quando
se descobriu a doenga de Bernardo e este foi operado,
a familia s6 volvidos alguns dias é que o foi visitar;
assim como, quando Bernardo ji estava internado nos
cuidados paliativos, teve uma crise convulsiva provo-
cada pela presenca da mie. As visitas destes foram
proibidas e Bernardo viria a falecer dias mais tarde
e nem Joana, nem os filhos, voltaram a encontrar-se
com a sua familia, mesmo tendo criado momentos
para o encontro com os MesMmos se proporcionasse.

Neste exemplo concreto, observa-se que a doenga
qualificou a forma como estes lagos se definiam e des-
ta forma, provocou a ruptura desta relagdo. A forma
como os lagos se vio definindo, depende do ritmo da
doenga e da prépria relagdo que se vai estabelecendo
com o hospital. H4 uma partilha de responsabilida-
de na qualificagdo das relagGes, por parte da doenga e
das préprias institui¢des de satude. A doenga, pela sua
gravidade, pela sua relagdo com a morte e com o sofri-
mento, faz com que, quem passa por esta experiéncia,
“acorde” para um novo estado de alma, que a motiva a
valorizar o que realmente ¢ importante para a sua vida
e a relativizar aqueles e aquilo que nio contribuem
para a sua felicidade.

Também durante a doenga hd outros lagos que se
criam e se estabelecem de forma coesa. Durante as
institucionaliza¢des, o doente e o seu familiar cuida-
dor cruzam-se com doentes, familiares e com profis-
sionais de satde, com os quais se inicia uma relagio.
Uns por igualdade de circunstincia (pela partilha da
mesma experiéncia de dor e de doenga) e outros, por
uma relagdo profissional, que da simpatia evolui para
a empatia e para uma relacdo mais afectiva e préxi-
ma. Nestes encontros e desencontros, ¢ obvio que ha
pessoas que sdo mais marcantes do que outras e em
situagdes como a de Joana e Bernardo, em que faltava
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um apoio de retaguarda da familia, os profissionais de
saide acabam por dar esse apoio necessario.

“Eu durante a doenga, senti-me muito acompanhada
por vocés. Vocés estavam [d, esclareciam, animavam,
eu perguntava e Vocés eram sinceros e respondia tudo
aquilo que eu sabia que era e pensava. Vocés estavam
ld e deram-me o apoio que nao consegui encontrar na
Jfamilia! (...) Néo € s6 um apoio que encontrei: epa,
eu hoje acho que encontrei ali uma famz’lia, enume-
rada. .. eu acho que encontrei ali mais uns dos meus!”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Por vezes, no estabelecimento da relagio pro-
fissional empitica, nas respostas dadas que ndo sio
obtidas na familia, os profissionais de saide tomam
um lugar afectivo de destaque para o doente e para o
cuidador. Tornam-se membros da sua familia afectiva!

“Eu sentia-me acompanhada por vocés também por-
que eu pedia-vos informagdo e pedia-vos para me
ensinarem e deixarem cuidar do meu marido e vocés
faziam-no ensinavam-me e deixavam-me fazer o
que eu podial Nunca ninguém mo negou!”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Criar uma relagio de tamanha proximidade en-
tre os profissionais de saide e o doente ou a familia,
implica uma mudanga de postura: a quebra do dis-
tanciamento profissional e clinico, para existir uma
maior proximidade terapéutica. Isto ndo quer dizer
que a relagdo terapéutica profissional se confunda
com uma relagio de amizade (que também pode sur-
gir na dinimica das relagdes). Ao considerar o doente
e familia como pessoa colectiva, e actor activo do seu
processo terapéutico e ndo como vector passivo do
mesmo, como o defensismo e o paternalismo clinicos
frequentemente consideram, faz com que se crie uma
relagdo de igualdade entre os profissionais de saude
e esta pessoa colectiva que, tal como eles, partilha a
informagio, gere o seu tratamento e tem voz activa e
deciséria. Nesta partilha o doente/familia, tém maior
capacidade de questionar, de saber, de avaliar e tam-
bém, para seleccionarem melhor as respostas as suas
necessidades, para mobilizarem os recursos que estdo
a sua disposi¢do ou para procurar estes na comunida-
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de, quando nio estdo disponiveis nem sdo apontados
ou fornecidos pela institui¢do hospitalar.

Relativamente 2 relagio entre as familias e o hos-
pital, apés a morte do ente querido doente, se esta nio
existir por motivos estritamente terapéuticos na pré-
pria familia, acabam por cessar com o falecimento do
doente. Joana, por seu lado, ap6s a morte do marido,
sente necessidade de manter estes lagos com a insti-
tui¢do, no fundo, com a sua nova familia.

“Sei que ndo foi muito normal esta ligagio que se es-
tabeleceu entre mim e as pessoas do IPO! Foi mais
além do que ¢ normal, porque apds a morte do doente,
parece-me que ninguém quer voltar, nem recordar os
passos por onde esteve... eu enfrentei a realidade e
ndo vos culpei da morte do meu marido! (...) Eu ndo
vou desaparecer do IPO! Eu vou continuar airliea
ir ver todos!”

(Joana Aires, 41 anos, familiar)

Dois dos pilares da integra¢do da familia e do
doente no seu processo de saide — doenga sio a in-
formagdo e a formagido. A falta de informagio e for-
magio da familia, provoca desequilibrio na homeos-
tasia familiar e na harmonia das relagdes dentro da
mesma, pela sensagio de impoténcia perante algumas
das dificuldades e das adversidades, enquanto se cuida
do doente oncolégico e isso intensifica ainda mais a
angustia que o doente e a sua familia vivem durante
a doenga, potencializando a susceptibilidade a clau-
dicagdo familiar. Do mesmo modo, uma familia or-
ganizada, informada e treinada, enfrentard a doenga
com serenidade e serd capaz de dar ao doente o dese-
jado ambiente calmo e seguro de que tanto necessita
(Martinez, Pérez-Vésquez, Villabona & Cruz, 2007;
Ferreira, 2008).

Joana tem hoje, consciéncia e uma boa compre-
ensdo sobre a sua relagdo com o hospital, de como a
informagio e a formagio eram o seu objectivo e a sua
maior necessidade para manter a sua relagio e pro-
ximidade com o marido e que neste processo houve
hiatos: Joana teve acesso a toda a informacio clinica
sobre a doen¢a do marido, faltou-lhe informagio que
lhe permitiria dar continuidade aos cuidados que ele

necessitava, no domicilio e deste modo, o processo
formativo foi consequentemente deficiente.

A pritica integrativa da familia, na humanizagio
dos espagos clinicos, concretiza-se na consciéncia das
relagdes sociais do doente e que estas também se pro-
cessam nas relagoes clinicas no Hospital. Esta visdo
integrativa traz obviamente ganhos para o doente, que
¢ alvo de um acompanhamento mais personalizado e
familiar e estd mais integrado no seu processo tera-
péutico; para a familia, que consegue manter a comu-
nhido e os lagos durante a doenga, ter um papel mais
decisério e interventivo na cura do seu ente querido,
ter um maior suporte que lhe permitem promover o
seu papel assistencial com menor risco de desgaste do
cuidador e a recorréncia dos internamentos pelo mes-
mo motivo; para os profissionais de sadde, que véem o
trabalho mais valorizado pela relagdo de confianga que
¢ estabelecida; para as institui¢oes de satde, que vém
os indices de satisfacdo com a institui¢do e dos seus
colaboradores aumentarem.

A for¢a animica que caracteriza e dd sentido as
relagdes, que as dinamiza de forma a reestruturarem-
-se e a definirem-se em momentos de crise ¢ o Afecto
e 0 Amor que une as pessoas. Mas como ¢ dificil fixar
dimensdes para quantificar os afectos, o doente e seus
familiares ndo conseguem objectivar o seu conceito;
apenas consegue reconhecer a sua importincia para
as pessoas e a sua capacidade de interferir com as re-
lagdes sociais.

A dimensio terapéutica da integra¢io enquanto
Humanizag¢do do Hospital, surge na sua capacidade
em conectar os lagos entre as pessoas, através dos lagos
entre as pessoas na institui¢do. Para isso, o Hospital
tem que compreender a familia como um sistema de
relagdes, cuja manuten¢io das mesmas, depende da
consciéncia que o Hospital tem da sua prépria influ-
éncia, e ter a vontade e a capacidade de integrar os
lagos, como eles jd existiam antes da doenga, permi-
tindo a familia e ao doente, enfrentar este desafio de
vida com a mesma estrutura e coesdo que jd existiam.
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CONCLUSAO

Na realidade, observa-se que o cancro sio duas
histérias, que se desenrolam em paralelo e que por
vezes se interceptam mas que ndo se juntam. Encon-
tra-se o cancro enquanto histdria terapéutica, que se
desenvolve nos espagos terapéuticos e cujo ritmo cor-
responde a sucessdo de tratamentos e o cancro, en-
quanto histéria de relagdes; a histéria de amor e de
afectos, de lagos que se constroem, que se descobrem,
que enfraquecem ou quebram e que fazem parte da
histéria de vida, em relagdo uns com os outros, com a
doenga, com o Hospital...

A humanizagio, no sentido de devolugio a fami-
lia, do lugar integrado na histéria de cancro, enquanto
prética profissional e constante dos profissionais de
satde em oncologia (e nio como conceito utépico
e romantizado), surge precisamente na fusio destas
duas histérias, na qual o Hospital tem consciéncia da
sua responsabilidade na qualificagio das relagdes de
amor que acontecem na histéria de cancro e assume o
seu papel na mesma, devolvendo 4 familia, o seu lugar
de relevincia na histéria de cancro e nio ignorando
que, as relagdes de afecto e de amor ndo sdo algo a
parte do trajecto terapéutico.

As relagdes de afecto e de amor que se estabele-
cem, sio o que dio sentido e caracterizam a histéria
oncoldgica e estas tém o impacto que tém, para os seus
intervenientes, precisamente por aqueles lagos que se
tem a coragem ou a necessidade de romper. Afinal,
se os lagos de afecto e amor existem, a doenga pode
abald-los momentaneamente, mas estes permanece-
rdo coesos. Numa familia onde as pessoas se detes-
tam e os lagos sdo baseados no cinismo e numa coesio
“plastica”, na histéria de cancro as pessoas acabam por
se detestar ainda mais, porque acabario por ser um
“fardo” ainda maior umas para as outras...

O cancro sdo duas histérias que se querem unidas
e o modo de as reunir implica uma nova concepgio e
concretizagio de relagoes terapéuticas: dentro e fora
do hospital; no hospital e na comunidade; entre mé-
dicos, enfermeiros, doente e familia; entre todos os
intervenientes directos da histéria oncoldgica.
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S6 quando o Hospital se assumir como o espago
de intersecgio entre as duas histérias, é que consegue
ter consciéncia no seu papel qualificador das relagoes
que o doente e a familia estabelecem e comprometer-
-se verdadeiramente numa responsabilidade partilha-
da sobre a satide/doenca e o processo terapéutico, com
o doente e a sua familia.

A histéria de Joana torna-se paradigmatica, preci-
samente porque ela soube juntd-las. Inequivocamente
teve o seu ritmo e a sua sucessao terapéutica, mas for-
temente carregada de carga emocional e vivencial, nos
lagos que se desfizeram, com a familia de Bernardo;
Houve lagos de amor que se testaram e permaneceram
integros e que acabaram por ser refor¢ados, no caso
dos filhos e dos pais; Houve lagos que na abertura que
existiu por parte de Joana e da prépria institui¢do hos-
pitalar, para que fosse estabelecida uma relagio que
transcendeu a relagio profissional, terapéutica, empa-
tica e tradicionalmente distante, e fosse cimentada em
lagos de afecto e amor, ao ponto de Joana encontrar
no hospital uma nova familia, onde a que deveria ter
existido acabou por se perder...
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