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RESUMO

O presente trabalho englobou uma extensa revisao da literatura sobre a tematica da doenga
oncoldgica e as consequéncias pessoais e familiares desta vivéncia. Neste sentido, no primeiro
capitulo, para além de uma breve conceptualizagdo teodrica, foram abordadas as consequéncias do
diagnostico e do tratamento no individuo e no sistema familiar. Contudo, foi dado especial
enfoque ao impacto da doenga oncologica parental nos filhos, ao impacto da doenca oncologica
infantil nos pais e ainda ao impacto nos membros do casal. O segundo capitulo debrugou-se sobre
a reorganizacdo familiar perante o cancro, e as estratégias utilizadas pela familia no
enfrentamento da doenga, sendo dado destaque ao recurso a espiritualidade. Por fim, foi
abordado o suporte social dado ao sistema familiar e ao individuo. Em sintese, percebeu-se que o
cancro ¢ uma das doencas mais temidas e que evoca fortes emocdes ndo s6 no doente, mas
também na familia. Para além disso, qualquer condi¢do cronica ¢ vivenciada como uma crise,
porém nao € a crise em si que torna os elementos mais unidos, mas a forma como em conjunto a

familia lida com a crise que ¢ pertinente na adaptagao do doente e da familia a doenca.
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ABSTRACT

This work encompassed an extensive literature review on the topic of cancer, and the

personal and family consequences of this experience. In this sense, in the first chapter, apart from
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a brief theoretical conceptualization, were discussed the consequences of the diagnosis and
treatment on the individual and family system. However, was given special emphasis to the
impact of parental cancer illness in children, the impact of childhood cancer on parents and the
impact on members of the couple. In the second chapter were addressed family reorganization
facing cancer, the strategies used by the family in coping with the disease, and was given
prominence to the recourse to spirituality. Finally, was approached social support given to the
family and to the individual. In short, it was realized that cancer is one of the most dreaded
diseases that evokes strong emotions not only in the patient but also in the family. In addition,
any chronic condition is experienced as a crisis, but the crisis is not in itself that makes the
elements more united, but the way the family deals together with the crisis that is relevant in the

adaptation of the patient and family to the disease.

Keywords: oncological disease; consequences; family; crisis; adaptation.

INTRODUCAO

A doenca oncoldgica reveste-se de caracteristicas com grande carga emocional e assume
uma representacao social de elevada componente simbolica. Esta problematica nao se
circunscreve somente aos doentes, estendendo-se também a familia, amigos e, muitas vezes, a
todas as outras pessoas e entidades empenhadas no seu tratamento (Pereira & Lopes, 2005).

O doente oncologico enfrenta alteragdes no seu estilo de vida, provocadas pela doenca em
si e pela recorréncia de internamentos hospitalares. Este facto ¢ compartilhado pela familia, tanto
em casa como nos periodos de internacdo e esta pode ser considerada aliada no acompanhamento
da doenga, partilhando perdas, limitagcdes e cuidados, sofrendo oscilagdes no ciclo familiar,
mudando papéis e funcdes e reorganizando-se para se adaptar e prestar auxilio (Ferreira, Dupas,
Costa, & Sanchez, 2010).

Quando um familiar adoece e ¢ portador de uma doenca grave com um desfecho fatal, a
familia, ao ter conhecimento, reage e passa a atuar atendendo as necessidades do paciente,
esquecendo e ignorando muitas vezes os seus proprios problemas, partilhando os mesmos medos
e angustias que o doente. Quando o paciente assume um papel dominante dentro do sistema
familiar, os outros membros temem a sua perda e, por vezes, podem negar a realidade como
mecanismo de defesa. Para além do medo de morte subita, os familiares tém medo que o seu
familiar tenha uma morte dolorosa. A frase “morrer em agonia” aterroriza muitas vezes o
pensamento dos familiares e a proximidade da morte vem avivar lutos antecedentes e

experiéncias de relatos de mortes dolorosas (Pereira & Lopes, 2005).
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Embora os estudos acerca do processo familiar de prestagao de cuidados sejam ainda
muito limitados, esta clarificado que o cancro pode mudar a identidade familiar, os papéis e o
funcionamento diério, e que os efeitos da doenca podem ser profundos e duradouros (Teixeira &
Pereira, 2011). Assim sendo, durante o processo da doenga as familias vivenciam um aumento
gradual de problemas como dificuldades economicas que se acentuam com o aumento de gastos
gerados pelo tratamento, representagdoes negativas sobre o cancro que geram medo e ocultagdao do
diagndstico como forma de minimizar comentarios indesejaveis, conflitos familiares que
prejudicam o suporte necessario e sintomas e sequelas gerados pela doenga que culminam em
maiores adaptacdes e mudancas nos habitos de vida. Na maioria dos casos, quando os problemas
se tornam insuportaveis a familia recorre a €, as oragdes e praticas religiosas, na medida em que
anseiam por auxilio para superar os momentos dificeis e alimentam a possibilidade de ver
concretizado o milagre da cura para o seu familiar. Contudo, h4d familias que recorrem a
espiritualidade/religiosidade desde o momento do diagnostico (Ferreira, Dupas, Costa, &
Sanchez, 2010).

O objetivo geral deste estudo de revisdo tedrica € a exploracdo e compreensdao do impacto

da doenga oncoldgica no sistema familiar.

O presente trabalho encontra-se dividido em dois capitulos: o primeiro, “A doenca
oncoldgica”, estd direcionado para as consequéncias psicologicas da doenca oncologica em
diferentes subsistemas familiares e o segundo, “O impacto na familia”, encontra-se direcionado
para o impacto desta doenca no sistema familiar como um todo. Assim sendo, os objetivos
especificos primordiais relativos ao primeiro capitulo sdo a exploragdo das consequéncias
psicologicas da doenca oncoldgica nos pais, nos filhos e nos membros do casal. Para além disso,
ira ser definido o conceito de oncologia e explorado o impacto psicolégico do diagnostico e
tratamento da doenga quer no individuo, quer na familia. No que concerne ao segundo capitulo, a
reorganizacdo familiar perante o aparecimento da doenca e as estratégias utilizadas para lidar
com a mesma sdao também objetivos relevantes para o enriquecimento deste trabalho. Sera ainda
explorado o suporte social dado a familia e ao individuo, bem como a familia como sistema
perante a doenga oncoldgica, fazendo referéncia ao modelo ABCX, que ¢ um modelo utilizado
por varios autores para explicar a dinamica familiar em momentos de crise. Por tltimo, sera
abordado o recurso a espiritualidade no enfrentamento da doenga, uma vez que se verificou, que

esta ¢ uma estratégia muito utilizada, segundo a literatura consultada.
Capitulo I — A doenc¢a oncoldgica

Este primeiro capitulo serd direcionado para a doenca oncoldgica e o seu impacto nos

subsistemas familiares.
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Assim sendo, em primeiro lugar, serd feita uma breve conceptualizacdo que ird contemplar
uma definicdo de doenca oncoldgica, com o objetivo de clarificar este conceito aos niveis
semantico e etimoldgico. Ainda na conceptualizagdo sera abordada a representagdo social que ¢é

atribuida a esta doenga desde os tempos mais remotos até aos dias de hoje.

Posteriormente sera versado o impacto que o diagndstico e os tratamentos t€ém no individuo
e na familia, com a finalidade de demonstrar o “peso” que a fase do diagnostico traz para a
pessoa e para a sua familia e ainda esclarecer os varios tipos de tratamentos adequados a doenga

oncologica, bem como os seus efeitos colaterais.

De seguida sera abordado o impacto psicologico que a doenga oncoldgica infantil tem nos
pais, o impacto psicologico que a doenga parental tem nos filhos e ainda o impacto psicologico
da doenga oncologica nos membros do casal. Estes trés ultimos topicos tém como objetivo

diferenciar o impacto que a doenga tem nos diferentes subsistemas familiares.

1.1) Conceptualizacao

O cancro ¢ provavelmente a patologia mais temida do mundo moderno. Nao sendo apenas
um fator de mortalidade, cobra uma pesada fatura de angustia e desespero, mesmo quando ¢

potencialmente curavel (Matos & Pereira, 2005).

Em termos etimoldgicos, a palavra cancro deriva do latim e significa caranguejo. O uso
da palavra remonta ao século V a.C., tendo Hipdcrates verificado que as “veias” que irradiavam
dos tumores do peito se assemelhavam a um caranguejo. Cancro ¢ o termo utilizado para
descrever um conjunto de doengas caracterizadas pelo crescimento andémalo das células. A
doenga oncologica reveste-se de caracteristicas com grande carga emocional e social e assume
uma representagcdo social de elevada componente simbdlica. Um fator que contribui para o
aumento do simbolismo social desta doenca ¢ o estigma associado ao cancro que inibe a clareza
do processo de comunicagdo, tornando a informagdo ambigua e imprecisa, enfatizando a sua
mistificacdo (Matos & Pereira, 2005).

Por doenga cronica entende-se uma doenca que tem como caracteristica ser de longo curso
e incuravel, sendo que na maioria das vezes causa sequelas e limitagdes funcionais. O cancro,
pelas suas caracteristicas de condi¢ao de saide com sintomas e incapacidades associadas que
exigem controlo a longo prazo, enquadra-se na doencga cronica. O doente crénico enfrenta
alteragdes no seu estilo de vida, provocadas pela doenca em si e pela recorréncia de internagdes
hospitalares. Este facto ¢ compartilhado pela familia, que o segue no seu dia-a-dia, tanto no

domicilio como nos periodos de internamento (Ferreira, Dupas, Costa, & Sanchez, 2010).

O conhecimento médico da origem das doencas oncologicas tem demonstrado a
existéncia de varios agentes etiologicos, desempenhando papéis diversificados e, por vezes,

complementares no aparecimento destas doengas. Estes agentes etiologicos podem ser de tipo
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infecioso (virus e bactérias), podem estar presentes no ambiente (poluentes quimicos), podem
resultar de consumos voluntarios excessivos (tabaco e alcool) ou ser de tipo hereditario
(oncogenes). Mais recentemente, sabe-se que personalidades depressivas e o stress permanente
criam no organismo condi¢des propicias ao aparecimento e desenvolvimento de células
cancerosas. Hoje, reconhece-se que todas as atitudes, sejam elas mentais, emocionais ou fisicas,
ficam registadas nas nossas cé¢lulas, ou seja, ficam registadas no seu interior. Por vezes, os sinais
de doencga, o mau estar permanente € o cansago sao manifestagdes de problemas a nivel familiar,
profissional e at¢ individual aos quais ndo se d4 a devida atenc@o e que vao sendo camuflados das
mais diversas maneiras. Por isso, ndo € possivel atribuir ao cancro um unico agente responsavel,
o que torna ainda mais dificil atribuir uma justificagdo para esta doenca. A complexa interligacao
entre quem aloja (hospedeiro), o ambiente e os fatores genéticos, bem como a crenca de que ndo
existe um Unico fator causal, mas sim uma multiplicidade de fatores, dificultam a identificagdo

do elemento responsavel (Justo, 2002; Lucas, 2009).

A luta social contra o cancro ¢ relativamente recente. Vista como um mal individual, cujo
sofrimento ndo parecia pior do que o da tuberculose ou o da sifilis, a doenga oncologica, a partir
do inicio do século XX, mais especificamente a partir da I Guerra Mundial, transforma-se num
flagelo, passando a ser referido no discurso publico como uma doenga a que se atribui um carater
social (Matias, 2002).

O cancro ¢ atualmente uma das principais causas de morte em Portugal e, seguramente,
uma das situagdes com maior impacto ao nivel da prestagao de cuidados hospitalares e nivel de
incapacidade. Neste cendario, a doenga oncoldgica tornou-se uma das prioridades das politicas de
satde em Portugal. As doengas oncoldgicas tém sido vistas como a grande epidemia dos ultimos
anos, devido a elevada morbilidade e as elevadas taxas de mortalidade. A este facto ndo sera,
porventura, alheio o envelhecimento da populagdao, a melhoria dos métodos de diagnostico e
mesmo o aumento da eficacia do tratamento. A doenga oncoldgica traduz-se assim numa situacao
cronica, muitas vezes debilitante e, outras tantas vezes fatal, que atinge cada vez mais um maior
nimero de individuos. Contudo, esta patologia tem outros condicionantes muito proprios. Se por
um lado os tratamentos cirurgicos, de quimioterapia ¢ de radioterapia, permitiram aumentar o
tempo de vida dos doentes oncoldgicos e mesmo atingir situagcdes de cura, por outro lado, sdao
estes mesmos tratamentos que condicionam alguns dos maiores estigmas associados a doenga. A
diversidade da patologia oncoldgica, o aumento do numero de casos e, a relativa falta de
efetividade e seguranga associada ao seu tratamento levaram ao desenvolvimento de uma
multiplicidade de tratamentos. Para além das terapéuticas ja consagradas, os doentes podem
beneficiar de novas associacdes ou ser envolvidos em ensaios clinicos de farmacos com

mecanismos de a¢ao inovadores (Macedo et al., 2008).

1.2) Diagnéstico e tratamento: impacto no individuo e na familia
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Um dos problemas mais graves que se enfrenta no ambito da doenga oncologica ¢ a
multiplicidade e simultaneidade de sofrimentos patentes nos pacientes. Aqueles que se debatem
com esta realidade sabem que estes doentes sofrem porque tém uma doenca grave, por vezes
fatal, e porque a doenca os arrasta para limitacdes amplas da sua funcionalidade. Estas limitagdes
estendem-se aos territorios da interacdo familiar, profissional e social, uma vez que os
tratamentos necessarios induzem efeitos colaterais (em alguns casos ¢ imperioso recorrer a
cirurgias mutilantes). Mais tarde ou mais cedo, estas implicagdes vao propiciar o
desenvolvimento de vivéncias depressivas ou o agravamento de tendéncias ja existentes. O
aspeto preocupante reside no facto de as reagdes dos pacientes serem autodebilitantes, uma vez
que o funcionamento depressivo debilita o funcionamento imunologico. Sendo a reatividade
imunolégica tdo importante no combate contra as células cancerigenas e contra a sua reproducao,
facilmente se percebe a qualidade negativa da sequéncia originada no ambito emocional dos

doentes oncoldgicos (Justo, 2002).

Numa fase inicial o impacto do diagnostico provoca muita ansiedade e medo, sendo que
os familiares podem apresentar sofrimento emocional mais intenso do que o proprio paciente.
Alguns familiares induzem o paciente a procurar outras opinides médicas, o que pode retardar o
inicio do tratamento. E comum que ocorram divergéncias sobre uma série de assuntos, desde a
escolha do médico a conduta a ser adotada ao longo do processo, ocorrendo as vezes inimizades
daqui decorrentes dentro do seio familiar que poderdo perdurar para além da morte ou da cura do
familiar. Nas fases de tratamento, os familiares referem queixas de stress devido ao facto de
presenciarem o sofrimento emocional e fisico do paciente e também devido ao envolvimento no
tratamento (como internamentos hospitalares e idas a clinicas de quimioterapia ou de
radioterapia, que sdo frequentadas por outros pacientes com cancro). O familiar €, assim,
introduzido num outro “mundo”, o da doenca e dos doentes (Penna, 2007; Weihs & Reiss, 1996;
Baider, Cooper, & De-Nour, 1996).

Na fase crénica da doenca os problemas da familia dizem passam por equilibrar as
necessidades das pessoas sds com as do membro doente e a adaptar-se a mudancgas de papéis e do
estilo de vida. Conforme o comprometimento e as limitagdes fisicas do paciente, as fungdes que
ele exerce dentro da familia terdo que ser absorvidas por outras pessoas, levando a uma
sobrecarga de tarefas. Para além disso, as rotinas da casa e de lazer também sofrem alteragdes
muitas vezes ndo desejaveis, porém necessarias. Quando o cancro progride, a ameaga de morte ¢
percebida pela familia, que na tentativa de lidar com este facto podera usar padroes de resposta
evitante, distor¢des inflexiveis ou amplificadoras. As pessoas terdo de enfrentar as emogdes
antecipatorias de luto, a sensagdo de injustica existencial do cancro, a dificuldade em aceitar o
destino do ente amado ¢ as frustragdes inevitaveis relacionadas com a medicina ¢ com oS
médicos. Poderao mostrar-se zangadas e exigentes com a equipa médica e de enfermagem, como

uma forma defensiva de lidar com sentimentos de perda e de impoténcia. Para além disso,
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poderdo também negar o que estd a acontecer e procurar tratamentos alternativos ineficazes na

esperanga de curas milagrosas (Penna, 2007).

Outro problema relevante que se coloca no combate a doenca oncologica diz respeito aos
efeitos colaterais dos tratamentos médicos. Quando o tratamento ¢ de natureza fisica
(radioterapia), ou de natureza quimica (quimioterapia), a probabilidade de desencadeamento de
crises de nauseas, vomitos, perda de apetite e fadiga, ¢ exponenciada. Sinais exteriores como a
queda de cabelo, o emagrecimento, as restri¢cdes psicomotoras e outras, associam-se com lesdes
organicas menos visiveis, organizando um quadro de equilibrio dificil. Nestes momentos, o
paciente comeca a interrogar-se acerca da utilidade de tantos sacrificios. Alguns pacientes
desistem do tratamento no seu inicio, outros desistem no seu decurso, outros persistem, mas
desorganizam as condi¢des em que este poderia ser bem-sucedido e, finalmente, outros acreditam

tdo pouco na sua eficacia que facilmente comprometem toda a situacgao terapéutica (Justo, 2002).

Os stressores psicossociais serao diferentes conforme o estagio de desenvolvimento em
que a familia se encontrar no momento da ocorréncia do cancro. Deste modo, familias “jovens”
com filhos pequenos terdo, geralmente, tipos de problemas diferentes daqueles de familias
“maduras” constituidas por adultos e/ou idosos. Quando a pessoa que estd doente for o pai ou a
mae, os filhos de familias “jovens” poderao apresentar distirbios de comportamento previsiveis,
diferentemente do que acontece com os filhos de familias “maduras”. Se o paciente for adulto e
os filhos j& estiverem a morar em casa propria, os stressores serdo de outra natureza, tais como
dar assisténcia (levar o doente ao médico, sessdes de quimioterapia ou radioterapia e
compromissos quotidianos como pagamentos € compras em supermercados), desgaste fisico,

cansaco, falta de tempo para lazer, questdo econdmica, entre outros (Penna, 2007).

1.3) Doenca oncolégica infantil: impacto psicologico nos pais

O impacto do diagnostico de cancro numa crianga esta diretamente relacionado com
multiplos fatores, tais como a idade, stress imediato representado pela dor fisica desencadeada
pela doenca, tragos de personalidade, experiéncias e qualidade da relagdo parental. Em certos
casos, ela serd separada da familia para entrar no contexto de uma instituicdo que passara a fazer
parte da sua vida. Aparecerdo novas pessoas com as quais ela passara a estabelecer relagdes
bastante duradouras, os profissionais de saude (Malta, Schall, & Modena, 2008; Lucas, 2009).

O tipo mais frequente de cancro infantil e juvenil ¢ de foro hematologico (leucemias e
linfomas), que se caracterizam pela proliferacdo de células anormais da medula e dos outros
tecidos sanguineos, seguindo-se os tumores cerebrais. A maior incidéncia verifica-se entre os 1 e
4 anos de idade, embora possam surgir tumores malignos em qualquer idade. A intervengdo
psicologica em casos de cancro infantil torna-se imperativa como forma de evitar perturbagdes

nas proprias familias e no sentido de melhor ajustar o comportamento parental. Existem varios
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modelos de interven¢ao no sentido de ajudar os pais na mobilizagao de recursos para lidar com a
doenca, prevenir o isolamento da crianca e da familia em relagdo aos suportes sociais, reduzir o
impacto negativo da doenga na familia e de promover relagdes de qualidade e de maior
compreensdo entre a familia e os profissionais de saude — Tratamento psicossocial da crianga e
familia, Multiple Family Discussion Group Model (MFGs), Intervencdes cognitivo
comportamentais, Focused Family Grief Therapy (FFGT), entre outros (Silva, Pires, Gongalves,
& Moura, 2002; Barbarin & Chesler, 1984).

Através da revisao bibliografica realizada neste dominio, nota-se que os artigos cientificos
dao mais importancia as reacdes da mae face a doenga oncoldgica infantil. Assim sendo, o
diagnostico de cancro pediatrico desdobra-se em dois momentos para as maes, sendo que o
primeiro momento diz respeito ao alivio em saber o que o seu filho tem e o segundo momento
prende-se com o pavor misturado com a sensacdo de que o médico determina o destino do filho
naquele momento. Em muitos casos, percebe-se que receber o diagndstico de cancro ¢ como
receber uma sentenga de morte devido a todo o peso que esta palavra carrega (Malta, Schall, &
Modena, 2008). O confronto com esta realidade vai trazer responsabilidades e novas exigéncias.
Este periodo ¢ vivido em grande sobressalto, sendo necessario reorganizar diversos aspetos
respeitantes a vida familiar, com o objetivo de satisfazer os cuidados bdasicos e essenciais a
sobrevivéncia da crianga doente. A propria crianga ird tornar-se cada vez mais vulneravel e
dependente a medida que a sua doenca avanca fazendo despertar nas maes um sentimento € uma
necessidade de estarem fisicamente mais proximas delas. Se por um lado a preocupagdo parece
logica e positiva, revelando uma preocupagdao maternal, por outro lado nao se pode esquecer que
estas maes também se encontram numa situacdo delicada, ou seja, esta situacdo ¢ também
angustiante para elas (Aragjo, 2011; Gerhardt et al., 2007; Stuber, 1995).

Os primeiros sinais do cancro geralmente ndo sdo alarmantes, por exemplo, a tosse
persistente, uma dor numa extremidade ou um inchago de uma articulagdo. O aspeto mais
preocupante do periodo pré-diagndstico € a falta de informagdes sobre a causa do desconforto ou
dos sintomas. A preocupacio aumenta, se 0 médico de familia ¢ incerto sobre um diagndstico e
faz um encaminhamento para um hospital mais especializado ou centro de pesquisa. Nessa
situagdo, geralmente, as familias relatam raiva ou indigna¢do, uma vez que os médicos podem

menosprezar a importancia dos primeiros sintomas (Barbarin & Chesler, 1984).

Para além de doenca desconhecida ¢ também prolongada, ou seja, a partir do momento
em que o diagndstico € comunicado aos pais, estes sabem que se trata de uma doenga que os vai
acompanhar durante um longo periodo de tempo e que vai ser uma luta demorada. O estado de
receio resultante desta ideia prolonga-se, ou seja, os pais tém clara consciéncia de que este estado
de incerteza se vai prolongar por um periodo mais ou menos longo das suas vidas e que o seu fim
pode ndo querer indicar que o sofrimento acabou, mas sim que um outro, talvez mais penoso,

podera iniciar-se, determinando mudangas irreversiveis na vida familiar. O facto de se tratar de
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uma doenca prolongada conduz habitualmente a um desgaste fisico e psicologico dos pais que se
prolonga mesmo apds a crianga ser considerada curada, ja que se verifica sempre um receio de
que haja uma recaida (Silva et al., 2002). A recaida ou recidiva ¢ um evento particularmente
stressante, porque, muitas vezes, sinaliza uma reversdo decisiva na condi¢do da crianga e,
geralmente, resulta num prognostico menos otimista. A deterioragado fisica que precede a morte ¢
angustiante, porque ¢ muitas vezes associada a dor frequente, perda de consciéncia, perda de
peso e aos efeitos toxicos de medicamentos. Neste contexto, a propria morte, que termina o
sofrimento da crianca, ¢ muitas vezes menos angustiante (Barbarin & Chesler, 1984;
Nascimento, Rocha, Hayes & Lima, 2005).

Segundo relatos dos pais, o diagnodstico € a fase mais angustiante da doenga, com a possivel
excecdo da cirurgia. Mesmo a experiéncia da morte na infancia ¢ ultrapassada pelo stress do
diagndstico inicial e tratamento. No momento do diagnostico, os pais sdo confrontados com a
prova inequivoca que a crianga tem uma doenca cronica e que esta em risco de vida. Para a
maioria, esta experiéncia ¢ tao traumatica que eles sdo incapazes de compreender ou sequer ouvir
a informacao inicial que ¢ comunicada pela equipa médica, sendo que muitos pais relatam uma
sensagdao de irrealidade e dorméncia. No momento do diagndstico os pais também devem
enfrentar escolhas dolorosas sobre o tratamento, cirurgia e tipo de atendimento prestado ao filho.
A escolha dos tratamentos ndo traz garantias de sucesso e passa a existir uma grande incerteza
sobre os efeitos secundarios. A cirurgia, quando ocorre, ¢ uma experiéncia particularmente
assustadora e os pais preocupam-se com uma possivel desfiguragdo no corpo da crianga, que

pode resultar numa imagem corporal negativa para a mesma (Barbarin & Chesler, 1984).

A preocupacio, a ansiedade, a incerteza e o medo de que a crian¢a morra sao ideias sempre
presentes na mente dos pais. Os pais da crianga doente vivem uma preocupagdo constante -
preocupacdo com o estado debilitado de saude do filho, com a sua integridade fisica e
psicoldgica, com o sofrimento que os tratamentos infligem, com a vida normal que o filho e a
familia ja ndo podem ter. E uma angustia de morte e de perda permanente que parece nio deixar
estes pais descansados, ndo havendo momento para se sentirem mais aliviados ou descontraidos.
E algo omnipresente, podendo variar entre um estado de sobreaviso ¢ um estado de panico.
Normalmente, este estado de receio ¢ ocultado, com vista a ndo o transmitir a crianga, o que
depende da idade do filho, bem como da personalidade deste e dos pais. A medida que a idade da
crianga aumenta parece ser mais dificil ocultar o que se passa, bem como a preocupagdo que os
pais mantém ao longo do processo. Junto das mais novas, os pais procuram controlar a sua
ansiedade e esconder as emogdes, apos terem descoberto e percebido que funcionam como um
espelho para os seus filhos. Assim, a personalidade dos pais pode influenciar esta tendéncia,
sendo que uma maior ansiedade dos pais pode refletir-se numa maior necessidade de ocultar este
medo, enquanto que outros procuram que o filho saiba o que se passa, para assim melhor se
poder adaptar a doenca (Silva et al., 2002).
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Foi realizado um estudo cujo objetivo era analisar as relacdes entre o ajustamento
emocional, as estratégias de coping e a percecao da doenga em pais de criangas com doenga do
foro oncologico, em tratamento e recuperadas. O estudo comparativo entre os pais de criangas
com a doenga e que se encontram a fazer tratamento e os pais de criancas que recuperaram da
doenca mostrou que enquanto os sintomas da doenga eram mais importantes para os primeiros,
os aspetos da percegdo cognitiva da mesma, que se referem a sua duragdo e consequéncias
revelaram ser mais importantes para os pais das criancas recuperadas. Por outro lado, estes
mostraram também niveis mais elevados de vigor/atividade, comparativamente aos primeiros e
utilizavam mais estratégias de coping comportamentais € cognitivas, mas ativas. A analise dos
resultados em estudo mostrou também, no caso dos pais de criangas em tratamento, que a
utilizacdo de estratégias de coping comportamentais ativas, mas também de estratégias passivas
ou de evitagdo para lidar com a doenga estava relacionada com mais perturbacdes de humor, mas
ao mesmo tempo com aspetos relacionados com vigor/atividade e com mais crengas acerca da
duragdo, consequéncias e controlo/cura da doenca do foro oncologico. Estes resultados sugerem
que estes pais, na adaptagdo a doenca do seu filho, manifestam de igual modo tensdo, depressao,
ansiedade mas também a vontade e a forca para lidar com a doenca, para tentar enfrenta-la e
fazer algo na luta contra a mesma. Os resultados obtidos revelaram também que os estados de
humor e as estratégias de coping utilizadas para lidar com a doenca sdo independentes da
percegdo cognitiva acerca da identidade e das possiveis causas da mesma. No que respeita aos
pais de criangas recuperadas, os aspetos relacionados com as crengas na causalidade da doenga
mostraram relacionar-se com os estados de humor, o que ndo aconteceu no caso dos pais das
criangas em tratamento. Também uma compreensdo mais positiva acerca da doenga mostrou
estar relacionada com a sua percecdo no caso dos pais das criancas recuperadas, ndo sendo esta
estratégia para lidar com a situacdo de doenga significativa no que respeita aos pais de criangas
em tratamento. O diagndstico da doenga traz consigo o choque e o medo do desconhecido, o
tratamento exige uma dificil adaptagdo ao novo meio e a nova imagem fisica da crianga
arrastando consigo uma série de procedimentos dolorosos com severos efeitos secundarios. Esta
¢ uma fase de grande angustia e incerteza. Por outro lado, a fase de recuperagao ¢ uma fase de
severo stress para todos. Criancas e pais, que ja passaram por uma série de procedimentos
médicos menos agradaveis, com uma série de efeitos secundérios de dificil adaptacdo, temem o
retorno a essa situacdo e o aparecimento de efeitos tardios dos tratamentos recebidos, ou seja,

temem ainda a permanente ameaca de morte (Rodrigues, Rosa, Moura, & Baptista, 2000).

1.4) Doenca oncologica parental: impacto psicologico nos filhos

A doenca dos pais, e particularmente o cancro parental, afeta a vida das criangas. As
mudancas de vida como a doenca, o tratamento ¢ a necessidade de cuidados médicos regulares

afetam toda a familia, especialmente criancas e adolescentes que reagem emocionalmente e
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comportamentalmente face a doenca e ao seu tratamento. As mudangas dentro da familia e os
efeitos experimentados pelas criangas e adolescentes também podem ter impacto na qualidade de
vida do paciente durante e apo6s o tratamento (Sargent, 2003; Buchbinder, Longhofer, & McCue,
2009).

Para muitas criancas e adolescentes, esta inversdo de papéis também pode interferir com a
sua trajetéria de desenvolvimento natural para a individuacao, autonomia, participagao e relagdo
com os pares. A diferenca entre filhos do sexo masculino e do sexo feminino ¢ especialmente
interessante, estando o sexo feminino mais aberto e predisposto para discutir verbalmente os
sentimentos, enquanto que o sexo masculino usa, muitas vezes, a negacao como um método de

enfrentamento (Sargent, 2003).

Incluir os filhos na assisténcia médica de um pai com cancro pode ter varios propositos,
como oferecer as criancas a oportunidade de fazer perguntas e adquirir informagdes importantes
sobre a doenga do seu pai e respetivo tratamento, enfatizar o facto de que as criangas, as relagdes
familiares e as interacOes familiares sdo afetadas pela doenga, oferecer aos clinicos a
oportunidade de aprender mais sobre a familia e como esta lida com a doenga e, por fim, dar aos
clinicos a oportunidade de observar os filhos, procurando saber se a sua adaptacdo e

desenvolvimento sao afetados negativamente durante a doencga (Sargent, 2003).

As criangas que tém o pai ou a mde com cancro manifestam efeitos de stress através do
aumento de problemas a nivel emocional e comportamental. No entanto, os resultados de um
estudo sugerem que apesar de algumas criancas, cujos pais t€ém cancro, passarem por uma
experiéncia significativa de problemas emocionais € comportamentais, ha também um
significativo ajustamento verificado nos relatos das criangas. Os niveis de sofrimento emocional
da crianca variam em funcao da sua idade (criangas vs adolescentes), sexo, se ¢ a mae ou pai que
esta doente, tempo passado desde o diagndstico e, talvez o mais importante, se os relatdrios sobre
a adaptagdo das criangas sdo obtidos através dos seus pais ou das proprias criancas. Ao que
parece os pais, exceto no caso de fase terminal, ndo percebem que os seus filhos estdo
angustiados. Além disso, um estudo de relatorios sobre a anglstia nas criangas face ao
enfrentamento da doenca oncoldgica parental mostrou uma significativa diminui¢do com o tempo
de diagnostico dos seus pais. Ao estudar o autorrelato de sintomas ao longo do tempo, foi
possivel notar que meninas adolescentes, incluindo aquelas com maes doentes, relataram menos
sintomas de ansiedade e depressdo. No entanto, a mesma coisa nao se verifica para adolescentes
do sexo masculino ou para adolescentes de ambos os sexos com pais doentes, porque oS
relatorios desses grupos nao mudam ao longo do tempo. Depreendeu-se também que os pré-
adolescentes relataram sintomas de ansiedade e depressdo, mas com uma diminui¢do ao longo do
tempo. Portanto, observou-se que as criangas tendem a internalizar mais os problemas, tais como
ansiedade e depressao. Porém, as adolescentes com maes doentes relataram niveis mais elevados

de internalizacdo e externalizacdo, sendo que estas relataram maior externalizagdo

Diana Rita Brito Alves 11 Siga-nos em |
facebook.com/psicologia.pt




www.psicologia.pt PSICO Q_GIA

ISSN 1646-6977 '
Documento produzido em 21.07.2013 O PORTAL DOS PSICOLOGOS

(agressividade), do que os adolescentes, contrariando a ideia de que o sexo feminino tende a
experimentar, principalmente, sintomas de internalizagdo, como a depressdao, enquanto que o
sexo masculino tende a exteriorizar (Welch, Wadsworth, & Compas, 1996; Wong, Cavanaugh,

MacLeamy, Sojourner-Nelson, & Koopman, 2009).

Grande parte dos estudos acerca do cancro parental e do seu impacto nos filhos, aborda este
assunto ao nivel do stress traumatico. Os resultados de um estudo indicaram que os filhos adultos
de doentes oncologicos em tratamento quimioterapéutico apresentam valores mais elevados de
stress traumatico e sintomas de intrusdo e hipervigilancia, quanto menor for a duragdo da doenga,
pois encontram-se a gerir a crise que a fase de tratamento provoca. Da mesma forma, verificou-se
que os filhos apresentam maior stress traumatico quando prestam cuidados ha menos de 6 meses.
Deste modo, depreende-se que o inicio da fase de tratamento ¢ particularmente traumatico e
desgastante ao nivel da disrup¢do nas atividades dos filhos, porque permite uma verdadeira
tomada de consciéncia das exigéncias associadas ao longo do percurso na luta contra a doenga
oncologica. Em relagdo a percecdo que os filhos possuem acerca do grau de dependéncia do
progenitor, constatou-se que quando a percecao do filho relativamente ao progenitor ¢ de este ser
muito dependente, os cuidados e as exigéncias aumentam, tornando os filhos mais suscetiveis ao
stress traumatico. Tal ndo se verifica nos filhos que percecionam os pais como nada ou

relativamente dependentes (Correia & Pereira, 2010).

Tendo em conta os resultados encontrados no estudo referido anteriormente, considera-se
de extrema relevancia a criagdo de intervengdes que incluam aspetos psicologicos e sociais de
forma a garantir uma melhor adaptacdo a doenca e a melhores cuidados prestados aos doentes, de
modo a reduzir ainda mais o numero e o tempo de hospitalizagdo bem como, acompanhar de
perto as principais dificuldades sentidas no seio familiar ao longo da trajetéria da doenga
oncologica particularmente dos filhos. Importa salientar que o efeito nefasto do stress traumatico
nos filhos acarreta graves consequéncias, quer para estes quer para o doente, em termos
psicologicos e fisicos. Torna-se assim importante efetuar um despiste precoce em termos de
perturbagdo psicoldgica nos filhos, de modo a garantir uma melhor adaptagdo familiar a doenga

e, concomitantemente, uma reabilitagdo mais favoravel do doente (Correia & Pereira, 2010).

1.5) Impacto nos membros do casal:

Através da revisdo de literatura, foi possivel perceber que existe uma escassez de estudos
neste dominio, sendo que os estudos encontrados focam cada vez mais o cancro da mama e as

suas repercussoes no individuo, no conjugue e, pontualmente, no casal.

Num estudo recente, que foca precisamente o cancro da mama, percebeu-se que a
mastectomia causa impacto a mulher, pois abala a sua autoestima, uma vez que infringe

diretamente a sua imagem corporal. Porém, quando associada a quimioterapia, esse impacto pode
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ainda aumentar em funcao dos efeitos colaterais associado aos antineoplasicos. Percebeu-se na
amostra em estudo que quando os homens foram questionados a respeito das demais perdas
associadas ao cancro de mama, todos relataram que a maior perda estava relacionada com o
cabelo e que tal aspeto envolvia a perda da beleza feminina. Um dos fatores de grande relevancia
para o enfrentamento do cancro da mama feminino ¢ o apoio conjugal, uma vez que o apoio
fornecido pelo marido a sua companheira ¢ algo que faz com que a vivéncia seja menos
traumatica para a mulher que passa por tal situagdo. Diante disto, ela encontra no marido um
aliado e um ponto de equilibrio e quando esse apoio ndo ocorre, a mulher sente-se mais
fragilizada e sem a base sélida que espera do relacionamento conjugal. A doenca pode trazer uma
oportunidade de se reavaliarem sentimentos e posturas dentro da relacdo, e a recuperacao da
mulher fica condicionada a forma como o companheiro aceita a situacdo. Torna-se evidente a
importancia do apoio do parceiro de forma integral para a recuperagdo da mulher no momento de

enfrentamento da doenca (Ferreira, Farago, Reis, & Funghetto, 2011).

Numa investigacdo recente verificou-se que as mulheres com cancro da mama nao
revelam problemas no que respeita a0 modo como valorizam a sua aparéncia e que ndo existem
alteracdoes ao nivel do relacionamento conjugal, apos a realizagdo de uma cirurgia a mama
(radical ou parcial) e tratamentos. Constatou-se, no entanto, que as participantes revelam uma
insatisfacdo relativamente a sua sexualidade. Verificou-se, também, que quando existem
problemas ao nivel da valorizagdo da aparéncia existe também uma maior insatisfacdo sexual.
Por outro lado, constatou-se que ao melhorar a qualidade do relacionamento conjugal, diminui a
insatisfacdo sexual. Observou-se, ainda, que a qualidade do relacionamento conjugal ¢
influenciada pelo tempo decorrido apos os tratamentos e pelo grau de satisfagdo conjugal anterior
a cirurgia. Finalmente, verificou-se que a satisfacdo sexual apds a cirurgia ¢ influenciada pela
forma como a atividade sexual, antecedente a cirurgia, foi caracterizada (Ferreira, Farago, Reis,
& Funghetto, 2011).

Quanto aos dados verificados ao nivel da imagem corporal, existe alguma divergéncia com
outros estudos efetuados na area. Desta forma, talvez outras varidveis possam influir nestes
resultados, tais como o facto de as participantes nao fazerem, eventualmente, grande
investimento no 6rgdo doente; terem idades médias superiores a 50 anos; e também, o facto de
nem todas terem sido submetidas a uma cirurgia radical. Por isso, ndo deve ser descurado aquilo
que se tem vindo a estudar relativamente a imagem corporal de mulheres com cancro de mama,
submetidas a uma cirurgia ¢ que mostram a existéncia de problematicas a este nivel. Sobretudo
em mulheres que realizam uma terapé€utica radical, a intervengdo psicolodgica parece tornar-se
indispensavel. Ajudar a mulher a lidar com as alteragdes corporais, a desenvolver estratégias de
coping que lhe permitam encarar as mudangas na sua aparéncia, informando-a que a sua
feminilidade continua a existir sdo algumas das formas como um psicologo pode intervir. A
relagdo marital e a dimensao sexual da relagdo parece ser outro foco de intervengao psicoldgica
(Ferreira, Farago, Reis, & Funghetto, 2011).
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E ja sabido que quanto mais informado a paciente estiver acerca da sua doenga, menores
sao as dificuldades encontradas durante todo o seu processo. Informar a doente que as
dificuldades sexuais s30 um aspeto concomitante aos tratamentos ¢ essencial para a prevencao de
futuros problemas desta ordem. Embora os problemas sexuais sejam um assunto por vezes
demasiado intimo para ser exposto, a verdade ¢ que a ajuda s6 € possivel caso a doente seja
informada acerca desta problematica e incentivada a expor as suas dificuldades. A terapia sexual
pode constituir uma ajuda essencial no que respeita ao desenvolvimento de novos padroes de
comportamento sexual e a desmistificagdo de falsas ideias que possam surgir no decorrer da

cirurgia e tratamentos (Ramos & Patrao, 2005).

Parece ser consensual que o sucesso ou insucesso da relagdo conjugal esta relacionado
com o suporte social, nivel socioeconémico, ansiedade, depressdo e educagdo dos conjugues.
Deste modo, podemos considerar estes fatores como preditores da evolugdo ou manutencio da
estrutura interna da familia, onde a emergéncia das (re)negociacdes de papéis, funcdes e
estruturas ¢ inevitavel. Por outro lado, o efeito negativo das (re)adaptacdes funcionais pode ser
contaminado pela depressdo do companheiro, quer na fase de tratamento, quer na fase de
remissdo da doenga. Muito embora o choque emocional causado no primeiro contacto com a
doenca seja devastador para ambos os conjugues e conduza, por vezes, a separagao do casal, no
entrelagar destas dificuldades, a doenca, na maior parte dos casos, acaba por fortalecer a relagdo
no que diz respeito a comunicagdo e intimidade. Pode-se também considerar que a doenca
oncologica ndo implica necessariamente o fracasso da relagao conjugal, mas uma transparéncia e
emergéncia de vivéncias conseguidas até¢ entdo. No decurso da doenga ¢ possivel assistir a
fluéncia de dificuldades conjugais em ciclos fragilizados, o que pode conduzir a efetiva
separacdo do casal. No entanto, esta fica a dever-se, na maioria das vezes, a conflitos
manifestados numa fase anterior a doenga (Dias, Manuel, Xavier, & Costa, 2002; Baider, Perry,
Holland, Sison, & De-Nour, 1995).

Em suma, no que se refere a doenga oncoldgica infantil e ao seu impacto nos pais,
conclui-se que o diagnostico de uma doenga deste tipo numa crianga desperta nos pais
sentimentos de tristeza e revolta, trazendo também ansiedade devido a incerteza face ao futuro.
Estes sentimentos podem desencadear diversas atitudes que vao desde a hiperprotec¢do a fuga.
Outro aspeto bastante evidenciado na literatura prende-se com o facto de os pais ocultarem certas

informacdes ao filho como uma estratégia para atenuar o impacto negativo.

No que concerne ao impacto psicoldégico da doenga oncoldgica parental nos filhos,
conclui-se que grande parte da literatura se baseia numa conceptualizacdo do cancro parental
como uma experiéncia de sofrimento, perda e exaustdo, perpetuando a ideia de que os filhos, face

a esta adversidade, ndo sao suscetiveis de atribuir um significado positivo a experiéncia.
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Relativamente ao impacto psicologico da doenga oncoldgica nos membros do casal, a
maior parte das investigacdes tem-se centrado no impacto de um tipo especifico de cancro
(cancro da mama) no doente e no conjugue, ignorando a dindmica da relacdo conjugal. Por isso,

este topico centrou-se sobretudo no impacto no doente com cancro da mama e no seu conjugue.

Em suma, a presenca de uma doenca como o cancro afeta os relacionamentos familiares e
também dimensoes externas a estrutura familiar, exigindo reflexdes e adaptagdes. Assim sendo,
quando se esta perante um doente ndo se deve pensar somente nas suas necessidades, ¢ também
necessario dar aten¢do e apoio a familia, pois 0 modo como a familia lida com o doente vai

interferir no modo como o doente reage.

O segundo capitulo ird centrar-se na familia como um sistema que, perante um momento de
crise, tem de se reorganizar, adaptar e utilizar novas estratégias para enfrentar o problema. Deste
modo, serdo abordados topicos como a reorganizacdo familiar face ao aparecimento da doenca
oncologica, fazendo referéncia ao modelo ABCx, a familia e o suporte social e ainda estratégias
utilizadas pelo sistema familiar no enfrentamento da doenga, sendo que neste topico serad

abordado em maior profundidade o recurso a espiritualidade.
Capitulo IT — O impacto na familia

Este capitulo ira centrar-se na familia como um sistema que perante um momento de crise
tem de se reorganizar, adaptar e adquirir estratégias para enfrentar a doenca oncoldgica presente

em algum membro do sistema familiar.

Em primeiro lugar serd abordado o modo como a familia se reorganiza face a doenca,
aludindo ao modelo relacional simbolico. O objetivo deste topico € perceber aquilo que se altera
na rotina do individuo portador da doenca e da sua familia a partir do momento em que ¢ feito o
diagnostico. Ainda neste ponto sera feita referéncia ao modelo ABCx que ¢ frequentemente
referido na literatura e permite compreender as dindmicas do sistema familiar quando surge um

momento de crise.

Posteriormente serdo versadas as estratégias mais comuns utilizadas pela familia no
enfrentamento da doenga, sendo que num subtdpico sera referido o recurso a espiritualidade, que

¢ a estratégia mais referida pela literatura.

Por ultimo sera abordado o suporte social dado ao sujeito e a familia, que ¢ algo que nem
sempre existe. Este assunto ¢ extremamente importante, na medida em que nem sempre a familia

possui os conhecimentos que lhe permitem prestar ajuda ao familiar doente.
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2.1) Reorganizac¢ao familiar face a doen¢a oncoldgica

A experiéncia do cancro ¢ um acontecimento de vida que requer uma adaptagdo quer do
proprio doente quer da sua familia. O doente tem de se adaptar e adquirir novas competéncias
que lhe permitam adaptar-se a situacao, o que por vezes implica ajustamentos psicossociais tais
como mudancas de comportamento, aumento dos cuidados de higiene pessoal e dieta alimentar
didria, adaptacdo e ajuste aos sintomas secundarios dos tratamentos e consequentes alteragdes
fisicas, impacto emocional da doeng¢a, mudancas e, por vezes, interrup¢do na atividade
profissional e/ou outras atividades. Tal como o doente, a familia também vivencia uma situacao
de crise, uma vez que o diagndstico da doenga provoca um conjunto de mudancas e alteragdes
quer nas rotinas, regras e rituais familiares, quer na redistribuicdo de papéis e no acréscimo de

novas responsabilidades (Pereira & Lopes, 2005; Bielemann, 2003).

As atividades familiares necessitam de ser modificadas ao longo da experiéncia do cancro,
devendo cada membro adaptar-se as fontes de tensdo, as atividades restritas no dia-a-dia e ao
aumento das responsabilidades e menor flexibilidade. A familia une-se em torno de um objetivo
comum que ¢ ajudar o familiar portador da doenca oncologica em tudo que for possivel e estiver
ao seu alcance. Para o doente, receber este apoio emocional e contar com a participagdo direta
desses familiares ¢ de grande importancia para o enfrentamento da situacdo de crise. As familias
que conseguem reaver os sentimentos positivos organizam a rotina familiar para que o
enfrentamento seja possivel e, apesar de a doenca expor as fragilidades do doente ¢ mesmo do
grupo familiar, a forca do grupo supera as dificuldades e cultiva respeito e gratidao entre os
membros. A habilidade da familia para se adaptar a doenca de um dos seus membros esta
diretamente ligada a composi¢cdo da familia, aos padrdes de comunicac¢do e a dindmica familiar
(Ferreira, Dupas, Costa, & Sanchez, 2010).

A experiéncia do cancro no seu interior ¢ um momento dificil, tanto para o ser portador da
doenca como para o grupo familiar. Por isso, na procura de se manter saudavel, a familia age,
reage ¢ interage internamente e com o contexto social em que vive, para poder, assim, ajudar e
apoiar o seu familiar doente. Considera-se que esse comportamento ¢ uma das formas de cuidado
que a familia desenvolve para garantir a protecdo do seu ente querido. Possuindo um referencial
para perceber, sentir e analisar os factos, a familia funciona, dividindo, muitas vezes, as crises
provenientes dos eventos que acontecem no desenrolar dos acontecimentos. Ao mesmo tempo, ¢
neste momento de conflito uma fonte de apoio aos seus membros, mantendo a compreensao € o
respeito, valorizando e preservando a unido familiar. Os familiares apoiam-se mutuamente
estabelecendo um modo de agir e fazendo face a um papel que, indiscutivelmente, também lhes
cabe. Entre os cuidados estabelecidos pelos familiares, varias formas de apoio sobressaem e o
estar com o familiar doente ¢ de grande relevancia. Nesta oOtica, encontra-se o estar junto, o estar

presente e o estar perto. O estar junto corresponde ao permanecer dos familiares ao lado do
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doente, com o objetivo de este sentir a presenga € no estar presente ¢ importante que exista uma
presenca alternada das pessoas que estdo envolvidas e que se propdem a dar apoio. Por ultimo, o
estar perto significa ficar nas proximidades do local onde o doente se encontra (Bielemann, 2003;
Marshall et al., 2011).

Observaram-se outras maneiras de cuidados desenvolvidos pela familia e entre estas
destaca-se o fazer coisas por, com e para a pessoa portadora da doenga, com a finalidade de dar
apoio e beneficid-lo. O fazer por ele tem um sentido subjetivo, uma vez que ¢ um fazer afetivo e
ndo fisico. Nao significa substituir a pessoa nas atividades, mas sim uma disposi¢do para ajudar,
mas o fazer, que envolve uma ac¢ao fisica no sentido de realizar por ele o que sozinho nao poderia
executar, também tem a sua importancia. O fazer com ele denota a ideia de desenvolvimento de
atividades conjuntas e no que concerne ao fazer para ele, podendo um exemplo ser o facto de um

familiar pagar as despesas e contribuir financeiramente (Bielemann, 2003).

O comportamento da familia ¢ influenciado tanto pela historia construida no seu interior
como também pelo contexto em que vive. Ao envolver-se no processo de saude e doenga cada
familia tem as suas caracteristicas proprias de pensar e agir, influenciadas pela interpretacao da
realidade dos acontecimentos, que direciona as suas a¢des de cuidado ao familiar doente. E uma
unidade com necessidades e problemas que variam de acordo com a situagao experienciada. Face
a doenca de um dos seus membros, a familia pode passar por varios momentos de enfrentamento,
mas pode também tornar-se capaz de se reestruturar perante a nova realidade. Uma familia
considera-se saudavel quando no seu interior se percebem elementos importantes do existir
humano, como a afetividade, carinho, compreensdo, aceitacdo das diferencas individuais e
entendimento entre os membros, caracterizado pela atengdo e protecdo mutua. Funciona com
dinamismo e flexibilidade e a comunica¢do flui efetivamente, tendo em vista a troca de
informagdes, verificando-se também um consenso entre os membros em relagao a definicao de
papéis. Todos estes aspetos favorecem as discussdes dos assuntos e decisoes no seio familiar, de
modo a que a familia saudavel funcione como uma equipa, enquanto cada componente mantém a

sua individualidade (Bielemann, 2003).

Durante a fase de crise, a familia deve decidir o significado que a doenga tem para si, sendo
que esse periodo requer mudancas de papéis e mudangas nas pecgas padronizadas da vida familiar.
A fase cronica, muitas vezes chamada de "longo prazo", diz respeito ao processo no qual a
familia se confronta com a doenga, sendo que, muitas vezes, se verifica burnout por parte do
cuidador. A fase terminal inclui os periodos de luto e resolugdo da perda (Robinson, Carroll, &
Watson, 2005).

A tensdo permanente entre o isolamento e a conexdo ¢ o processo central na experiéncia
dos membros da familia em torno do cancro. A sensacdo de isolamento ¢ muito comum e
representa a parte dificil da experiéncia no enfrentamento da doenca oncoldgica. Na maioria dos

casos, os sentimentos de solidao surgem a partir de uma percetivel falta de apoio dos entes
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queridos e cuidadores. E interessante notar que os doentes relatam que as suas familias e os
apoios externos foram cruciais no enfrentamento da doenca. Assim sendo, conclui-se que os
apoios externos podem ser particularmente uteis para reduzir a carga do cuidador (Robinson,
Carroll, & Watson, 2005).

Em suma, em relacdo ao contexto em que as familias vivem, € importante ter em
consideragdo as mudangas no ciclo de vida familiar porque dependendo do momento e do
periodo de vida vivenciado pelas familias, as necessidades de cuidados sdo diferentes.
Claramente, a presenga de uma doenca crénica, como € o caso do cancro associada aos
problemas proprios de cada fase do ciclo de desenvolvimento da familia aumenta a problematica

vivenciada por elas (Marcon, Redovanovic, Waidman, Oliveira, & Sales, 2005).

Abordando a reorganizagdo familiar perante a doenga oncoldgica numa perspetiva
relacional simbodlica, percebeu-se que a representacdo da doenca (o mundo das ideias e
sentimentos) ndo ¢ separada pelas experiéncias dos membros da familia. Isto envolve uma
dimensao especifica na relacdo familiar — gestdo do tempo - expressa em varidveis como a
qualidade dos vinculos familiares historicos, a expressdo de ideias e sentimentos sobre a doenca,
bem como o reconhecimento dos recursos presentes no sistema familiar. Além disso, a doenga
"for¢a” os membros da familia para uma evolug¢do. Confrontado com a doenga, o membro da
familia pode ficar paralisado e angustiado, sendo que se isto persistir, dd-se uma impossibilidade
de movimento. Este acontecimento remete a familia para a gestdo do espaco, expressa em
variaveis tais como a capacidade ou incapacidade de identificar os assuntos a serem tratados, a
relagdo entre os membros da familia (papéis, lideranga e atribuicdes de tarefas), e a relacdo com o

mundo exterior (parentes e servicos sociais e de saude) (Cigoli & Scabini, 2006).

Portanto, a gestdo do tempo e do espaco pode ajudar a identificar os obstaculos presentes e
passados, bem como os recursos disponiveis no sistema familiar. Para além disso, estas
dimensdes também ajudam a direcionar a familia para intervenc¢des de apoio. Algumas familias
ndo precisam deste cuidado especifico porque ja o tém e os seus membros sdo capazes de lidar
com a doenga ou a morte do ente querido. A gratidao por aquilo que foi dado e recebido ajuda a
colocar um véu de compaixao sobre os defeitos e os erros de geracdes anteriores, que em ultima
analise, afetam as geragdes seguintes. No entanto, outras familias aguardam um sinal ou uma
presenca que seja capaz de reconhecer o sofrimento pelo qual estdo a passar. Para se ser capaz de
identificar este reconhecimento e fazé-lo funcionar, os clinicos devem envolver-se na dor da

familia e verificar os recursos disponiveis (Cigoli & Scabini, 2006).

2.1.1) A familia perante um momento de crise: modelo ABCX

A Teoria de Stress Familiar descreve a adaptagdo das familias confrontadas com diferentes

stressores. Os stressores familiares sao entendidos como eventos de vida que afetam um dos
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membros da familia, o que resulta em mudangas do sistema familiar. Estas mudangas podem
manifestar-se nas diversas areas da dindmica familiar ao nivel das interacdes, dos objetivos,
papéis, regras e fronteiras. O stressor (A) afeta um sistema familiar e, dependendo dos recursos

da familia (B) e da percecao do stressor (C), leva a uma crise (X) (Pereira & Lopes, 2005).

Este modelo foi posteriormente desenvolvido dando origem ao modelo duplo ABCX que
integra além das “variaveis pré-crise” e crise, as variaveis pos-crise (Pereira & Lopes, 2005;
Lavee, McCubbin, & Patterson, 1985). Assim sendo, o acontecimento stressor a (por exemplo,
doenga oncologica) tem um impacto na familia podendo levar a mudancgas no sistema familiar. O
fator b ou os recursos familiares respondem as exigéncias do stressor € sao descritos como a
capacidade da familia em prevenir uma disrupc¢ao familiar. Por sua vez, o fator ¢ esta relacionado
com a gravidade que a familia atribui ao evento, sendo que este significado ¢ subjetivo e reflete
os valores presentes na familia, bem como as experiéncias prévias em lidar com a mudanca. As
variaveis pos-crise refletem os esfor¢os no tempo, por parte da familia, em recuperar da situagao
de crise, isto é, a resiliéncia familiar. Assim sendo, a este nivel existem os stressores adicionais e
mudancas que podem influenciar a capacidade da familia em atingir a adaptacdo, os fatores
psicoldgicos e sociais que a familia possui para gerir a situagdo, o processo familiar em obter
uma resolugdo satisfatoria e ainda o resultado desses esforgos. Assim, o stress familiar emerge
quando existe um desequilibrio entre as exigéncias do evento e os recursos familiares. O fator aA
reflete o conjunto de stressores que a familia estd a lidar no momento além do stressor original.
O fator bB descreve os recursos que a familia tem e os recursos pessoais dos membros bem como
o suporte social. Por fim, o fator cC refere-se a capacidade da familia para redefinir a situacdo e
atribuir-lhe um novo significado, dando um sentido positivo a situa¢do de crise. A adaptagdo
familiar acontece quando a familia através dos seus esfor¢os consegue atingir um novo equilibrio
(Pereira & Lopes, 2005; Lavee, McCubbin, & Patterson, 1985). Deste modo, devido aos aspetos
emocionais associados, conflitos intrafamiliares e encargos financeiros, a doenga familiar ¢ um
stressor severo que conduz frequentemente a uma crise no sistema familiar (Pereira & Lopes,

2005).

, .

Em suma, de acordo com o modelo, o stress ¢ visto como o resultado dos stressores
familiares, das crises e das consequentes mudancgas intrafamiliares; os membros da familia nao
usam apenas 0s recursos existentes na adaptacdo a situacdo de crise, mas também modificam e
fortalecem recursos existentes ou desenvolvem novos recursos; ndo € apenas o stressor que €
percecionado, como sdo também evocadas as situagdes de crise anteriores; e por ultimo, o coping
familiar resulta do novo ambiente familiar fruto do processo de adaptabilidade (Pereira & Lopes,
2005).
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2.2) Estratégias utilizadas pelo sistema familiar no enfrentamento da doenca

Para alguém que vive com cancro, o apoio da familia e dos amigos ¢ fundamental na sua
jornada. No entanto, um diagnostico deste tipo, muitas vezes apanha de surpresa todos os
membros da familia e desloca os papéis atribuidos a cada um deles (Eldridge, 2012; Barbarin &
Chesler, 1984; Pereira & Lopes, 2005).

As familias coesas sdo aquelas nas quais os membros referem ter envolvimento entre si, sdo
capazes de compartilhar sentimentos de dor, propiciam apoio mutuo, toleram melhor as emogdes
negativas, demonstram os seus sentimentos e confiam na unido familiar. Estas familias,
geralmente, funcionam de forma competente no mundo social e tém boa capacidade de
adaptacdo. Nas situagdes de crise, como ¢ o caso do aparecimento de uma doenga oncoldgica, a
familia que usa a estratégia de compartilhar as forcas e as suas fraquezas, estrutura-se melhor do
que a familia que as divide. Assim sendo, as familias coesas sdo as que melhor dao apoio ao

doente e raramente precisam de apoio psicologico especializado (Filho & Burd, 2007).

Nas familias que promovem uma boa capacidade para resolver conflitos, embora possam
ser encontrados altos indices de ansiedade, sintomas depressivos, dor emocional, sentimentos de
raiva e até conflitos moderados, as pessoas sdo capazes de resolvé-los pelo facto de conseguirem
comunicar de forma aberta, o que faz com que diferencas de opinido e sentimentos negativos
sejam tolerados. Para além disso, estas familias também apresentam bons indices de coesdo e
adaptagdo. Pelo contrario, as familias que ndo tentam resolver conflitos apresentam altos niveis
de hostilidade em que as pessoas lancam culpas uns sobre os outros, apontam falhas, induzem

desavengas ¢ se recusam a falar entre si (Filho & Burd, 2007).

As estratégias de coping focadas no problema compreendem a procura de informagdes que
possam ser Uteis na interpretacdo do diagnostico, a fazer escolhas informadas sobre as
alternativas de tratamento, e na possibilidade de antecipar o que estd por vir. Para além disso,
através da informagdo € possivel colocar as reagdes emocionais a doenca em perspetiva ou
reduzir a incerteza ¢ medo em relacdo a sobrevivéncia do familiar doente. A solucdo de
problemas inclui a identificacdo, selecdo e implementagcdo de cursos de agdo para lidar com os
problemas decorrentes do aumento de despesas médicas, trabalhos domésticos, cuidado e a
gestdo do familiar no hospital. Refere-se a utilizagdo de solu¢des comportamentais orientadas
para problemas especificos como, por exemplo, o aumento de horas de trabalho para arrecadar
dinheiro para atender a despesas médicas. Por fim, a procura de ajuda refere-se a estender a mao
para a familia e amigos para ajudar a enfrentar problemas concretos. Inclui o uso de redes
informais constituidas por membros da familia e amigos para que possa ser facultada ajuda

instrumental ou apoio emocional (Barbarin & Chesler, 1984).
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No que concerne as estratégias de coping focadas na emocdo, estas incluem manter o
equilibrio emocional que se refere a manipulagdao de cognigdes pessoais € sentimentos através de
declaragdes auto-instrucionais com a finalidade de moderar as reagdes emocionais e evitar
oscilagdes extremas de humor. A énfase nesta estratégia ¢ a manutencdo do controlo que
permitira que se continue com a vida diaria, cumprindo as obrigacdes profissionais ¢ familiares.
Em certo sentido, significa tentar manter ou restaurar um grau de normalidade em relagdo a vida

e as relagdes sociais (Barbarin & Chesler, 1984).

A estratégia mais comum diz respeito ao recurso a religido. Esta ¢ considerada uma
estratégia funcional e refere-se ao uso de taticas cognitivas e comportamentais, tais como ir com
frequéncia a igreja, fazer oragdes e conversar com um padre para obter algum conforto emocional
ou até mesmo desenvolver uma interpretacdo religiosa da doenga. Especificamente, refere-se ao
uso da oragdo e de interpretacdes religiosas para o conforto emocional ou para atribuir uma

explicacdo aceitavel para a doenga.

Ser otimista refere-se a visualizacdo de uma situacdo através de uma perspetiva mais
favoravel, dando um enfoque seletivo sobre aspetos da situacdo da doenca que oferecem
esperanga a longo prazo (Barbarin & Chesler, 1984). O otimismo na pessoa ¢ também uma
estratégia funcional e ¢ conseguido através do tratamento de indicadores negativos como
insignificantes e através da generaliza¢do ou exagero dos sinais favoraveis. Para além disso, o
otimismo ¢ muitas vezes evidenciado em ideagdes ou auto-declaragdes no sentido de que as
coisas acabardo por correr bem. Por fim, aceitar ¢ uma resposta relacionada com o stress
caracterizado por uma perce¢ao fatalista de uma situagao como inevitavel e incontrolavel. Por
oposicdo, o fatalismo ¢ moderado pela forca e coragem na conviccdo de que a familia vai
sobreviver a qualquer ataque, ndo por resisténcia ou negacdo, mas pela calma e renuncia ao

evento (Barbarin & Chesler, 1984).

Uma estratégia disfuncional refere-se ao uso da negagdo. Esta prende-se com a utilizagdo
de conhecimentos ou crengas sobre a condi¢do do doente que sdo claramente contrariados pela
realidade, como se houvesse uma recusa em acreditar no diagnostico ou nas suas implicagdes
negativas. Deste modo, a pessoa ou a sua familia deixa de atender as questdes relacionadas com a

doenca, comportando-se como se o cancro nao existisse (Barbarin & Chesler, 1984).

E importante que ao enfrentar este novo territorio a familia se informe e procure estratégias
para ajudar a apoiar o membro portador da doenca na sua longa e, por vezes, solitaria jornada.
Algumas destas estratégias podem ser simples gestos como ouvir atentamente a pessoa doente,
deixar o familiar portador da doenga expressar os seus sentimentos, mesmo que esses
sentimentos fagam o cuidador sentir-se desconfortavel e permitir a pessoa a oportunidade de ter o
conforto da partilha, ndo julgar e ndo interromper. Os cuidadores confrontam-se com o seu
proprio conjunto de emogdes € medos e, por isso, devem ouvir e enfrentar em primeiro lugar os

seus receios € sO assim estardo verdadeiramente preparados para ouvir os receios do familiar
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doente. Para além disso, elogiar os esforcos da pessoa doente e comparecer as consultas pode
expressar carinho e apoio de diversas maneiras, uma vez que os hospitais e as clinicas podem ser
lugares assustadores e a espera pode ser insuportavel. H4 momentos em que o familiar doente
pede para ficar sozinho com o intuito de ndo preocupar ninguém, mas hd momentos em que ele

sente mesmo necessidade de ficar sozinho e essa vontade deve ser respeitada.

A pessoa com cancro precisa de uma avaliagdo honesta da sua condi¢ao para que possa
tomar decisdes adequadas as suas necessidades. Portanto, ser honesto com os outros membros da
familia ¢ muito importante e, por vezes, isso ndo acontece porque as pessoas querem proteger os
filhos da realidade que os seus pais ou avos podem estar a enfrentar. Mesmo que o progndstico
nao seja favoravel, partilhar honestamente as informagdes permite a oportunidade de viver a dor.
Para além disso, perguntar ao hospital ou clinica informag¢des sobre grupos de apoio, sendo que
se o doente ndo estiver interessado em pertencer a um grupo de apoio, talvez o oncologista ou o
hospital/clinica possa encontrar alguém com um cancro semelhante que esteja disposto a partilhar
a sua experiéncia. Por ultimo, os membros da familia tém, muitas vezes, opinides diferentes
acerca do familiar doente, com base nas suas proprias experiéncias de vida. Assim sendo,
desenvolvem-se frequentemente magoas e ressentimentos e, por isso, torna-se importante ouvir
cada um dos outros pontos de vista, por muito diferentes que possam ser e ter em mente que

todos t€ém um objetivo comum (Eldridge, 2012).

2.2.1) O recurso a espiritualidade

O recurso a espiritualidade/religiosidade foi a estratégia mais referida pela literatura e, por

isso, decidiu-se abordar este subtopico em maior profundidade.

Assim sendo, o paciente oncoldgico deve ser compreendido na sua totalidade, e os seus
aspetos religiosos/espirituais devem ser considerados, para que ele seja respeitado na sua
singularidade bem como nas suas crengas e valores. E importante destacar que o enfrentamento
religioso, quer por parte do individuo portador da doenga, quer por parte da familia, pode
apresentar-se como um elemento que contribui na adesdo ao tratamento, no enfrentamento da
problematica, na reducao do stress e ansiedade, e na procura de significado para a atual situacao
(Fornazari & Ferreira, 2010).

A espiritualidade envolve sentimentos, significados e propositos para a existéncia do
homem ao longo do seu trajeto de vida. Pode-se referir que a espiritualidade ¢ uma dimensao
importante do ser humano que, a par das dimensdes biologica, intelectual, emocional e social,
constitui aquilo que o diferencia na sua singularidade e pessoalidade. Pode-se referir que a
espiritualidade ¢ uma dimensdo complexa e multidimensional da experiéncia humana, incluindo
aspetos cognitivos experienciais e comportamentais. Os aspetos cognitivos incluem a procura de

sentido e significado na vida, ja os aspetos emocionais incluem os sentimentos de esperanga, os
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afetos, o conforto e o apoio. Os aspetos comportamentais incluem a forma como a pessoa
manifesta as suas crengas espirituais ¢ a for¢a do seu estado de espirito. Muitas pessoas
encontram a espiritualidade na pratica de uma religido ou na sua relagdo com o divino. No
entanto, outras encontram a espiritualidade na sua ligacdo com os outros, com a natureza, na arte,
ou através de um conjunto de valores e principios ou na procura de uma verdade cientifica, ou
ainda no confronto com uma doenga como o cancro que leva as pessoas a enfrentar a propria
finitude. Apesar da evidéncia da dimensdo espiritual na saide das pessoas, devido a
constrangimentos de tempo e também em alguma dificuldade em gerir as necessidades
espirituais, estes aspetos sdao habitualmente negligenciados na abordagem da pessoa que tem ou

teve um cancro, bem como na sua familia (Pinto & Ribeiro, 2010).

A esperanca apresenta-se como um subtema da espiritualidade e ¢ definida de varias
maneiras, por exemplo como a capacidade de manter o otimismo face a uma situagdo adversa, a
capacidade de manter as metas de programas e agdes para enfrentar uma situagao dificil ou ainda
uma virtude teologal da fé. A capacidade de um individuo para gerar esperanga em tempos
dificeis depende da sua personalidade, da sua histéria de vida, da sua situagdo atual de satde
(incluindo a severidade da sua doenca), da familia ou pessoas proximas e também da relagao
médico-paciente. Pacientes com niveis elevados de espiritualidade estdo mais sujeitos a
desenvolver o seu potencial para enfrentar a doenca de forma mais positiva e enfrentar situagdes
de stress elevado. Pessoas com niveis mais baixos de espiritualidade apresentam um maior risco
de se tornarem deprimidas (desesperanga) (Nufiez, Enriquez, & Irarrazaval, 2011; Weaver &
Flannelly, 2004).

Virios estudos tém mostrado que a religiosidade e a espiritualidade contribuem
significativamente para a adaptagdo ao diagnostico e tratamento do cancro. Individuos que
dependem da sua fé tendem a ter estilos de enfrentamento mais ativos, abordando as opgdes de
tratamento de uma forma mais positiva. Esses beneficios vao para além daqueles que vivem com
a doenga, ou seja, os cuidadores que consideram a espiritualidade importante nas suas vidas, sdo
também capazes de lidar melhor com o familiar doente. Outros estudos mostram também que
pacientes que recebem apoio espiritual pelas comunidades religiosas t€m uma melhor qualidade
de vida. As comunidades religiosas podem fornecer suporte para aqueles que vivem com uma
doenga oncologica, suporte este que vai desde a interacdo social a assisténcia com as tarefas e

transporte e assisténcia financeira em alguns casos (Eldridge, 2012; Weaver & Flannelly, 2004.)

Em suma, a religido e/ou espiritualidade desempenham um papel importante no tratamento
da doenga, especialmente quando se fala em doenga oncologica, uma vez que permite ao doente e
aos familiares nutrir esperanga, re-significar, experimentar e atribuir sentido a doenca, vida e
morte. A luz destes conhecimentos, ¢ essencial que todos os pacientes com cancro, em qualquer
estagio da doenca, possam receber apoio e orientagdo adequadas em relagdo a alguns aspetos

espirituais e/ou religiosos. A formacao de profissionais de satde sobre estas questdes deve ser
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implementada e tida em conta seriamente, uma vez que os temas devem ser abordados de forma
respeitosa e sempre com o objetivo de promover a esperanca (Nuiiez, Enriquez, & Irarrazaval,
2011; Weaver & Flannelly, 2004).

2.3) Suporte social

O termo suporte social tem sido amplamente utilizado para se referir aos mecanismos
através dos quais as relagdes interpessoais protegem as pessoas dos efeitos nocivos de um evento
ameacador, tal como o aparecimento de uma doenca oncologica. As relagdes interpessoais
tornam-se, deste modo, um importante mecanismo através do qual os doentes podem lidar com o
stress da doenga. Contudo, estas relagdes podem ser também adversamente afetadas pela doenga
do proprio paciente. Entdo, paradoxalmente, nesta situacdo em que € necessario um maior apoio
social, ¢ preciso ter em conta que as redes de apoio naturais podem ser prejudicadas. Portanto, a
necessidade de promover o apoio social para pacientes com cancro ¢ duplamente justificada
(Duré & Hernandez, 2002).

Entre os programas de apoio social que a nivel grupal se tém vindo a desenvolver
especificamente para pacientes oncoldgicos, € necessario diferenciar os denominados “grupos de
apoio” e os “grupos de autoajuda”. Enquanto que os grupos de apoio sdo grupos formais
dirigidos por um terapeuta, os grupos de autoajuda assemelham-se ao apoio informal. Estes
ultimos surgem da iniciativa voluntaria dos seus componentes e funcionam com um lider
profissional (ndo especialista), movendo-se numa dicotomia formal-informal onde se promove,
fundamentalmente, a ajuda mutua. Em contraste, os grupos de apoio constituem uma modalidade
especifica de intervengdo que atua directivamente no funcionamento do grupo (Durd &
Hernandez, 2002).

Com o termo “grupo de apoio social” faz-se referéncia a uma diversidade de modalidades
especificas de interven¢do que sdo iniciadas por profissionais, baseando-se nos pressupostos dos
beneficios terapéuticos do apoio social e, mais concretamente, na partilha de experiéncias
semelhantes. A ampla variedade de grupos de apoio social para pacientes oncoldgicos descritos
na bibliografia dificulta a obtengcdo de uma descrigao basica e comum dos mesmos. Em relagdo a
composi¢do, o perfil dos grupos mais estudados refere-se a um pequeno grupo de mulheres com
cancro da mama metastatico. As vantagens da criagdo de um grupo com o mesmo diagnostico
traduzem-se numa rapida coesdo entre os membros, na possibilidade de proporcionar informagao
mais detalhada sobre um tipo especifico de cancro e o seu processo de tratamento € numa maior
sensagao de seguranca entre os membros no que se refere a discussdao de temas delicados como,
por exemplo, a sexualidade. Outro aspeto importante quanto & composi¢ao destes grupos ¢ a
inclusdo ou ndo dos membros da familia do doente. Embora haja grupos que incluem a familia e

outros que se dirigem exclusivamente ao paciente, a maioria dos grupos mantém uma relagao
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