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RESUMO

A experiéncia de cancro num elemento da familia é um acontecimento de vida que
requer uma adaptacdo do doente e da familia, por isso desencadeia mudancas de papéis,
provoca alteracdo de atitudes e comportamentos na procura de estratégias para enfrentar
os problemas e de adaptacéo a essas mudancas. A resiliéncia sendo uma caracteristica
individual tem também uma dimensao familiar e de acordo com Walsh (1996,1998), a
pesquisa em resiliéncia na familia deve procurar identificar e implementar 0s processos-
chave que habilitam as familias ndo s6 a lidarem eficientemente com situagdes de crise
ou stress permanente, como a sairem delas fortalecidas, ndo importando se a fonte de
stress € interna ou externa a familia. Foi nesta perspectiva que procurei: descrever e
compreender as vivéncias de familiares de pessoas com doenca oncoldgica e
identificar dimensdes do processo de resiliéncia.

Realizei um estudo qualitativo de tipo exploratoério com abordagem fenomenologica, no
qual participaram nove familiares de doentes seguidos no Hospital de dia do Hospital
Agostinho Neto de Cabo Verde, que relataram as suas vivéncias atraves de uma
entrevista semi-estruturada. Para o efeito foi solicitado o seu consentimento, bem como
0 da Instituicdo e respectivo servico.

A partir da anélise e interpretacdo das entrevistas, emergiram 0s seguintes temas:
Reacc¢des perante a doenca oncoldgica; Sentimentos e emogdes centrados no proprio
entrevistado, no doente e ainda em outros familiares; Impacto da situacdo na familia;
Impacto da situacdo na Vida do entrevistado; Estratégias adoptadas para lidar com a
situacdo; Ajuda que os enfermeiros podem proporcionar.

O estudo realizado suporta a concepcdo das vivéncias das familias, ou seja, 0s
sentimentos e necessidades sentidos pelas familias perante a condi¢cdo de doenca do
familiar, que s6 pode ser conhecido do ponto de vista daqueles que vivem essa
experiéncia. Verifica-se uma oscilacdo entre o sentimento de medo da perda eminente e
o sofrimento do familiar. As familias perspectivam a ajuda dos enfermeiros

essencialmente nos cuidados prestados ao doente, no apoio emocional e afectivo,



através da escuta, e da presenca do profissional. No &mbito da resiliéncia quase todos o0s
participantes mostraram-se resilientes perante a situacdo em que vivem, uns menos

outros mais.

Palavras-chave: doente oncoldgico, familia, resiliéncia.
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ABSTRACT

The experience of cancer in a family member is a life event that requires an adaptation
of the patient and family, so it triggers the changing of roles, causing changes in
attitudes and behaviors in seeking strategies to cope with and to adapt to these changes.
Resilience is an individual characteristic which also has a family dimension, and
according to Walsh (1996.1998), research on resilience in the family should seek to
identify and implement key processes that enable families not only to effectively cope
with situations of crisis or permanent stress, but also to strengthen them out enabling
them to overcome it, whether the source of stress is internal or external to the family. It
was in this perspective that | sought to: describe and understand the experiences of
relatives of people with cancer and to identify dimensions of the resilience process.

I conducted a qualitative study with an exploratory phenomenological approach, with
the participation of nine relatives of inmates followed at the Day Hospital of the
Agostinho Neto Hospital in Cape Verde, who reported their experiences through a semi-
structured interview. To this end they were asked for their consent, as well as the
consent of the institution and the respective department.

From the analysis and interpretation of the interviews the following topics emerged:
reactions before the malignancy; Feelings and emotions centered on the interviewee, the
sick and even other family members, Impact on the family situation; Impact of the
situation on the respondent's life; strategies adopted to deal with the situation; help the
nurses can provide.

This study supports the concept of the experiences of families, ie, the feelings and needs
experienced by families before the disease condition of the relative, which can only be
known from the standpoint of those who live this experience. There is an oscillation
between the sense of fear before the imminence of loss and the suffering of the sick.
Families seek the help of nurses mainly on the patient care, for emotional support and
through listening, and the presence of the professional. When it comes to resilience, the
study shows that almost all participants were resilient in the situation in which they
lived, though some more than others.

Keywords: cancer patients, family, resilience.
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INTRODUCAO

Este trabalho foi elaborado no &mbito do Curso de Mestrado em Saude Publica, na
Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra.

O tema que procurei aprofundar situa-se na descri¢éo e compreensdo das vivéncias de
familiares de pessoas com doenca oncoldgica e na identificagdo das dimensfes do
processo de resiliéncia, no contexto da realidade Cabo-verdiana.

Este tema surgiu nas minhas reflexdes, desde logo por ser Cabo-verdiana, e conhecer a
realidade e o sofrimento na doenca de muitos familiares e conhecidos, mas também
depois de ter feito a minha formag&o como enfermeira em Portugal, em que me apercebi
de diferentes contextos e caracteristicas da assisténcia a pessoas e familias em que surge
a doenca oncoldgica. Mais recentemente e enquanto docente da Universidade de Cabo
Verde, tenho estado presente no contexto hospitalar e em unidades de salde da
comunidade e neste ambito convivo com pessoas e familiares que passam pela
experiéncia do cancro e de muitas outras situaces de doencas cronicas prolongadas.

As doencas oncoldgicas afectam cada vez mais a populacdo em Cabo Verde, sendo,
segundo o Instituto Nacional de Estatistica de Cabo Verde (INE) a segunda causa de
morte na populacédo adulta.

Muitos doentes sdo diagnosticados e tratados localmente, nos hospitais centrais do pais,
tendo nos anos mais recentes aumentado a capacidade de tratamentos mais complexos,
tendo sido criado em 2008, o sector de hospital de dia para tratamentos em regime
ambulatério, no hospital em que realizei o estudo. No entanto ainda muitos doentes
necessitam de ser evacuados para Portugal e muitos dos doentes originarios das diversas
ilhas precisam ser tratados deslocando-se para a ilha de Santiago ou a ilha de Séo
Vicente, ilhas que alocam os dois principais hospitais centrais. No &mbito do Mestrado
em Salde Puablica tive oportunidade de aprofundar os meus conhecimentos e tenho hoje
uma maior compreensdo do impacto que as doencas oncologicas tém nas pessoas e nas
suas familias. Ao regressar a realidade de Cabo Verde apercebo-me que a cultura e o
contexto particular do pais sugerem formas de enfrentar e vivenciar estas situacfes e
me parece importante conhecer com mais profundidade, pelo que pretendo contribuir
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com o estudo em relacdo ao fendmeno da resiliéncia familiar dos familiares dos doentes
oncoldgicos na especificidade da realidade de Cabo Verde.

Actualmente é inegavel que o cancro € um problema de salde essencialmente crénico,
e esta condicdo implica uma abordagem de atendimento do doente e familia, numa
perspectiva sistémica, visando ndo s6 o tratamento da pessoa doente, mas também a
ajuda a toda a familia, procurando-se que o0 processo terapéutico ndo seja mais penoso
que a prépria doenca (S4, 1996). A experiéncia de ter cancro inclui componentes fisicas,
sociais e emocionais de diversa intensidade. Os efeitos da doenca e de repetidas
hospitalizacdes e tratamentos, sobre as necessidades de vida e o sistema de valores do
doente e familia provocam mudltiplas respostas ao longo de todo o processo, desde o
momento do diagndstico. Sdo frequentes as alteragBes nas suas vidas pessoais e
familiares para “lutar” contra uma doenga extremamente limitante e incapacitante.
Rolland (2005), autor que desenvolveu o modelo de crencas e sistemas familiares na
doenca desde ha vérias décadas, salienta que doenca, a incapacidade e a morte séo
experiéncias universais nas familias e que as situa¢@es de doenca crdnica e incapacitante
colocam os maiores desafios de mudanga das familias. O autor refere que: “0 impacto
de um diagnostico de cancro repercute em todo o sistema familiar, ndo deixando
ninguém indiferente. A qualidade de vida deteriora-se para algumas familias e
elementos dos nucleos familiares, enquanto alguns e membros das familias se tornam
resilientes e conseguem lidar com as situa¢6es.” Rolland, 2005, pag.2584).

Kaloustian (2002) citado por Messias (2005) refere que, o diagnostico de uma doenca
grave pode desencadear na familia mudancas drasticas de papéis e alteracdo de atitudes
e comportamentos na procura de estratégias para enfrentar os problemas, e adaptar-se a
essas mudancas. E importante considerar a familia como uma unidade global, sendo em
simultaneo cuidadora e cuidada, pois s6 indo ao encontro da pessoa doente e da sua
familia poderemos proporcionar o cuidado que proporcione a recuperacdo e se possivel
a cura, mas também o alivio no sofrimento que o impacto da doenca provoca.
Navarro-Gongora (2002), Rolland (1994, 2005); Sousa e Relvas (2007), sdo alguns dos
autores que tém proposto modelos de intervencdo no trabalho clinico com pessoas com
doencas cronicas e as suas familias e € nesta perspectiva que pretendo compreender o
fenomeno da resiliéncia de familiares de pessoas com cancro, no sentido de poder
identificar modos de contribuir para no futuro fazer propostas de formagéo que possa vir
a contribuir para uma maior integracdo das familias nos processos de cuidados.

Tendo a Enfermagem como uma profissao holistica, na qual a unidade de cuidados deve

ser formada pelo doente e familia, pretendo com esta investigagdo conhecer as vivéncias
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destes familiares, nomeadamente, as suas forcas, 0s seus recursos, a sua capacidade de
resiliéncia, para que na minha actividade profissional a possa desenvolver, e também
contribuir para a sensibilizacdo e formacao dos profissionais que trabalham junto destes
doentes e suas familias.

A profissdao de Enfermagem tem um papel importante na assisténcias as pessoas doentes
com cancro e as suas familias e a complexidade destas abordagens de cuidados
requerem cada vez mais e melhor preparacao dos profissionais, sendo este trabalho um
primeiro passo para a compreensdo de uma realidade em que, como constato, 0s
familiares destes doentes sofrem a maior parte das vezes sozinhos, “a um canto” nas
unidades hospitalares ou mesmo no domicilio. Na maior parte das vezes, os enfermeiros
ndo “dispdem de tempo” ou ndo sabem como abordar a familia e estabelecer com ela
uma comunicacdo terapéutica que promova a estabilidade familiar sentindo-se mais
esclarecidos e acompanhados no seu sofrimento.

Estando ciente que os familiares sofrem de forma muito significativa com a doenga, e
que o seu modo de enfrentar a situacdo afecta também o préprio doente, a preocupacao
com o melhor acompanhamento durante essa fase da vida, requer que se possua uma
maior compreensdo das dimensdes dessa experiéncia de vida.

Neste enquadramento delineei 0s seguintes objectivos para o estudo:

- Descrever as vivéncias dos familiares de doentes oncoldgicos em Cabo Verde;

- Caracterizar as familias de pessoas que vivem a doenca oncoldgica;

- Compreender dimensdes do processo resiliéncia de familiares de doentes
oncolégicos em Cabo Verde;

- ldentificar que recursos os familiares destes doentes percepcionam como mais
ou menos facilitadores da sua vivéncia;

- Identificar qual € o contributo dos enfermeiros junto dos familiares dos doentes
oncoldgicos;

Foi realizado um estudo qualitativo numa abordagem de tipo fenomenoldgico, de
maneira a narrar as vivéncias dos familiares entrevistados. As entrevistas foram
realizadas utilizando um guido de entrevista semi-estruturada e registadas num gravador
audio para posterior audicdo e transcricdo das mesmas a fim de efectuar uma anélise dos
achados. Para isso partimos de temas pré-elaborados criando posteriormente categorias

e subcategorias para melhor interpretacdo e compreenséo.
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Este trabalho esta dividido em duas grandes partes, a primeira inclui 0 enquadramento
tedrico onde serdo abordados aspectos como: resiliéncia familiar, breve abordagem
sobre estudos na area da resiliéncia familiar, factores de proteccdo e de risco e
resiliéncia familiar, os profissionais de salde e a promocéo da resiliéncia familiar e o
processo da doenca oncoldgica enquanto doenca cronica. Este sera sub dividido em
varios pontos onde abordarei teméticas como: a doenca oncoldgica, a doenga oncoldgica
enquanto doenca cronica, a familia da pessoa com doenca oncoldgica, a familia face ao
internamento. Por fim, ainda dentro do enquadramento tedrico sera apresentado a
contextualizacdo do cancro em Cabo Verde; a segunda parte é constituida por
enquadramento metodologico que serd dividido em trés capitulos: o primeiro seré
abordado aspectos sobre a problematica em estudo; o segundo capitulo serd o desenho
metodoldgico que por sua vez sera subdividido em varios subcapitulos como: tipo de
estudo, seleccdo dos participantes, instrumento de colheita de informacdo, analise de
dados segundo o método de VVan Manen, guido das entrevistas, preparacao e realizacao
das entrevistas, procedimentos éticos e formais e limites do estudo, algumas reflexdes
sobre os limites do estudo; o terceiro capitulo sera apresentacédo, analise e discussdo dos
achados do estudo que também serd também subdividido em varios subcapitulos como:
apresentacdo dos achados, caracterizacdo dos participantes, discussdo dos achados; por
fim, sera apresentado as consideracdes finais, sugestdes e bibliografias.

Para a realizacdo deste trabalho recorri a pesquisa bibliografica em bases de dados e
bibliotecas, e as conversas com profissionais de Enfermagem e de salde em Portugal e
Cabo Verde.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

Nesta primeira parte irei fazer o enquadramento tedrico apresentando uma abordagem
geral sobre a resiliéncia Familiar, dando énfase aos estudos que abordam esta tematica
fazendo um levantamento das publicagcdes sobre a resiliéncia, abordarei factores que
contribui para os familiares que vivem a situacdo de cancro serem resilientes em relagéo
a adversidade tendo em conta o impacto que essas doencgas tém no seio familiar, bem

como o papel dos profissionais de satde na promocao da resiliéncia.

1. RESILIENCIA FAMILIAR

No que se refere a adversidades, conflitos ou situacfes negativas tende-se a pensar na
individualidade, ou na forma como sera superado o problema isoladamente. Porém é
importante lembrar que existe uma serie de factores que influencia o individuo, pois ele
esta ligado a uma rede social, o que inclui a familia, os amigos, colegas até
desconhecidos. Segundo o Tavares (2001) A resiliéncia ndo se encontra somente em
pessoas, ela pode também ser vista em organizacdes, comunidades e grupos, o que
reforca a ideia de que ndo é possivel uma visdo segmentada das relacdes e das pessoas.

Resiliéncia deriva do termo latino resiliéncia, e estava, habitualmente, associado, na
Fisica, a resisténcia do material a alteracfes, absorvendo a energia cinética sem que se
alterasse a sua estrutura inicial. E um termo que emergiu recentemente, e foi usado
primeiramente em paises anglo-saxonicos e norte-americanos, na década de 80. O termo
foi empregado primeiramente em espanhol, por engenheiros, para designar construcoes
anti-sismicas. Em inglés, resilience assume a propriedade de recuperacdo, elasticidade.

A resiliéncia tem sido definida como um processo dindmico que se associa a uma
adaptacdo positiva no contexto de uma adversidade significativa, Isto implica néo
apenas que as familias estiveram expostas a adversidade, mas também que elas
demonstraram competéncia face a ela. Uma componente chave deste conceito é a nogéo
de que a resiliéncia € um processo dindmico, em vez de um trago estatico. Resiliéncia

refere-se ao fendmeno caracterizado por resultados positivos na presenga de sérias
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ameacas a adaptacdo ou ao desenvolvimento da pessoa (Masten, 2001). Na visdo de
Masten, a resiliéncia parece ser um fenémeno simples e comum, que resulta, em muitos
casos, da operacdo de sistemas basicos de adaptacdo humana. Se estes sistemas estéo
protegidos e em bom funcionamento conjunto, o desenvolvimento € positivo, mesmo na
presenca de adversidade. Por outro lado, se estes sistemas sdo prejudicados em
decorréncia da exposicdo a um factor de risco, ou mesmo anteriormente a presenca dele,
o0 potencial para desenvolver problemas no desenvolvimento posterior € maior. Neste
sentido, a autora afirma que a grande surpresa nas pesquisas sobre resiliéncia ¢ “a
simplicidade do fenomeno” (p. 227). Um outro autor, Anaut (2005) refere que se trata
de um conceito complexo, do ponto de vista clinico, pois nele convergem diferentes
variaveis. Assim, pode ser considerada um processo de ajustamento psiquico e a
resultante desse trabalho em termos de adaptabilidade e de interaccdo com o meio
social e psicoafectivo.

Resiliéncia designa a arte de se adaptar as situacGes adversas (condi¢Bes bioldgicas e
sociopsicologicas) desenvolvendo capacidades ligadas aos recursos internos
(intrapsiquicos) e externos (ambiente social e afectivo), que permitem aliar uma
construcdo psiquica adequada e a insercao social (Anaut, 2005,p. 43).

O conceito de resiliéncia aplicado a area de salde, educacdo e projectos sociais, €
definido como a capacidade das pessoas, em sentido mais amplo, superarem
dificuldades e reconstruirem a sua propria condi¢do. A concepc¢do é transdisciplinar,
estd presente hoje na medicina e na educacdo, principalmente. Em medicina, resiliéncia
adquire entdo uma conotagdo pratica, implicando mudanca de atitude na atencdo ao
doente e familia e considerando as capacidades das pessoas, ndo s6 de resistirem a
adversidade, mas também de utiliza-la nos seus processos de desenvolvimento pessoal.
Este conceito € importante nas abordagens em que se consideram as pessoas, e familias
em circunstancias especialmente dificeis, que estejam dispostas a promover a
capacidade de lidar com a adversidade sem se deixarem afectar negativamente por ela e
utiliza-la para crescer, capitalizando as forcas negativas de forma positiva e construtiva.
O conceito da resiliéncia da familia vai para la da visdo que considera 0s membros
individuais da familia como recursos potenciais para a resiliéncia individual a passando
a focar o risco e a resiliéncia na familia considerada esta como uma unidade funcional
(Walsh, 1996).

Na perspectiva de McCubbin, Thompson e McCubbin (1996), autores que tomam como
base a teoria do stress e adaptacdo estudaram a resiliéncia no ambito da familia,

considerando esta ultima em sua totalidade, submetida a desafios proprios do ciclo vital
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e outros inesperados, a resiliéncia familiar é considerada como um processo de
adaptacdo aos eventos stressores que ultrapassa o simples ajustamento, pois envolve a
mudanca de crengas e de visdo do mundo. Estes autores enfatizaram que este processo
passa pelos recursos internos da familia e os externos da comunidade, levando-se em
conta ainda o factor espiritual. Ao considerarem a resiliéncia no ambito familiar estes
ultimos autores acompanharam a mudanca a respeito da visdo da familia, que a
principio era considerada somente como um factor de risco para seus membros e a partir
de entdo, passou a ser vista também como fonte de recursos. Com a importancia
atribuida a redes de suporte social e a crencas construidas socialmente, a resiliéncia
deixa de ter um caracter individual absoluto, e passa a ter um caracter sistémico e
ecoldgico.

Uma premissa béasica nesta visdo sistémica é que as crises sérias e a adversidade
persistente tém um impacto na familia inteira. Estes elementos de stress podem
descarrilar o modo de funcionar de um sistema familiar, com efeitos que se repercutem
a todos os membros e as pessoas com quem se seus relacionam. Por sua vez, 0s
processos chaves da familia mediam a recuperacdo de todos os membros e da unidade
da familia no seu todo. Estes processos permitem ao sistema familiar de se reunirem e
reforcarem nas épocas da crise, protegendo-se do stress, reduzindo o risco de
disfuncionamento e apoiando uma optimizacao da adaptacao.

O conceito de resiliéncia da familia aumenta a nossa compreensao do funcionamento de
familias que enfrentam situacGes de adversidade. Embora algumas familias entrem em
disfuncéo pela crise ou por stress crénicos, o que é notavel é que muitas outras emergem
reforgadas e com mais recursos.

A resiliéncia como competéncia (no sentido de desenvolvimento de habilidades) em
suportar e enfrentar os desafios disruptivos da vida, transformou-se um conceito
importante na teoria e na pesquisa nas areas de saide mental. Envolve 0s processos
dindmicos que promovem a adaptacdo positiva dentro do contexto da adversidade
significativa (Luthar, Cicchetti e Becker, 2000).

A resiliéncia tem sido diversamente utilizada na literatura sobre familia. Ela é definida
de maneira similar a encontrada na literatura em que o foco é a pessoa, baseando-se em
critérios como adaptacdo, risco e proteccdo. No entanto, o seu nivel de analise é
diferente, uma vez que a resiliéncia em familias envolve a habilidade do sistema
familiar como um todo. Neste sentido, o conceito de adaptacdo neste nivel refere-se a
habilidade da familia para enfrentar as transicdes normativas e ndo-normativas do seu

ciclo de vida, produzindo processos aproximais entre 0s seus membros, que gerem
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competéncia, e ndo disfuncdo. Entre estes processos que geram competéncia, pode-se
citar a utilizagdo de indugdo de disciplina durante a socializacdo dos filhos. Entre os
processos que geram disfuncdo, pode-se mencionar a presenca de abuso e maus-tratos
na relacdo entre pais e filhos. Deste modo, a partir dos efeitos que 0s processos
aproximais produzem nos membros da familia pode-se fazer inferéncias sobre a
adaptacéo deste sistema.

Para Walsh (1996,1998), a pesquisa em resiliéncia na familia deve procurar identificar e
implementar os processos-chave que habilitam as familias ndo s6 a lidarem
eficientemente com situacGes de crise ou stress permanente, como a sairem delas
fortalecidas, ndo importando se a fonte de stress € interna ou externa a familia. Uma vez
que a familia esteja fortalecida como unidade funcional, ela contribui para a resiliéncia
de todos os seus membros. Esta autora enfatiza que o sistema familiar deve ser
analisado em interaccdo com o contexto no qual esta inserido, relacionando-o com 0s
seus recursos e problemas a serem enfrentados. Os desafios podem variar desde as
transicdes normativas do ciclo de vida até as ndo-normativas. A maneira como a familia
interage com as adversidades € fundamental para a adaptacdo de cada membro e do
sistema como um todo. Neste sentido, Walsh (1996, 1998) define a resiliéncia familiar
como uma “resiliéncia relacional” a capacidade de lidar com as adversidades sem se
deixar afectar negativamente por ela utiliza-la para crescer, capitalizando as forcas
negativas de formas positivas e construtiva.

O conceito da resiliéncia da familia vai para la da visdo que se considera 0s membros
individuais da familia como recursos potenciais para resiliéncia individual passando a
focar o risco e a resiliéncia na familia considerado esta como uma unidade funcional.
Segundo Walsh (1996,pag 263) ” o foco da Resiliéncia em familia deve procurar
identificar e implementar 0s processos — chaves que possibilitam que familias ndo s6
lidem mais eficientemente com situagdes de crise ou stress permanente, mas saiam delas
fortalecidas, ndo importando se a fonte de stress € interna ou externa a familia a unidade

funcional.
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Quadro 1- Resumo dos Processos-Chave da Resiliéncia em Familias

PROCESSOS-CHAVE DA RESILIENCIA

Sistema de crengas
(o coragdo e a alma da resiligncia)

Atribuir sentido & adversidade

Visdo das bases relacionais da
resiligncia vs bases individualistas

Normalizar contextualizar a
adversidade e o stress Senso de
coeréncia.  Crises como  desafios
significantes,  compreensiveis e
administréveis  Atribuir causas e
explicagies: Como  isso  pode
acontecer? [ que pode ser feito?

Olhar positiva

Esperanga e optimismo: confianga na
superagéo das adversidades Coragem
e encorajamento; afirmar forgas; e
focar nos potenciais Iniciativa (acgén)
e perseveranga (espirito de poder
fazer) Confrontar o que é possivel:
aceitar o que nio pode ser mudado

Transcendéncia e espiritualidade

Amplos  valores,  propostas e
objectivos de vida Espiritualidade: fé,
comunhdo e  rituais  curativos
Inspiragdo: visualiza sonhos, novas
possibilidades, apresenta expresséo
criativa E acgéo social
Transformagéo: aprende, muda e
cresce através das adversidades

Padries de organizagdo

Flexibilidade

Abertura para mudangas: reformular,
reorganizar e adaptar-se frente aos
novos desafios Estabilidade: sentido
de continuidade e acompanhamento
de rotinas Forte lideranga: prover,
cuidar, proteger e guiar Formas
familiares variadas: parentalidade
cooperativa/ equipes de cuidado
Casais/  relagio  co-parental:
igualdade na parceria

[oesao

Apoio  mituo,  colaboragin e
compromisso Respeito as diferengas,
necessidades e limites individuais
Busca de reconciliagdo e reunido em
casos de relacionamentos
conflituosos familiares

Recursos sociais e econdmicos

Mobilizagdo da familia extensa e da
rede de apoio social. Busca de
modelos e mentores Construgéo de
sequranca financeira: equilibrio entre
trabalho e exigéncias

Clareza

Mensagens claras e consistentes
(palavras e acgiies) Esclarecimentos
de informagies ambiguas. Busca-se a
verdade/Fala-se a verdade

Expressies emocionais
u n
abertas

compartilhados  (felicidade e dor;
esperanca e medo)
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Empatia nas relagdes: tolerancia das
Processos de comunicagéo diferengas  responsabilidade  pelos
proprios sentimentos ]
comportamentos,  sem  busca  do
“culpado” Interacgiies prazerosas e
bem-humoradas

Colaboragéo na solugén de problemas | “Exploséo de ideias” com criatividade
Tomada de decisies compartilhada:
negociagdo, reciprocidade e justiga
Foco nos objectivos: dar passos
concretos; aprender através dos
erros Postura proactiva: prevengéo
de problemas, resolugdo de crises,
preparagéo para futuros desafios

Fonte: extraido do artigo publicado por Walsh (2003)

1.1-BREVE ABORDAGEM SOBRE ESTUDOS NA AREA DA RESILIENCIA
FAMILIAR

Souza e Cerveny (2006) apresentam uma revisdo da literatura sobre a resiliéncia
psicoldgica, apresentando um extenso levantamento das pesquisas publicadas, desde a
introdugdo do conceito no campo das Ciéncias da Saude. As autoras referem que no
campo da resiliéncia familiar e na pesquisa na base de dados da Associacdo Americana
de Psicologia (APA) encontraram mais de 1.800 artigos publicados com a palavra-chave
resiliéncia. Reproduzimos a tabela apresentada pelas autoras, em que se verifica que o
namero de estudos é crescente, concentrando-se mais sobre a crianca (incluindo o
abuso, maus tratos e adopcdo), o adolescente programas preventivos e interventivos,
estudos tedricos, e a resiliéncia familiar associada a membros familiares com problemas
de saude (incluindo a doenga crénica fisica/ mental e as deficiéncias). Estas autoras
referem que: “ especificamente, as pesquisas com enfoque na familia séo, em sua maior
parte, de caracter exploratorio descritivo e comparativo, dos factores de risco que
dificultam e dos factores protectores que facilitam a emergéncia da resiliéncia. Os
temas abordados sdo: familias com criancas portadoras de necessidades especiais,
satisfacd@o profissional da mae relacionada com a resiliéncia da crianca, familias com
algum membro portador de doenga fisica ou mental, refugiados sobreviventes a
guerras, factores de risco e protectores em familias afro-americanas, maus tratos e
desempenho escolar, influéncias multigeracionais na resiliéncia da crianca, percepcgéo
da mée sobre a crianca e relacionamento conjugal.” Souza e Cerveny (2006)

As autoras que vimos referindo assinalam que encontraram algumas linhas de estudo

qualitativo e quantitativo da resiliéncia os quais sintetizaram em: “1) verificacdo e
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compreensdo de caracteristicas pessoais e processos de superacao e enfrentamento; 2)
construcdo de instrumentos e metodologias para a avaliagdo da resiliéncia; 3)
compreensao dos significados atribuidos a resiliéncia; e, 4) projectos de intervencéo
visando desenvolver ou fortalecer a resiliéncia.”As autoras, Souza e Cerveny (2006)
constataram que houve uma evolugdo das investigacbes no ambito individual para o
relacional, e até ecoldgico e de estudos com prioridade na avaliagdo ou intervencao
envolvendo apenas alguns aspectos da resiliéncia, tais como tracos da personalidade,
caracteristicas, resisténcia e enfrentamento. Em estudos mais recentes e também com
diferentes metodologias encontram-se resultados sobre crencas e significados,
espiritualidade e sentido de vida como factores que influenciam no processo de
avaliacdo de eventos stressores, de busca de recursos e ao aprendizado com a
experiéncia aliado a visao optimista de futuro (Job, 2001; McCubbin et al., 1996; Souza,
2003; Walsh, 1996, 1998).

Quadro 2- Levantamento de Publicacdo sobre Resiliéncia

Tabela 2
Levantamento de Publicacoes sobre Resiliéncia

Categorias/Periodo 1977 a 1987 1988 a 1998 1999 a 2004 Total
Delingiiéncia sexual 0 0 1 1
Gémeos 0 ] 1 1
Racismo 0 (4] 1 1
Casal 0 1 1 2
Profissional 0 0 3 3
Governo/terrorismo 0 0 3 3
Religidao 0 0 3 3
Educacdao 0 0 -4 4
Familia e violéncia 0 0 4 4
Resiliéncia psicossocial 0 1 4 5
Divércio 1 1 3 5
Desemprego/pobreza 0 3 Z 5
Refugiados/imigrantes 0 3 3 6
Cuidadores 1 2 4 7
Idoso 0 1 7 8
Familia e luto 0 0 9 9
Adulto/abusos 1 3 5 9
Homossexuais 0 1 10 11
Intervencgao/prevengao 1 15 3 19
Etnia 1 10 11 22
Adolescente 2 15 14 31
Familia e satude 1 20 19 40
Crianga 3 23 22 48
Teoria/conceito 2 20 36 57
Total 13 119 173 305

Nota. Fonte: Base de Dados APA
Souza, M. T.S. de e Cerveny, C. Maria de O. (2006). pp.115
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1.2-FACTORES DE PROTECCAO E DE RISCO E RESILIENCIA FAMILIAR

Vérios factores contribuem para a resiliéncia dentro das familias. A coesdo familiar, a
qualidade do relacionamento entre pais e filhos, o envolvimento paterno na educacgéo da
crianca e praticas educativas envolvendo afecto, reciprocidade e equilibrio de poder
favorecem o desenvolvimento de criangas e adolescentes (Bronfenbrenner, 1996;
Hawley e DeHaan, 1996). Além disso, o estabelecimento de uma rede de apoio social
efectiva auxilia os elementos das familias durante o processo de vivéncia de uma
doenca cronica, servindo como um recurso ao qual eles podem recorrer em momentos
de stress (Bronfenbrenner, 1986; Simons e Johnson, 1996). O apoio conjugal é
destacado pela literatura como uma poderosa fonte de apoio social, produzindo efeitos
mais significativos do que o apoio proveniente de outras pessoas da rede (Belsky, 1984;
Simons e Johnson, 1996).

Por outro lado, alguns factores tendem a desencadear vulnerabilidade nas familias.
Vulnerabilidade refere-se a uma predisposi¢do individual para apresentar resultados
negativos no desenvolvimento (Masten e Garmezy, 1985).

Zimmerman e Arunkumar (1994) argumentam que a resiliéncia ndo pode ser vista como
uma caracteristica fixa, que, uma vez desenvolvida, ndo se altera mais. De acordo com
estes autores, resiliéncia e invulnerabilidade ndo sdo termos equivalentes: resiliéncia
esta relacionada com a capacidade para superar as adversidades, ndo significando que a
pessoa saia da crise ilesa, conforme sugere a invulnerabilidade. Neste sentido, o termo
resiliéncia parece ser mais adequado para referir-se a adaptacdo em situacoes de stress.
De acordo com Masten e Garmezy (1985) a resiliéncia pode ser tanto ameacada pelos
eventos de vida stressantes como reforcada por eles. As circunstancias mais favoraveis
para promover resiliéncia ndo estdo relacionadas com a auséncia de stress, mas com
desafios graduais que reforcam as habilidades pessoais, as estratégias de coping e as
caracteristicas pessoais. Para estes autores, o sucesso durante a negociacdo com 0s
eventos de vida stressantes parece desempenhar um efeito potenciador, reforcando a
resisténcia ao stress.

Rutter (1993) ressalta a importancia de se dar atencdo a aspectos que, apesar de nédo
estarem directamente relacionados com resultados positivos, contribuem para o
incremento da resiliéncia, reforcando a capacidade individual para lidar com as
adversidades. Estes aspectos sdo denominados como factores de proteccdo. Factores de
protecgdo sdo caracteristicas que diminuem a probabilidade de um resultado negativo ou

indesejado acontecer na presenca de um factor de risco, reduzindo a sua incidéncia e a
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sua severidade (Cowan e cols., 1996). Eles sdo considerados como a contraparte
positiva na interaccdo com o risco, pois estdo relacionados com caracteristicas
individuais ou ambientais que desempenham uma funcdo de proteccdo (Masten e
Garmezy, 1985). Tais factores possuem um efeito catalitico, na medida em que
modificam os efeitos do risco através da sua interaccdo com ele (Rutter, 1993).
Garmezy e Masten (1994), revendo uma extensa literatura na area do desenvolvimento
humano, identificaram trés grupos de factores de proteccdo: (1) caracteristicas
individuais, como auto-estima, inteligéncia, capacidade para resolver problemas e
competéncia social; (2) coesdo familiar e apoio afectivo transmitido pelas pessoas da
familia, através de um vinculo positivo com os cuidadores; e, (3) apoio social externo,
provido por outras pessoas significativas, como escola, igreja e grupos de ajuda. O
conjunto destes factores, em situacdes de stress, serve como um recurso que auxilia a
pessoa a interagir com o0s eventos de vida e a conseguir bons resultados, evitando
consequéncias negativas (Garmezy e Masten, 1994).

Na figura seguinte ilustra-se a ideia de equilibrio (ou ndo) associada a dificuldades
emocionais e comportamentais e os factores de risco e 0s de proteccao.

llustracéo 1 - Dificuldades emocionais e comportamentais

Dificuldades emocionais e
comportamentais

Factores
de
proteccao

Faetores de risco
Biolbégicos
Psicolégicos
sociais

Comportamento A Resu_lt_ado
problematico positivo
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1.3-OS PROFISSIONAIS DE SAUDE E A PROMOC}AO DA RESILIENCIA
FAMILIAR

Os profissionais que trabalham com as familias, podem ter um papel muito importante,
ao promoverem o funcionamento saudavel atraves dos reforcos para a construcédo dos
pontos fortes da familia, e da reducdo dos factores de risco que contribuirdo para a
menor saude. Varios investigadores identificaram factores individuais, familiares e
comunitarios que promovem a resiliéncia nas criancas, adolescentes e suas familias
(Hauser, Vieyra, Jacobson, e Wertlieb, 1985;Garmezy, 1991; Resnick e Hutton, 1987;
Werner,1989). Baseada numa revisdo extensa de literatura Joan Patterson (1991)
identificou nove aspectos do processo de resiliéncia familiar que sdo proprios de
familias com criancas e jovens em situa¢fes de doenca cronica ou com incapacidades.
Estes aspectos incluem:

. Equilibrar a doenca com outras necessidades da familia;

. Manutencao de fronteiras claras na familia;

. Desenvolver competéncias comunicacionais;

. Atribuicdo positiva de significados a situacao;

. Manutencao da flexibilidade familiar;

. Manutencao de um compromisso entre a familia como um todo;

~N O o1 W DN P

. Envolvimento em esforc¢os activos de coping / adaptacéo;
8. Manutencéo da integracéo social;

9.Desenvolvimento de relacGes de colaboracdo com profissionais. (Adaptado de Patterson,
J., and Leonard, B. 1994).
A gestdo e o enfrentamento da doenca crénica ou da incapacidade ocorre no contexto da

vida diaria da familia. Acrescentam-se aos factores de stress préprias da vida de familia,
aqueles que surgem associados ao desafio imposto pela condicdo crénica. As familias
resilientes sdo capazes de equilibrar as exigéncias da situacdo cronica com as
necessidades de cada membro da familia individualmente. As transi¢bes
desenvolvimentais muitas vezes criam esse balanco nas familias até que novos papeis e
rotinas forem negociados. Por exemplo no adolescente a tarefa desenvolvimental
principal é a de estabelecer a sua independéncia dos pais e outros adultos. As limitacOes
impostas por uma condigdo cronica e pelo seu enfrentamento, pode complicar 0s
esforgos dos elementos mais jovens da familia para alcancar a sua autonomia. Estes
elementos da familia precisam de conhecer o modo como podem lidar com a sua

condi¢cdo ao mesmo tempo que lidam com as suas exigéncias e interesses. Entretanto, os
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cuidadores da familia, necessitam de informacdo especifica tendo em atencdo as
capacidades e limitacfes particulares de cada elemento da familia e os profissionais
podem ser facilitadores do desenvolvimento de competéncias que ajudam os elementos
da sua familia a lidarem entre si.

As necessidades das pessoas da familia com uma situacdo crénica tém de ser
equilibradas com as necessidades dos outros membros da familia.

As situagBes cronicas podem facilmente afectar os recursos da familia e torna-los
desadequados, o que fard com que a familia tenha mais dificuldade em satisfazer as suas
necessidades devido a doenca e as inerentes a familia em si mesma. Os elementos das
familias necessitam de informacdo sobre os recursos disponiveis e 0 modo de a eles
acederem. Os profissionais podem desempenhar um papel chave na ajuda as familias
para equilibrarem as necessidades relacionadas com a doenca e as proprias da familia,
através da identificacdo e do encaminhamento para os recursos de salde, educacionais e
comunitarios apropriados. Porque as necessidades das pessoas doentes se alteram ao
longo do tempo, a adequagdo e relevancia dos recursos tem de ser reavaliada
periodicamente.

Os profissionais de salde, educacdo e de servico social, necessitam de estar atentos as
fronteiras da familia e a sua importancia para o funcionamento saudavel das familias.
As fronteiras internas da familia diferenciam os diversos sub sistemas, enquanto que as
fronteiras externas colocam a familia no seu lugar, no contexto da comunidade mais
alargada, definindo quem é e quem néo é da familia. Familias de pessoas com doencas
cronicas e incapacidades estdo em maior risco de violagdo das suas fronteiras por parte
de instituicdes ou de profissionais porque elas necessitam de servigcos de apoio e de
cuidados de saude.

Os profissionais podem dar suporte ao funcionamento saudavel das familias ao
respeitarem as suas fronteiras. Os profissionais em primeiro lugar precisam de conhecer
quem faz parte da familia e como a condi¢do cronica lhes afecta. A comunicacdo clara
entre os profissionais e os membros da familia ajuda a manter claras as fronteiras da
familia. Por exemplo, os profissionais necessitam de ser claros com os membros da
familia acerca dos seus papeis e trabalhar em conjunto com elas para planearem o que é
minimamente disruptivo para os rituais e rotinas familiares. As pessoas com situagdes
cronicas e as suas familias, muitas vezes trabalnham com um namero diversificado de
profissionais de saude, de educacdo, e de servico social. A clara comunicagdo entre
profissionais dos diversos sectores da suporte as fronteiras saudaveis da familia. Os

elementos da familia precisam de saber como podem contactar os varios profissionais,
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para as possiveis finalidades especificas e ajuda na resolucdo de problemas. As
fronteiras internas da familia mudam a medida que os elementos da familia atravessam
as suas etapas de crescimento e desenvolvimento, por exemplo, as criangas e
adolescentes vdo progredindo no seu desenvolvimento e condicdo de jovens adultos
assumindo situacdes de vida mais independentes. O planear de transicdes pode ajudar a
familia a antecipar as mudangas e a clarificar as fronteiras familiares quando o jovem
adulto sair de casa. As fronteiras claras tornam mais facil para os adolescentes e jovens
adultos a tornarem-se independentes e aos pais a deixarem-nos adquirir essa
independéncia e assim estabelecerem novas fronteiras internas.

Consultando vérios autores (Friedmann, 1989; Duhamel, 1995; Navarro-Gongora, 2002;
Rolland, 1994, 2005; Hanson, 2005; Sousa e Relvas, 2007; Wright e Leahey, 2005;
Queiroz, 2009) sintetizo no quadro seguinte algumas das formas de intervencdo que 0s
profissionais podem desenvolver no sentido de ajudar as familias para se tornarem mais
capacitadas tendo em conta a doenca ou incapacidade.

Quadro 3- Formas de intervencdo com as familias

FORMAS DE INTERVENGAD COM AS FAMILIAS

l. |dentificar e atender as necessidades desenvolvimentais do doente e dos outros membros

da familia:

2. Encorajar a pessoa doente a descobrir as suas proprias formas de manterem a

independéncia possivel e manterem os seus gostos, interesses e crengas;

3. Encorajar os elementos da familia a tirarem um tempo para si proprios e para as suas

relagies sociais;

4. Planear regimes terapéuticos com os membros da familia, para que se adeqiem as suas

rotinas e rituais;

9. Promaover servigos que se centrem nas competéncias e ndo nos deficits.

B.  Dar suporte ao estabelecimento de fronteiras claras na familia
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O modelo da resiliéncia tem em conta os recursos e os factores de proteccédo dos sujeitos
e do seu ambiente e compreende, ainda, uma dimens&o descritiva e outra interpretativa.
Perturbagfes do comportamento podem surgir como resultado, entre outros, do
confronto com acontecimentos de vida traumaticos. E importante, por isso, a
compreensdo de factores de risco e vulnerabilidade. Ha individuos que ndo apresentam
alteragBes psiquicas e sociais apesar de se encontrarem em contextos semelhantes a
outros que desenvolveram estas alteragdes. Estes séo considerados resilientes.

A resiliéncia implica mais do que estratégias de coping, de adaptabilidade a situacéo, é
um processo complexo que resulta da interaccdo do individuo com o seu meio,
ultrapassando as dificuldades impostas pela situagdo, mantendo a estrutura psiquica
prévia. N&o é uma propriedade constante e definitiva no individuo, sendo este resiliente
em alguns dominios e ndo noutros. E um potencial presente em cada pessoa, contudo é
influenciada pela fase do ciclo vital em que o individuo se encontra, meio e
desenvolvimento psicoldgico e depende de factores de proteccdo que modificam a
reaccao aos perigos presentes no ambiente afectivo e social (Anaut, 2005, p.47).

Este potencial pode ser activado tanto pelo proprio individuo como por outras pessoas
(educadores, professores, psicoterapeuta). Os autores referem que os individuos
apresentam resiliéncia frente as mais variadas situacdes problematicas, mas quero
destacar, aqui, a doenga como a principal delas. A resiliéncia, neste contexto, seria a
capacidade de um individuo lidar com a doenca, aceitando as suas limitacdes,
colaborando com adesdo ao tratamento, readaptando-se e sobrevivendo de forma
positiva.

De acordo com Carvalho, Morais e Koller (2007) a resiliéncia refere-se a um fenémeno
que é mais do que recuperar um estado anterior apo6s uma situacdo de stresse/trauma,
sendo no contexto humano, algo que implica "superacdo” da dificuldade enfrentada,
possibilitando uma re-significacdo e/ou a construcdo de novos caminhos diante da
adversidade. Trata-se, entdo, de uma capacidade a ser construida ao longo do processo
de desenvolvimento humano. Para Junqueira e Deslandes (2003, p.233), resiliéncia é
entendida como uma reafirmacdo da capacidade humana de superar adversidades e
situagdes potencialmente traumaticas. Morais e Koller (2004) dizem que todas as
experiéncias individuais negativas de vida sdo influenciadas pela forma como essa
pessoa ja experimentou (ou ndo) no seu passado, esses fendmenos, e também como esta
situacdo € percebida historicamente e no momento actual. Por outro lado, Masten e

Garmezy salientam que caracteristicas pessoais positivas, como autonomia, auto-estima
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e orientacdo social positiva, sdo factores que favorecem os processos de resiliéncia
(Masten & Garmezy, citados por Bianchini e Dell’ Aglio, 2006).
Hé& autores que a consideram um processo, outros uma capacidade que se constroi pela
interaccdo do individuo com o meio, isto €, a resiliéncia surgiria do encontro entre as
faculdades internas e os potenciais externos incluindo os lagos intersubjectivos e o
contexto social e cultural (Anaut, 2005, p.55).
A doenca cronica interfere com os aspectos da personalidade e do comportamento,
tendo as pessoas que desenvolver algumas estratégias de coping para lidarem com a
situacdo. Contudo, a resiliéncia ndo é a simples adaptacdo/acomodacéo a situacéo, € o
ultrapassar da mesma, saindo renovado da experiéncia traumatica.
E, pois, na minha opini&o, um aspecto muito importante a ser avaliado em familiares de
doentes oncoldgicos tendo em conta as alteracGes que a doenca confere a vida social,
privada, no trabalho, na familia, alteracGes da imagem corporal, relacdes humanas; uma
enorme oscilacdo de situagdes novas com que o individuo tem de lidar. Seréa possivel,
neste caso, ser resiliente? E neste sentido que pretendo, ao conhecer esta dimens&o da
populacdo alvo definida, caracterizad-la melhor, de forma a melhor compreender o
impacto do fendmeno na sua vida.
A resiliéncia tem sido abordada em Enfermagem e em outras areas do conhecimento,
com enfoque na compreensdo do estabelecimento da relacdo entre factores de
risco/vulnerabilidade e factores de proteccdo inerentes ao individuo e ao ambiente, e 0
enfrentar das situaces no quotidiano.
A resiliéncia é definida, segundo Tavares (2001,p.8):
“Como a capacidade de responder de forma mais consistente aos
desafios e dificuldades, de reagir com flexibilidade e capacidade de
recuperacdo diante desses desafios e circunstancias desfavoraveis,
tendo uma atitude optimista, positiva e perseverante e mantendo um
equilibrio dindmico durante e apds os embates de personalidade que,
activada e desenvolvida, possibilita ao sujeito superar-se e as pressoes
de seu mundo, desenvolver um auto-conceito realista, autoconfianca e
um senso de auto-protec¢do que nao desconsidera a abertura ao novo,
a mudanga, ao outro e a realidade subjacente.”
Ele afirma que o desenvolvimento de capacidade de resiliéncia nos sujeitos passa pela
mobilizagdo das suas capacidades de ser, estar, ter, poder e querer, ou seja, pela sua
capacidade de auto-regulacdo e auto-estima. “Ajudar as pessoas a descobrir as suas

capacidades, aceita-las e confirméa-las positiva e incondicionalmente ¢, em boa medida,
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a maneira de torna-las mais confiantes e resilientes para enfrentar a vida do dia-a-dia
por mais adversa e dificil que se apresente” (Tavares, 2000, p.60).

Do ponto de vista da psicologia e da sociologia, trata-se também de uma qualidade, de
uma capacidade de as pessoas sozinhas ou em grupo resistir a situacGes adversas sem
perderem o seu equilibrio inicial, isto é, a capacidade de se acomodarem e
reequilibrarem constantemente (Tavares, 2001).

Segundo a D’Auria (2003) a resiliéncia estd presente nos mais distintos niveis
hierarquicos e intensifica-se a medida que aumentam as responsabilidades, pressédo
laboral, competitividade, entre outras caracteristicas muito tipicas do mundo actual.
Diante dessa afirmagéo, ressalto que o enfermeiro deve buscar novas formas de
abordagem das situacBes do exercicio da enfermagem, lancando-se no conhecimento
dos recursos e tecnologias disponiveis no mundo globalizado, que incluem a
aprendizagem de novos marcos conceptuais na assisténcia das pessoas.

Refere-se a resiliéncia como uma relativa “resisténcia” manifestada por algumas
pessoas diante de situagdes consideradas potencialmente de risco psicossocial para o seu
funcionamento e desenvolvimento. Segundo D’Auria (2003), justamente esse caracter
relativo é que faz com que o fendmeno seja observado em algumas circunstancias, mas
em outras ndo, dependendo da etapa do ciclo vital na qual o sujeito se encontra quando
enfrenta a adversidade e do dominio examinado no estudo. Pela mesma razdo, fica
excluida a possibilidade de se pensar a resiliéncia como um constructo universal
aplicavel a todas as areas do funcionamento humano, pois se as circunstancias mudam,
a resposta da pessoa também pode ser modificada (Rutter, 1999).

Um outro autor, Cyrulnik (2001) considera que resiliéncia traduz um conjunto de
fendmenos articulados entre si, que se desenrolam, ao longo da vida, em contexto
afectivo, social e cultural, podendo ser metaforicamente comparado a arte de navegar no
meio de uma tempestade. E, pois, uma historia que se constroi, quotidianamente, desde
o inicio da vida, a cada accdo, a cada palavra, num longo processo que se inscreve num
contexto especifico e se reconstroi de forma colectiva, ao longo do tempo, na qual o
ambiente e tudo que o compde sdo co-autores. A realidade em que o sujeito vive pode
ser ameacadora, colocando em risco a qualidade do seu viver e fazendo-o sofrer, mas
ele consegue encontrar recursos gue o ajudam a avancar e prosseguir. Para este autor, a
resiliéncia refere-se muito mais a evolucdo e a histéria de um sujeito, do que a ele

mesmo. E, portanto, o caminho construido que é resiliénte.
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2. O PROCESSO DA DOENCA ONCOLOGICA ENQUANTO DOENCA
CRONICA

Neste capitulo irei apresentar uma abordagem inicial sobre a doenca oncologica
enquanto uma das principais doencas cronicas reflectindo no impacto que essas doencas
tém nas pessoas que delas sdo portadoras e também nas dimensdes sistémicas que
abrangem a familia. Por fim abordarei o papel dos profissionais de salde nestas

situacoes.

2.1- ADOENCA ONCOLOGICA

Em termos etimoldgicos, a palavra cancro deriva do latim e significa caranguejo; o uso
da palavra remonta ao século V a.c tendo Hipocrates verificado que as “veias” que
irradiavam dos tumores do peito se assemelhavam a um caranguejo. Cancro é um termo
utilizado para descrever um conjunto de doencas caracterizado pelo crescimento
anomalo de células (Pereira 2002).

Falar de Doenga Oncologica é falar de cancro. Ao contrario do que genericamente se
pensa, 0 cancro ndo é uma doenga nova, resultado das pressdes e agressbes da vida
moderna; na verdade sempre houve cancro, existindo provas desta doenca em mumias
do antigo Egipto e em restos fossilizados de dinossauros. Esta concepgdo provem de
varios factores que se interligam: o aumento de novos casos, diagnosticados cada vez
mais cedo uma maior sobrevida e cura destes doentes, bem como o aumento da
esperanca de vida.

O cancro é uma doenca tdo antiga quanto a Humanidade, que ao longo da histéria
recebeu varios significados distorcidos da sua real fisiopatologia. Esteve durante muitos
séculos associado a factores misticos, a doenca ingloria advinda de castigos divinos, em
gue a pessoa acometida pelo cancro era considerada responsavel pelo seu proprio

sofrimento relacionado a doenca; como doenga impura, associada a precarias condi¢oes
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de higiene fisica e moral, expondo a pessoa doente a uma série de constrangimentos
sociais por ser caracterizado como uma doenga contagiosa em que a pessoa era
considerada como um cidaddo que ndo seguia os preceitos de responsabilidade social,
deixando de seguir as regras de higiene (Sant’anna, 2000). No entanto, esteve presente
também a ideia de redencdo, em que diante do castigo recebido a pessoa poderia
alcancar a gloria, se existisse resignacdo diante da dor e do sofrimento; assim, ao
mesmo tempo em que era relacionado a um castigo era concebido como um mal
redentor (Sant’anna, 2000).

Cancro ¢ definido como um grupo de doencas que se caracteriza pela perda do controle
da divisdo celular e pela capacidade de invadir estruturas orgénicas (metastase). A
neoplasia que se traduz no crescimento descontrolado é “uma proliferacdo anormal do
tecido, que foge parcial ou totalmente ao controle do organismo e tende a autonomia e a
perpetuagdo, com efeitos agressivos sob os hospedeiros”, Robbins (1984, p.87) e Perez-
Tamayo (1987, p.123), citados por Silva e tal (2005).

O processo patoldgico comeca quando uma célula anormal é transformada por mutagao
genética do acido desoxirribonucleico (ADN) celular, essa célula anormal forma um
clone e comeca a se proliferar de maneira anormal, ignorando os sinais de regulacdo do
crescimento no ambiente que circunda as células. As células adquirem caracteristicas
invasivas, e as alteracGes tém lugar nos tecidos vizinhos. As celulas infiltram esses
tecidos e ganham acesso aos vasos linfaticos e sanguineos, que transportam até outras
areas do corpo.

Nem todos os tumores correspondem a cancro, pois podem ser benignos ou malignos.
Nos tumores benignos as células ndo se "espalham”, ou seja, ndo se disseminam para 0s
tecidos em volta ou para outras partes do organismo (metastizacdo), geralmente
apresentam bom progndstico, ap6s a remocdo completa ndo recidivam, nao pondo a
vida do doente em risco. Sdo formados por células adultas que crescem lenta e
ordenadamente, podendo contudo provocar lesdes por compressdo de 6rgaos vitais. Os
Tumores malignos sdo mais graves que os tumores benignos, as suas células crescem
desordenadamente. Estas perdem a funcéo especializada da célula normal ou podem
adquirir novas caracteristicas ou funcbes. Podem invadir e danificar os tecidos e 0rgaos
circundantes, libertando-se do tumor primitivo entrando na corrente sanguinea ou no
sistema linfatico, através dos quais chegam a o6rgdos distantes, dando origem a
Metastases .

A designacéo dos tumores depende do tecido de origem, por exemplo, o linfoma € um

cancro do sistema linfatico e o osteosarcoma tem inicio no tecido dsseo. Contudo, 0s
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tumores malignos podem ser erradicados ou controlados, recorrendo-se a diversos
tratamentos, nomeadamente cirurgia, quimioterapia, radioterapia, hormonoterapia,
imunoterapia e outras terapéuticas complementares, usados isoladamente ou em
associacdo. A fim de determinar a estratégia terapéutica a seguir ou o tratamento mais
adequado, € necessario estabelecer o estadiamento da doenca, ou seja a sua extensao.
Este é feito com base nos resultados de varios exames complementares de diagndstico.
A importancia de um diagndstico cada vez mais precoce é inquestionavel, pois permite
um tratamento menos agressivo e mais eficaz; o aumento da sobre vida, geralmente com
melhor qualidade de vida; e a maior possibilidade de cura. A cirurgia é a retirada do
tumor inteiro ou parte dele, juntamente os tecidos vizinhos. Este procedimento é mais
invasivo e dependendo da localizagdo do tumor, ele pode deixar o doente com
deformidades e mutilagdes que ocasionam possiveis distarbios de auto - estima,
funcionalidade e um forte impacto psicologico ao individuo, produzindo sentimentos
como medo, ansiedade, angustia, davidas e raiva. A radioterapia consiste em utilizar
radiacdo ionizante com aplicacdo directa para destruir ou diminuir o crescimento
celular. A guimioterapia também ¢ utilizada para destruir as células cancerigenas, mas
essa € realizada atraves de medicacGes que interferem nas funcdes celulares e
reprodutivas do tumor (Smeltzer, 2005).
O cancro é uma doenca que segundo a International Union Against Cancer (UICC) é
responsavel por mais de 12% de todas as causas de 6bito no mundo: mais de 7 milhdes
de pessoas morrem anualmente da doenca. Como a esperanca de vida no planeta tem
melhorado gradualmente, a incidéncia de cancro alcancara mais de 15 milhdes em 2020.
A explicacdo para este crescimento esti na maior exposicao dos individuos a factores de
risco cancerigenos. A redefinicdo dos padrdes de vida, a partir da uniformizacdo das
condicdes de trabalho, nutricdo e consumo, desencadeada pelo processo global de
industrializacdo, tem reflexos importantes no perfil epidemiolédgico das populacfes. As
alteraces demograficas, com reducdo das taxas de mortalidade e natalidade, indicam o
prolongamento da expectativa de vida e o envelhecimento populacional, levando ao
aumento da incidéncia de doencas cronico degenerativas, especialmente as
cardiovasculares e o cancro. O cancro constitui, assim, problema de saude publica para
0 mundo desenvolvido e também para nagdes em desenvolvimento.
Em 2005, de um total de 58 milhGes de mortes ocorridas no mundo, o cancro foi
responsavel por 7,6 milhdes, o que representou 13% de todas as mortes. Os principais
tipos de cancro com maior mortalidade foram: pulmao (1,3 milh&o); estdmago (cerca de
1 milhdo); figado (662 mil); colon (655 mil); e mama (502 mil). Do total de obitos por
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cancro ocorridos em 2005, mais de 70% ocorreram em paises de media ou baixa
rendimento econémico (WHO, 2006).

Estima-se que em 2020 o nimero de casos novos anuais seja da ordem de 15 milhdes.
Cerca de 60% desses novos casos ocorrerdo em paises em desenvolvimento.A
investigacdo e avancos nas tecnologias médicas de tratamento da doencga oncoldgica,
tém conduzido a que o cancro permanega como um grupo de doengas que podem
representar tanto uma ameaca aguda na vida das pessoas como uma condi¢do cronica
grave que as pode afectar ao longo de varios anos de vida (Maramaldi e Lee, (2006),
citados por Christ et all, 2009).

De acordo com Jemal et al., (2007) citado por Christ et al (2009) a sobrevivéncia de
mais de cinco anos, para as formas mais comuns de cancro, aumentou nas Ultimas duas
décadas de 43% para 64% nos homens e de 57% para 64% nas mulheres. Para estes
autores a sobrevivéncia significa que muitas vezes estas pessoas sao portadoras de mais
que uma doenca cronica, e algumas formas de cancro trataveis sdo agora vistas nao
como doencas terminais e mais como situagdes cronicas prolongadas. Esta nova
trajectoria da doenca € especialmente importante nas pessoas adultas que ao se
confrontarem com o diagnostico de cancro o encaram como uma sentenca de morte,
pois essa era a situacdo décadas atras quando provavelmente experienciaram nas suas
idades mais jovens.

Guadalupe (2008, p.51) apresenta uma figura que ilustra bem a trajectéria da doenca e
ajuda a compreender e estar atenta as posiveis trajectérias da doenca oncoldgica no
contexto da realidade de cabo verde em que alguns dos avancos de diagndstico e

tratamento ainda comecam a ser instalados no pais, como descreverei no capitulo

respectivo.
llustracéo 2 - Curso clinico do cancro
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FONTE: Guadalupe, S. (2008).
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2.2-A DOENCA ONCOLOGICA ENQUANTO DOENCA CRONICA

Como assinalei anteriormente, diversos autores reforcam actualmente a importancia de
se considerar a doenga oncolégica como uma doenca cronica. “A especificidade da
doenca cronica, do grupo das doencgas ndo transmissiveis (por contraposicdo ao grupo
de doencas transmissiveis ou comunicaveis), remete para uma situacdo clinica que
persiste ao longo do tempo”.(Guadalupe, 2008, p.41).

A doenca crénica é definida por Jessup e Stein, referidos por Ludder-Jackson e Vessey,
(1996, p. 3) como uma doenca que se prolonga no tempo e que, ou ndo é curavel, ou
deixa efeitos residuais que resultam em limitagdes na vida diaria requerendo uma
assisténcia especial ou adaptacdo nas funcdes proprias do ser humano. Os autores
acrescentam que um ou mais dos seguintes aspectos estdo presentes na altura do
diagnéstico ou durante a trajectéria da doenca: a) limitagdo da funcdo, b)
desfiguramento, c) dependéncia de medicacdo, d) dieta especial e/ou tecnologia médica,
e) tratamentos continuados em casa ou na escola, e f) necessidades de cuidados médicos
acima do normal para a continuidade na manutencdo da satde (Ludder-Jackson; Vessey,
1996, p. 3).

A figura que reproduzo de Guadalupe (2008, p.41) mostra-se a perspectiva de Rolland
sobre as trés grandes fases da trajectoria da doenca: a fase de crise, a fase cronica e a
fase terminal.

llustracdo 3- Trajectéria da doenca

de Crise Crénica Terminal
FASES P>
Diagnostico Marte
LINHA DE g | l
TEMPO — — —— >
Pre-diagnostical Periodo inicial Evolugao cronica: Pre-terminall Luto e elaboracao
com sintomas  de adaptagao  “a grands travessia” da perda

FONTE: Guadalupe, S. (2008).

A presenca de uma condic¢do cronica ou uma incapacidade, afecta também os outros
membros da familia. As caracteristicas da condi¢do créonica (por exemplo o tipo de
limitacdo ou de tratamento requerido) coloca exigéncias particulares nas criangas e suas
familias, (Rolland, 1984, 1987, 2005). A acrescentar a este facto, sabe-se que as

respostas das pessoas a sua condicdo, influenciam o modo como cada membro da
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familia, individualmente, e a familia como um todo, funciona. De igual modo, as
respostas dos membros da familia a condigdo crénica podem afectar o doente na sua
saude fisica e no seu ajustamento a situacéo (Patterson e Garwick, 1994a).

Barata (2009) salienta, citando Trindade e Carvalho Teixeira (2000, p.52), que se deve
ter em conta “(...) que os sujeitos com doenca cronica podem confrontar-se com
problemas diversos em diferentes areas: problemas fisicos associados a incapacidade
funcional; dificuldades laborais, necessidades de reconversao profissional ou mesmo de
reforma antecipada; dificuldades familiares ou de interac¢do social. Do ponto de vista
psicolégico podem ser relevantes problematicas relacionadas com a imagem do corpo, a

auto-estima, etc.”.

2.3-A FAMILIA DA PESSOA COM DOENCA ONCOLOGICA
2.3.1- Sobre Familia

O termo familia origina-se do latim familiae, que significa grupos de pessoas que vivem
em um ambiente comum sob a lideranca de um chefe. Baseia-se na vida em comum e
revela-se como principal unidade social, sendo de grande significado no
desenvolvimento da sociedade, porque € nela que se formam os principais conceitos de
valor, propiciando a formacdo de elementos estruturais da personalidade e do caracter
(Alves, 1997).
A familia é a unidade bésica da sociedade, formada por individuos com ancestrais em
comum ou ligados por lagos afectivos. O seu objectivo principal é proporcionar o bem-
estar aos seus elementos e preservar a solidariedade entre varias geragdes. Por este
facto, é ela a principal fonte de apoio social ao individuo dependente incapaz de se auto-
cuidar, sendo por isso considerado o suporte e o lugar privilegiado para a pessoa
dependente (Moreira, 2001).
A familia é uma instituicdo inerente a condi¢do humana. Franco e Martins (2000)
consideram a familia como a principal instituicdo e tdo antiga quanto a prépria espécie
humana. O conceito de familia sofreu variacdes concomitantes a evolucdo social e
histérica da humanidade. Em relatos da historia da organizacdo familiar, encontra-se a
existéncia de uma época primitiva, quando supostamente existiu promiscuidade sexual,
“de modo que cada mulher pertencia igualmente a todos os homens e cada homem a
todas as mulheres” (Engels, 2002). Estas modifica¢des ao longo do tempo foram sendo
utilizadas no sentido amplo ou em sentido restrito. No sentido amplo, familia pode
designar uma linhagem de parentesco que se pode manter por geracdes onde o0s
individuos pertencentes a uma mesma linhagem que se mantém ligados através de
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varias formas de patrimonio: moral, material e simbolico, entre outras. No sentido
restrito o conceito de familia designa um conjunto de pessoas ligadas por lacos de
parentesco, referindo-se simplesmente ao conjunto formado pelos pais e pelos filhos. A
familia ainda €, no contexto socio-cultural actual, a unidade que desempenha um papel
fundamental no desenvolvimento e socializacdo do individuo. E nela que este procura o
apoio necessario para a resolugdo dos momentos de crise que surgem ao longo do ciclo
vital. Segundo Stanhope e Lancaster (1999) a familia era tradicionalmente definida com
base na familia nuclear (mée, pai e filhos pequenos), em que 0s pais permaneciam
juntos ao longo das fases do ciclo de vida e eram monogamos. No entanto, a familia
nuclear tradicional, como uma unidade durdvel do casal, ja ndo é a estrutura familiar
predominante na sociedade; a familia como uma unidade integra tornou-se mais
transitoria. Para Bentler te al. (1989) citados por Sthanhope e Lancaster (1999), a
familia é um grupo social unico ligado por lagos de geracdo, emocdes, preocupacoes,
estabelecimento de metas, orientacéo altruista e uma forma propria de organizagéo.

Por sua vez Johnson (1992) citado por Sthanhope e Lancaster (1999, p.493) afirma que,
A familia é composta por dois ou mais individuos, pertencendo a0 mesmo ou a
diferentes grupos de parentesco, que estdo implicados numa adaptacdo continua a vida,
residindo habitualmente na mesma casa, experimentando lagos emocionais comuns e
partilhando entre si e com outros certas obrigacoes.

Alarcdo (2002) salienta que, “familia ¢ também um grupo institucionalizado,
relativamente estavel, e que constitui uma importante vida social”. Ainda, Terkelso
citado por Whyte (1996) define familia como sendo “um pequeno sistema social
constituido por individuos relacionados entre si por fortes e reciprocos afectos e
lealdades, e compreende um permanente agregado que persiste durante anos e décadas.
Os seus membros estdo unidos pelo nascimento, adop¢do ou casamento e apenas se
separam pela morte”.

Segundo Alarcdo (2000), a Familia é um sistema vivo, aberto, composto por varios
elementos com lacos entre si, no qual o todo é mais que a soma de todas as partes e,
onde reina nos elementos constituintes um sentimento de pertenca. Muitos autores
referem que a familia ndo depende exclusivamente de lagos de consanguinidade, mas
também e sobretudo das ligacdes afectivas que se estabelecem entre os elementos.

A noc¢do da familia e a sua estrutura tem mudado ao longo dos tempos. Amigos e
vizinhos, por exemplo, podem constituir-se como a familia do doente. Deste modo, 0s
cuidadores informais, “encarregados” pela continuidade dos cuidados ao doente apds o

regresso a casa, poderdo estar ou ndo ligados a este por lagos de consanguinidade.
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Sampaio e Gameiro (1985) consideram a familia como um conjunto de elementos
ligados por relagfes em continua interaccdo com o exterior, mantendo o seu equilibrio
ao longo de um processo de desenvolvimento, percorrido através de estadios de
evolucdo diversificada. A familia é assim uma unidade dinamica em constante mutacao.
Bonet (1995) refere que o conceito de familia pode variar de acordo com varias
perspectivas. Pelo que as classifica do seguinte modo: Bioldgica, quando ligadas por
lacos sanguineos; Social, quando é um grupo organizado que convive segundo normas;
Psicologica, quando ligadas por lacos afectivos.

Sdo varias as definigdes de familia, no entanto na sua maioria referem aspectos comuns:
existéncia de lacos de interaccdo, afecto e intimidade entre 0s seus membros;
funcionamento como um grupo que tem caracteristicas comuns; existéncia de um tecto
ou lugar-comum. Desta forma, a familia € entendida como um todo que integra
contextos mais vastos como a comunidade e a sociedade. Para além de ser um todo, ela
é simultaneamente uma parte, Relvas (1996) citado por Moreira (2001) diz-nos que a
familia s6 pode ser correctamente compreendida se for entendida como um sistema, um
todo, numa perspectiva holistica.

Entendendo familia como sistema, consideramos que a familia portadora de um
membro doente € vista como um sistema aberto em interaccdo com o sistema de
prestacdo de cuidados de satde (Sorensen e Luckman 1998, citados por Moreira, 2001).
Todas as familias, independentemente da sua estrutura, tém certas fungbes que sdo
desempenhadas para manter a integridade da unidade familiar e dar resposta as
necessidades familiares, as necessidades dos seus membros individualmente e as
expectativas da sociedade. Pinto (1991) evidéncia a familia como principal grupo de
suporte emocional para o doente, salientando que apesar das diferentes mudancas em
curso na sociedade actual, que implicam uma reestruturacdo dos papéis
tradicionalmente atribuidos a cada um dos membros da familia, esta funcdo ndo se
perdeu. Desta forma, as modificacdes sofridas pela familia conduziram sobretudo a uma
especializacdo das suas fungdes, nomeadamente: na valorizacdo crescente do papel da
familia, na reproducéo e na educacédo dos filhos; na funcédo afectiva, Gnico lugar onde a
pessoa é aceite tal como &, e ndo pelo papel que desempenha na sociedade e que
representa socialmente; na funcéo relacional, pois € no seio da familia que os individuos
podem interagir numa base intima, afectiva, prioritaria e pessoal. Minuchin (1982),
citado por Moreira (2001), refere que as funcbes da familia atendem a dois objectivos:
um interno — a protecgdo psicossocial dos seus membros, e outro externo — a

acomodacdo a uma cultura e transmissdo dessa cultura. Kozier (1993), citado por
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Moreira (2001) considera que a fun¢do mais importante € proporcionar apoio emocional
e seguranca aos seus membros, mediante o amor, a aceitacdo, 0 interesse e a
compreensdo. Sthanhope (1999) realca a importancia da saude da familia, considerando
como funcdo basica da familia proteger a salde dos seus membros e proporcionar
cuidados quando necessitam. Estes autores consideram este facto muito importante,
uma vez que € no seio da familia que os seus membros desenvolvem o conceito de
salide, adquirem habitos de salde e estilos de vida saudaveis. E na familia que os
individuos vao desenvolver um sistema de valores, crencas e atitudes face a salde e a
doenca. A familia deve ser participante activa dos cuidados e beneficiaria dos mesmos.
E importante que a familia seja apoiada e orientada, ndo s6 no sentido de ser fortalecida,
mas também de ser ajudada a encontrar o equilibrio suficiente para cuidar, ela prépria,
do seu familiar. Tal como refere Sthanhope (1999) citado por Moreira (2001), a forma
como a familia desempenha as suas responsabilidades no cuidar dos seus membros é
influenciada por factores tais como: a estrutura, a divisdo/reparticdo do trabalho,
estatuto socio-econdmico e etnia. Parece-nos importante salientar que algumas das
funcBes consideradas como exclusivamente familiares, nomeadamente a de socializagédo
e a de proteccdo dos seus membros sdo hoje desempenhadas, em grande medida, pela

escola, servicos sociais e servicos de saude.

2.3.2.- Sobre a(s) familias da(s) pessoa(s) com doenca oncoldgica

As necessidades das familias de pessoas com cancro tém sido alvo de investigagdes em
varias &reas. Casmarinha refere Vachon citado por Herndndez (2000) para salientar
algumas das principais preocupacdes dos familiares:

— Pressdo emocional;

— Alterac0es fisicas;

— Medo da morte;

Alteracdes nos habitos e estilos de vida;
— Problemas econémicos;

— Maneiras de proporcionar bem-estar ao doente;

— [Escassez de servigo social e de servigcos de apoio;

— Choro e inquietude existencial; Casmarinha (2008, p.44)
O doente e respectiva familia tém de ser encarados como um sistema, no qual a
existéncia de uma doenga oncoldgica (hum dos elementos) exige mudancas nesse

mesmo sistema, logo, a doenca é tanto individual como familiar. Esta nocdo é
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importante uma vez que a experiéncia do cancro é um acontecimento de vida que requer
adaptacdo do doente e da familia, uma vez que ambos vivénciam uma situacdo de crise.
A adaptacdo individual e familiar a situacdo de crise — doenga oncoldgica de um
elemento — depende da qualidade das interaccGes familiares e do significado que a
familia atribui a doenca.
Casmarinha (2008, p.41) refere a opinido de Coates e Wortman (s.d.), citados por
Pereira e Lopes (2002), que salientam as reaccOes das pessoas que se relacionam com 0s
doentes oncologicos sdo determinadas por dois factores:

— Pelos seus sentimentos pelo doente e sua doenca;

— Pelas crencas acerca dos comportamentos mais adequados a tomar na presenca

do doente.

O processo de doenca afecta o individuo em toda a sua dimensdo, mas também todo o
ndcleo familiar, causando-lhe uma grande instabilidade. O equilibrio familiar vai ser
alterado perante a doenga de um dos seus membros, originando mudangas em todo o
sistema, conduzindo muitas vezes a uma situacdo de crise. Esta crise dependerd de
factores como: percepcdo e gravidade do problema, existéncia de recursos familiares
disponiveis, existéncia de fontes de suporte externo e recursos financeiros da familia.
(Pereira e Lopes, 2002; Branco, 2004).
Para Maynard (1997), a doenca pode ser sentida na familia a dois niveis: a nivel
individual e familiar. Ao nivel do sistema individual, na forma como as pessoas
afectadas pela doenca podem sentir-se culpadas por criarem dificuldades e possiveis
conflitos naqueles que amam, associando-se uma possivel conviccdo de que ja ndo sao
essenciais porque outros sdo capazes de assumir 0s seus papéis no interior da familia.
Ao nivel do sistema familiar, a presenca da doenca pode provocar o isolamento dos
membros da familia. Estes, ao assumirem a responsabilidade da pessoa doente, podem
ter sentimentos de raiva pelo desgaste pessoal que pode provocar e desenvolverem
sentimentos de culpa dessa mesma raiva. Nestas situacfes 0s membros tém tendéncia a
afastar-se uns dos outros, por receio que 0s seus sentimentos nao sejam compreendidos
e aceites.
A familia pode apresentar sentimentos de confus&o e inseguranca no seu relacionamento
com a pessoa doente, podendo surgir dificuldades na resposta correcta as necessidades
do doente. A reaccdo da familia sera influenciada pelo papel e a funcdo do membro
afectado, pois como afirmam Augusto et al., (2002), citados por Monteiro (2010,
pag.39) “ N&ao é a mesma coisa adoecer a mae, 0 pai ou o filho.” Igualmente os lagos

afectivos que existem entre influénciam o modo como é vivida a doenca. Augusto et al
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(2002) explicam que ”Numa familia de estrutura patriarcal, em que as entradas
economicas dependem exclusivamente do trabalho do pai, a doenca deste, provoca um
deficit nos ganhos e uma possivel mudanca nas despesas familiares. Quando o doente é
a mae, a doenca produz um vazio emocional e também assistencial. . Quando a doenga
atinge os filhos, surgem sentimentos de proteccdo e preocupacédo, movendo-se tudo a
sua volta. (Monteiro, 2010, p.39)

2.4-A FAMILIA FACE AO INTERNAMENTO

Ao longo do processo de doenga muitos doentes tém da passar por vérias situacdes de
internamentos hospitalares, que como refere Sousa e tal, (2006, p.104) provocam
necessidades de adaptacdo tanto para os doentes como para os familiares:
“... 0 meio hospitalar é estranho, as pessoas sdao desconhecidas, comportam-se
de forma pouco usual, usam uma linguagem misteriosa e imperceptivel.
Paralelamente, a hospitalizacdo fere a identidade individual, os sujeitos sé&o
despojados de roupas e objectos pessoais, vestem um pijama ou bata igual ao
dos outros internados...Ha normas para serem cumpridas, ja decididas, em que
0s préprios ndo tém uma palavra a dizer: hora e tipo de comida, visitas com um
tempo proéprio e limitadas...Os procedimentos técnicos e de diagnostico podem
ser dolorosos e agressivos.” .
Laranjeira afirma que apesar das evolugdes nas formas de tratamento do cancro, cada
forma deste tratamento produz no doente reac¢des negativas, incluindo sintomas como
nauseas, vomitos, astenia e dor, ou sinais fisicos, como a alopécia. No entanto, no
decorrer da doenca a pessoa pode apresentar periodos de remissao, em que se sente
bem, alternados com periodos de exacerbacdo dos sintomas, agravados pelos efeitos
secundarios dos tratamentos. Laranjeira (2007, p.102).
Na figura seguinte da-se uma imagem da progressdo de possiveis estadios na trajectoria

da doenga.
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lustracgdo 4- Trajectoria da familia quando tem um menbro doente com cancro
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O internamento de um elemento da familia desencadeia uma crise, em maior ou menor
grau dependendo do nivel de coesdo familiar. Quando ocorre a hospitalizacdo do
membro da familia doente, esta pode ser percebida como ameacadora, gerando stresse
em toda a familia. As fontes de ansiedade para a familia aquando do internamento em
meio hospitalar do familiar doente sdo segundo Romano, (1999), citado por Laranjeira
(2007, p. 70): subita e inesperada instalacdo da doenca; incerteza quanto ao progndéstico;
medos de que o paciente sinta dor; medo perante a possibilidade de ocorrer
incapacidade apds o aparecimento da doenca ou, até, a morte; falta de privacidade e
individualidade; encontrarem-se num ambiente desconhecido que pode ser ameacador; a
separacdo fisica do paciente e a distancia de casa sem terem o convivio quotidiano.

Kaplan (2000) designa a crise familiar como, uma resposta a acontecimentos
desagradaveis que é experimentada como um estado doloroso. Por isso tende a
mobilizar reac¢Oes poderosas para ajudar a pessoa a aliviar o desconforto e retornar ao
estado de equilibrio emocional que existia antes do seu aparecimento. A crise, em si, é
caracterizada por uma fase inicial, na qual aparecem ansiedade e tensdo. Essa fase é
seguida por uma outra na qual os mecanismos de solucdo de problemas sdo colocados
em accdo. Os mecanismos podem ser bem sucedidos ou ndo, dependendo de serem bem
adaptados ou mal adaptados. Esta teoria da crise € principalmente virada para o
individuo. Segundo Taylor (1992) a crise é como um estado de desequilibrio resultando

da interac¢do de um evento com os mecanismos de manejo do individuo ou da familia,
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quen sdo inadequados para atender as demandas da situacdo, combinado com a
percepcao da familia ou do individuo sobre o significado do evento.
Dias (1999) refere que, No evoluir da vida familiar muitas séo as situagdes, capazes de
desencadearem uma situacdo de crise, essa crise pode ser designada por acidental ou
natural. A crise acidental pode ocorrer devido a situacdes de aborto, divércio, doenca,
invalidez, morte. Sendo estes acontecimentos mencionados, séo geradores de stress para
o sistema familiar, trazendo repercuss@es a nivel da saude individual dos seus membros,
bem como no funcionamento de todo o sistema. No contexto de crise familiar por
doenca de um dos elementos Franco e Martins (2000), referem que, embora se
reconheca na familia a sua grande capacidade de evolucdo e de adaptacdo, face ao
mundo quotidiano, a situacdo de doenca €, no entanto, um acontecimento
potencialmente gerador de crise para a familia. A familia € uma instituicdo dindmica,
que tem a capacidade de se adaptar aos estimulos internos e externos que possam alterar
o0 seu equilibrio. A doenca de um dos seus membros pode ser considerada um estimulo
nocivo, mas se a familia for coesa ultrapassa a situacdo, saindo dela, os elementos
familiares mais forte e unidos.
Laranjeira (2007) cita McDaniel, Hepworth e Doherty (1992) que referem que o
diagndstico de uma doencga cronica é uma crise de vida significativa para o doente e
para a sua familia. Muitas vezes tanto o doente e a familia estdo pouco preparados para
as alteracdes fisicas, oscilacbes entre periodos de estabilidade e de crise e a incerteza do
futuro. Assim, a doenca cronica exige novos mecanismos de coping, ajustamentos nas
identidades do doente e da sua familia e, por norma, envolve periodos de longa
adaptacdo. Como assinala Canhdo e Santos, (1996) o doente esta sujeito a diversas
perdas, tais como: saude fisica e funcional, papéis e estatuto social, outras fontes de
gratificacdo, incerteza e imprevisibilidade. Por seu turno, as familias também
experienciam perdas significativas, por exemplo tém tendéncia para se considerarem
diferentes ou familias de “pouca sorte”, (Laranjeira, 2007, p.71)
Os doentes e familiares com doenca cronica deparam-se com multiplos desafios.
Bolander (1998), citado por Laranjeira (2007, p.70) identificou os seguintes:

a) Prevencédo e controlo de crises: o caracter evolutivo e prolongado da doenca
cronica, leva a que o doente e seus familiares necessitem de conhecer e de implementar
formas de reduzir ou prevenir a ocorréncia de crises, identificar os sinais de uma crise

eminente e ter planeado formas de actuacéo para as crises.
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b) Gestdo de regimes prescritos: a necessidade de tratamentos prolongados,
exige adaptacdes de vida que dependem de varios factores, como a aprendizagem, a
aceitacdo e a situacao economica.

c¢) Controlo dos sintomas: a multiplicidade de sintomas de uma doenca cronica
obriga a profundas alteracbes de vida do seu portador e familia, que podem ser
desgastantes e prolongadas.

d) Prevencdo do isolamento social: a doenca crénica provoca por vezes
reaccdes de isolamento que conduzem a soliddo e depresséo, levando até a ruptura de
relacdes prolongadas como o casamento, sendo por iSSO necessario manter o apoio
social e mesmo o aconselhamento profissional de forma a prevenir maior desgaste.

e) Adaptacdo a alteragdes: as doencas cronicas sdo imprevisiveis e as
alteracdes séo tao frequentes que tornam a adaptacao dificil. A doenca cronica passa a
fazer parte da identidade da pessoa bem como daquelas que lhe sdo mais significativas.

f) Normalizagdo do quotidiano: com o objectivo de tornar menos visivel as
alteracdes, muitos individuos portadores de doenca cronica, tentam gerir os sintomas,
evitando determinados locais ou horas do dia para 0s seus encontros sociais.

g) Controlo do tempo: dependendo das alteracGes provocadas pela doenca

cronica e suas implicagdes (como manter ou ndo uma actividade profissional) a
percepcdo e gestdo do tempo altera-se (por exemplo, algumas pessoas sentem que
continuam a ter tempo para as diversas actividades da sua vida, enquanto outras se
sentem absolutamente enclausuradas na vivéncia e/ou gestdo da doenca). Bolander
(1998), citado por Laranjeira (2007,pag. 70)
A doenca crdnica e particularmente o cancro tém sido estudados e considerados novas
perspectivas no tratamento e assisténcia em sentido global e holistico ao longo de todas
as etapas da trajectoria da doenca que afecta tanto o doente como as suas familias. No
quadro seguinte apresenta-se uma sistematizacdo das responsabilidade, ao nivel dos
papeis e fungdes dos familiares e cuidadores informais de pessoas com cancro.
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Quadro 4- Responsabilidade de satde assumida pelos cuidadores informais/familiares

Papel

Funcéo

Exemplos

Companhia

Dar suporte emocional

Discute/conversa sobre as mudangas
na vida diaria e as situagies
probleméticas, facilita e participa em
actividades de recreagio

Educador /treinador

Encoraja o doente nas suas actividades de auto-
cuidado

[ncentiva o envalvimento do doente nos

seus cuidados; encoraja mudangas no

estilo de vida (dieta, exercicio, adesdo
aos tratamentos)

Doméstico

Gere as actividades digrias em casa

Faz a lista de compras, faz as compras
de alimentos, medicamentos e prepara
as refeigies

Organizador

Providencia a marcagéo de consultas, exames
médicos e tratamentos

Faz a calendarizagao
/Marcagéo de tratamentos, consultas e
outras idas a servigos

Conselheira

Facilita a compreenséo do cuidador/familiar

Acompanha as consultas, clarifica e
alarga a informagéo
de/histdria/dados/sobre sintomas,
preocupagdes; introduz tapicos.

Intérprete

Facilita a compreenséo do doente

Clarifica as explicagdes dos
profissionais de saiide, os termos
técnicos, os registos escritos e
relembra aspectos a conversar com os
profissionais

Gestor financeiro

Lida com as questies financeiras

Resolve situagies que envolvem
pagamentos, Seguros, por vezes ajuda a
pagar as contas, trata dos subsidies ou

ajudas que o doente poders beneficiar

Cuidador

Faz procedimentos de cuidados de saide

Administra medicagéo, lida com
equipamentos, sondas, sacos
colectores, etc.,

Monitorizagéo

Avalia constantemente o estado de satde da
pessoa doente

Assegura-se que as alteragies no
estado de salde sdo percebidas e
transmitidas aos profissionais de saide

Fonte: Wolff, 2007
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3. CONTEXTUALIZACAO DO CANCRO EM CABO VERDE

Segundo Pereira (2002) o cancro é provavelmente a patologia mais temida do mundo
moderno. N&o sendo apenas um factor de mortalidade, cobra uma pesada factura de
angustia e desespero, mesmo quando é potencialmente curdvel. Se alguns doentes
revelam uma boa adaptagdo, muitos outros, contudo, manifestam um desanimo geral.
Esta problematica ndo se circunscreve somente aos doentes, estendendo-se também a
familia, amigos e muitas vezes a todas as pessoas e entidades empenhadas no seu
tratamento.

A doenca oncoldgica tem aumentado a sua incidéncia e prevaléncia em todo o mundo,
sendo actualmente uma das principais causas de morte nas sociedades contemporaneas.
Segundo Twycross (2001), 1/3 da populacdo no Reino Unido e no mundo ocidental
sofre de cancro, e 1/4 da populagédo no Reino Unido e no mundo ocidental morre de
cancro. Na Europa, uma em cada quatro pessoas, desenvolve alguma forma de cancro
durante a vida. Em Portugal, é a segunda causa de morte, matando aproximadamente
cerca de 22 000 pessoas por ano. Tendo em conta estes dados estatisticos, a situacdo
parece-nos constrangedora, mas com 0s avan¢os técnico-cientificos cerca de 1/3 de
alguns cancros sdo curdveis e mesmo nos casos que ndo o sdo, existem sobreviventes de
varios anos.

Segundo a Organizacdo Mundial da Satde (OMS, 2003) o perfil epidemiol6gico das
doencas cronicas, entre elas as neoplasias, estdo aumentando em ritmo acelerado,
representando um sério problema de satde publica no &mbito mundial, sem distin¢do de
regido ou classe social, e devido a sua permanéncia, necessitam de um certo nivel de
cuidados diferenciados. Algumas caracteristicas dessas condi¢des trazem preocupacdes
e desafios para a saude, pois estdo aumentando e nenhum pais estd imune ao impacto
causado por elas e representam um serio desafio para os actuais sistemas de saude em
virtude da eficiéncia e da efectividade. Estas doencas causam sérias consequéncias
econOmicas e sociais em todas as regides, ameagando 0s recursos da saude, todavia so
podera ser reduzida sua incidéncia quando os lideres do governo e da salde adoptarem
mudancas e inovagdes na area da saude.
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A incidéncia do cancro em Cabo Verde acompanha a tendéncia mundial, caracterizada
pelo aumento da esperanca média de vida e consequentemente o envelhecimento
populacional. Esta também ¢ influenciada pela adopcdo de estilos de vida néo-
saudaveis, pela urbanizacdo desgovernada e novos padrdes de consumo.

Segundo o INE (2007) as doencas oncoldgicas foram a segunda principal causa de
morte no pais com uma taxa de 55,5%, atingindo mais o sexo masculino (62,55%) do
que o sexo feminino (48,9%). Esta doenca é caracterizado por uma grande sobrecarga
emocional e social, representando um elevado valor simbolica. Ja em 2009, segundo o
INE o nimero de 6bito por neoplasia foi de 283 aumentando a taxa para 55,6%, 0 sexo
masculino continua a ser o mais atingido com um aumento significativo (64,9%) e sexo
feminino a taxa diminuiu (46,9%). Os tipos de neoplasias que mais afectam a populacéo
Cabo-verdiana sdo os tumores do estbmago (14,1%), dos brénquios /pulmdes (10,6%) e
os tumores maligno da prostata (10,2%).

Em relacdo aos dados em estudo, em Cabo Verde 45% dos casos da doenga sdo curaveis
e 55% dos casos 0s doentes morrem, e isso deve-se ao diagndstico muitas vezes tardio.
Segundo os dados estatiscos do servico de oncologia do HAN no ano 2010, houve cento
e dezassete (117) novos casos de cancro, abarcando principalmente a classe
desfavorecida, maioritariamente com idade superior a setenta anos, sendo mais

prevalentes no sexo feminino (78) do que sexo masculino (39), como mostra o quadro.

Quadro 5- Nimero de casos de cancro no ano 2010 no HAN

N2 de casos novos de Cancro no Hospital de Dia de cabo Verde

Sexo N? de casos Total de casos
Feminino 78 117
Masculino 39
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lHustragéo 5 — Numero de casos de cancro do ano 2010 no servigo de oncologia do HAN
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Os dados referenciados abrangem apenas os doentes que procuraram 0 Servico de

oncologia HAN, a maior prevaléncia foi detectado em pacientes residentes na ilha de

Santiago com setenta e sete casos no ano 2010, logo em seguida esta a ilha de Fogo.

Das nove ilhas povoadas que formam o arquipélago de Cabo Verde a Unica ilha que ndo

teve nenhum caso de cancro foi a ilha do Sal, como se pode ver no quadro abaixo:

Quadro 6- Namero de casos de cancro no ano de 2010 por ilhas

N? de casos de cancro no ano de 2010 por ilhas
Santo Antéo J
Séo Vicente 3
5o Nicolau i

Sal 0
Boavista 3
Maio 3
Santiago 11
Fogo 7
Brava J
Total 117

Em relacdo a Idade existe maior nimero de casos na faixa etaria superior a setenta anos

(70), no intervalo de idade dos 20 a 30 anos em 2010 néo foi conhecido nenhum caso no

HAN. As criancas sdo o0 grupo menos atingida pela doenca.
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llustracdo 6- Numero de casos de cancro por idade no ano 2010
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O tipo de cancro predominante no HAN no ano 2010, foi os carcinomas escamoso com
43 casos, houve ainda 29 casos com etiologia desconhecidos e 20 casos de
adecarcinomas.

llustracdo 7- Numeros de casos de cancro por Etiologia no ano de 2010
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Sendo Cabo Verde um Pais em desenvolvimento, ainda ndo temos uma resposta a 100%
para alguns tipo de cancro, sendo muitas vezes preciso evacuar 0s nossos doentes para
Portugal, o pais com que temos protocolo no ambito dos cuidados de saide. No ano

referido foram evacuados 39 doentes dos 117 casos diagnésticado.

Pagina | 39



llustracdo 8 - NUmeros de doentes evacuados do HAN para Portugal para tratamento de cancro
no ano 2010

Evacuados

MEo Evaquados

Total

Em relacdo ao diagnostico feito a nivel dos érgdos afectados, no ano em estudo
predominou-se o cancro Ginecoldgico com 34 casos e logo em seguida o cancro

digestivo com 24 casos e pode-se observar pelo grafico da ilustracéo 9.

llustracao 9- Tipo de cancro diagndsticado no HAN no ano 2010, por érgéos afectados
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PARTE II- ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

Introducéo parte 11

Apds a abordagem do quadro conceptual relativo a tematica em estudo, passo a
descrever a metodologia utilizada. Na fase metodoldgica, o investigador determina os
métodos que utilizara para obter as respostas as questdes de investigacdo colocadas,
escolhe um desenho apropriado com a determinacdo de um método, define a populagéo
e a amostra, assim como o instrumento de colheita de dados e a analise de dados
(Fortin, 1999).

A realizacdo de um trabalho de investigacdo procura sempre, num primeiro momento,
acrescentar ou desenvolver novos conhecimentos sobre determinado fendmeno humano.
No estudo que desenvolvi o fendbmeno central sdo as vivéncias associadas a doenca
oncoldgica de um elemento da familia no contexto de Cabo Verde, tentando aprofundar
particularmente as dimensGes que sugerem, ou ndo a resiliéncia face a doenca

oncologica.
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CAPITULO 1- PROBLEMATICA EM ESTUDO

Na area da oncologia a resiliéncia € um tema relevante, pois o cancro, qualquer que seja
sua etiologia, é reconhecido como uma doenca cronico -degenerativa que atinge milhdes
de pessoas no mundo. O impacto do diagndstico do cancro é em geral aterrador, pois
apesar dos avangos terapéuticos que permite uma melhoria na taxa de sobre vida e
qualidade de vida, permanece o estigma de doenca dolorosa, incapacitante, mutilante e
mortal. Assim, apesar dos recentes avancos no diagnastico e tratamento da doenca que
asseguram a remissdo e possivel cura, 0 cancro permanece como uma doenga
relacionada com o desespero, dor, medo e morte. O diagnéstico do cancro e seu
tratamento, geralmente produzem transtornos psicologicos resultantes dos préprios
sintomas da doenca, assim como das percepcdes que o paciente e sua familia tém da
doenga e do seu estigma (camargo 2000). Considerando a perspectiva psicossocial a
resiliéncia € definida como a capacidade de responder de forma mais consistente aos
desafios e dificuldades, de reagir com flexibilidade e capacidade de recuperacdo diante
desses desafios e circunstancias desfavoraveis, tendo uma atitude optimista, positiva,
perseverante e mantendo um equilibrio dindmico durante e ap6s os embates de
personalidade que, activada e desenvolvida, possibilita ao sujeito superar se e as
pressdes de seu mundo, desenvolver um auto conceito realista, autoconfianca e um
senso de autoproteccdo que ndo desconsidera a abertura ao novo, a mudanca, ao outro e
a realidade subjacente.

Tendo em conta a forma como as doengas oncoldgica afectam tanto o doente como a
familia, dirigi este estudo para as experiéncias vividas pelos familiares dos doentes,
tentando identificar e descrever essas vivéncias no seu todo e em particular, procurando
compreender 0s aspectos que deram a origem a presenca de factores associados a
resiliéncia individual e familiar.

De forma a identificar a presenca ou ndo de factores de resiliéncia nos possiveis
participantes do estudo, iniciei o trabalho de campo com a aplicagcdo da escala da

resiliéncia de Wagnild e Young (1993). De modo a melhor caracterizar esta populagéo,
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o trabalho desenvolvido teve dois momentos: o primeiro visou esta caracterizacéo e o
segundo, o estudo propriamente dito sobre as vivéncias dos familiares de doentes
oncoldgicos do HAN. Para tal foram definidos os seguintes objectivos:

Objectivo geral:

Descrever e compreender as vivéncias de familiares de pessoas com doenga oncologica,
dando énfase as dimens6es do processo de resiliéncia no contexto da realidade de Cabo
Verde.

Objectivos especificos:

~ Descrever as vivéncias dos familiares de doentes oncoldgicos em Cabo Verde;

— Caracterizar as familias de pessoas que vivem a doenca oncologica;

— Compreender dimensdes do processo resiliéncia de familiares de doentes
oncolégicos em Cabo Verde;

- ldentificar que recursos os familiares destes doentes percepcionam como mais
ou menos facilitadores da sua vivéncia;

— ldentificar qual é o contributo dos enfermeiros junto dos familiares dos doentes

oncologicos;
Questdes de investigacao:

- Quais as vivéncias de familiares de pessoas com doenca oncologica?

- Como se desenvolve o processo de resiliéncia nos familiares dos doentes
oncologicos?

—Quais sdo os recursos que familiares destes doentes utilizam para facilitar a sua
vivéncia com a doenga?

- Como os familiares de doentes descrevem os contributos dos enfermeiros, o

apoio recebido pelos familiares dos doentes oncoldgicos?
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CAPITULO 2 - DESENHO METODOLOGICO

De acordo com Fortin (2003), a metodologia consiste num conjunto de métodos e
técnicas que orientam a elaboracdo de uma investigacao cientifica. Corresponde a parte
de um trabalho cientifico onde sdo descritos os procedimentos utilizados durante a
elaboracdo dessa investigacdo. Para Beck, Hungler e Polit (2004), a investigagdo
cientifica € um processo sistematico que usa métodos para responder ou resolver
questdes e problemas. O objectivo da pesquisa € desenvolver e expandir o0s
conhecimentos para que haja uma melhoria no atendimento ao utente. Para Fortin
(2003), nenhuma profissdo podera ter um desenvolvimento continuo sem o contributo
da investigacdo, pois esta fornece uma base de conhecimentos tedricos sobre a qual se
ird apoiar a sua pratica. O que permite 0 avanco e 0 desenvolvimento de uma
determinada disciplina é a descoberta e o0 aprofundamento de conhecimentos através da
investigacdo. Ambas as abordagens, qualitativa e quantitativa, permitem o
desenvolvimento do conhecimento em enfermagem. De acordo com Queiroz (2007) a
investigacdo qualitativa estd predominantemente voltada para a descoberta, a
identificacdo, a descricdo pormenorizada e a génese de explica¢des de um determinado

fenémeno.

2.1- TIPO DE ESTUDO

Uma vez que o objectivo da investigacdo que se pretende realizar é conhecer e
compreender as vivéncias dos familiares de pessoas com doenca oncoldgicos do
hospital de dia de Cabo Verde, achei ser adequado delinear um estudo de natureza
exploratéria e descritiva, utilizando metodologia qualitativa com recurso a entrevista
semi - Estruturada.

Descritivo na medida em que pretendo “...descrever simplesmente um fenémeno ou um
conceito relativo a uma populacdo, de maneira a estabelecer as caracteristicas da
populacé@o:” (Fortin, 1999, pag.164), com a finalidade de “...observar, descrever e

documentar os aspectos da situacdo. ” (Polit, Beck e Hungler, 2004). Exploratorio,

Pagina | 44



atendendo a que, sobre o tema especifico da resiliencia em familiares de doentes
oncologico, ndo foram encontrados muitos estudos efectuados, sobretudo no meu pais
(Cabo Verde). Optou-se por um método qualitativo, pois este concentram-se no todo da
experiéncia humana e no sentido atribuido pelos individuos que vivem essa mesma
experiéncia, permitindo uma compreensdo mais ampla e aprofundado dos
comportamentos profundos (Fortin, 1999; Polit, Beck e Hungler, 2004).

Nas metodologias qualitativas, os sujeitos sdo entendidos como parte de um todo,
dentro do seu contexto natural e habitual. Estes ndo séo reduzidos a variaveis isoladas
ou a hipoteses, pois ao reduzir pessoas a agregados estatisticos, perde-se a riqueza
subjectiva inerente ao comportamento humano (Queir6s, 2004).

Para Fortin (2003), o tipo de estudo corresponde a um desenho que descreve as
actividades que vao permitir obter respostas fiaveis as hipoteses ou as questbes de
investigacdo. As vantagens de utilizar o método qualitativo neste estudo justificam-se
com o facto deste tipo de metodologia: gerar informacOes ricas e detalhadas que
mantém intactas as perspectivas dos participantes; possibilitar uma compreensdo do
contexto dos comportamentos de salde e de resultados de programas; e fornecer
informacBes Uteis a respeito dos topicos mais pessoais ou de dificil abordagem em
desenhos de estudos mais estruturados (Streubert e Carpenter, 2002).

Streubert e Carpenter (2002), defendem que a abordagem quantitativa evidencia
limitacGes na analise dos fendmenos humanos nao quantificaveis, como por exemplo, a
vivéncia da pessoa na sua perspectiva total como ser humano. Por este motivo, a
pesquisa em Enfermagem orienta-se preferencialmente pela utilizagdo da metodologia
qualitativa.

Nas metodologias qualitativas, os sujeitos sdo entendidos como parte de um todo,
dentro do seu contexto natural e habitual. Estes ndo séo reduzidos a variaveis isoladas
ou a hipoteses, pois ao reduzir pessoas a agregados estatisticos, perde-se a riqueza
subjectiva inerente ao comportamento humano (Queirds, 2004). O presente estudo
surgiu da necessidade de uma maior compreensdo acerca de um fenémeno subjectivo,
sem no entanto, tentar controlar o fendmeno. A finalidade ndo € tanto quantificar, mas
antes descrever e interpretar, sendo que desta forma se enquadra na metodologia
qualitativa. Para Holloway, citado por Queirds (2004:1), a investigacdo qualitativa €
uma forma de estudo da sociedade que se centra na forma como as pessoas interpretam
e dao sentido as suas experiéncias e ao mundo em que elas vivem. Dentro das diferentes

abordagens existentes, no ambito deste tipo de investigacdo, considera-se que a maioria
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partilha 0 mesmo objectivo, isto & compreender a realidade social das pessoas, grupos e
culturas.

Os investigadores utilizam o método qualitativo sempre que necessitam de analisar o
comportamento, as perspectivas e as experiéncias das pessoas. A base da investigacdo
qualitativa reside na abordagem interpretativa da realidade social, sendo que a palavra é
0 seu utensilio bésico, tanto ao nivel das relacbes como ao nivel dos discursos do
quotidiano (Queir6s, 2004). E a partir de observacdes e de analises abertas que esta
pretende encontrar as tendéncias e 0s processos que explicam o como e 0 porqué das
coisas. Ao investigador cabe interpretar o significado da accdo humana, ndo
descrevendo apenas 0s comportamentos verificados. Neste tipo de estudo, a realidade é
obtida através do conjunto de experiéncias vivenciadas dos sujeitos.

A abordagem que seleccionei sera a fenomenoldgico pois penso ser este 0 método que
melhor se adequa aos objectivos da investigacdo ja que, segundo Van Manen citado por
Fortin (1999), o que distingue a fenomenologia de outros métodos qualitativos, “é que
ela procura descobrir a esséncia dos fendmenos, a sua natureza intrinseca e o sentido

’

que os humanos lhe atribuem”. Segundo Lincoln e Guba, citados por Streubert e
Carpenter (2002), os enquadramentos interpretativos da fenomenologia pretendem
compreender a relacdo existente entre as vivéncias, o conhecimento e o contexto, a
partir dos significados.

Este € um método fundamental de acesso aos fendmenos tal como eles sdo
experienciados na consciéncia, isto ¢, ‘ndo interessa tanto como as coisas sao em si, mas
como cada um de nds as vivencia’. (Abreu, 2000, cit. in Loureiro, 2002). Assim, tendo
em vista a consecucdo do objectivo do meu trabalho, que é conhecer as vivéncias dos
familiares dos doentes oncoldgicos, o método fenomenoldgico vai permitir conhecer
como o fenémeno “se da e € vivido por essa mesma pessoa, 0S Seus sentimentos,
vivéncias, 0 que experimenta, 0 que vive, o que sente”.

Segundo Streubert e Carpenter (2002), a natureza dinamica da fenomenologia e as
interpretacdes evolutivas que dela foram feitas, proporcionam aos investigadores um
grande nimero de opc¢des para iniciarem uma investigacdo desta natureza. Assim,
existem diversas interpretagdes do metodo fenomenoldgico que podem ser escolhidas,
devendo a sua selecgéo ter em conta o fendbmeno em estudo.

Uma vez que 0 meu objectivo é descrever e interpretar as vivéncias de familiares de
doentes oncoldgicos no ambito da resiliéncia segui 0 método fenomenoldgico de van

Manen, ja que, segundo Queiroz (2007, p.15):
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“Para compreender a estrutura essencial da experiéncia vivida de pessoas
doentes, dos seus familiares, dos profissionais que acompanham as
experiéncias de sofrimento dos outros, e também vivenciam as suas
proprias ao longo dos seus percursos de vida profissional e pessoal a
abordagem de Max van Manen é muito util”

A abordagem de Van Manen é fenomenoldgica, hermenéutica e semiética, ou seja,
orientada pela linguagem. Segundo Van Manen citado por Streubert e Carpenter (2002,

p.57), o investigador deve seguir as seguintes etapas processuais:

- Atenda a natureza da experiéncia vivida pela orientacdo do fendmeno,
formulando a pergunta fenomenoldgica e explicando assuncbes e pre-
compreensoes.

- Comprometa-se com a investigacdo existencial, a qual exige a exploracéo do
fendmeno: colheita de dados, uso da experiéncia pessoa como ponto de partida,
descoberta de fontes etimoldgicas; procura de frases idiomaticas, obtencéo de
descricGes das experiéncias dos participantes, localizacdo das descrigdes na
literatura e consulta de literatura fenomenoldgica.

- Comprometa-se com a reflexdo fenomenologica, a qual exige execucdo de
analise tematica, descoberta de aspectos tematicos das descric@es, isolamento
das declaragdes tematicas, composicdo de transformacgdes linguisticas e
compilacéo de descricGes tematicas de fontes artisticas.

- Comprometa-se com a escrita fenomenologica, a qual inclui atencdo a
linguagem falada, variando os exemplos, escrevendo e rescrevendo. Streubert e
Carpenter (2002, p.57),

Segundo Queiroz (2007), para Van Manen um método de investigacdo é apenas um
método de investigar certo tipo de questbes, o importante ndo é o método em si mesmo,
mas as questdes em si mesmas e 0 modo como as compreendemos.

Penso ter escolhido o método que mais se adequa quer aos objectivos do trabalho, quer
as tendéncias da investigacdo em enfermagem. Segundo Streubert e Carpenter, (2002), a
perspectiva holistica e o estudo da experiéncia tal como é vivida servem de alicerces
para a pesquisa fenomenoldgica (Através deste método procurei melhor compreender o
outro atraves da sua prépria perspectiva). Permite lancar um olhar holistico sobre o
outro que visa conhecé-lo como um todo na procura de novos horizontes de

compreensdo contribuindo assim, para um melhor cuidar.
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2.2- SELECCAO DOS PARTICIPANTES

<

Sendo uma populagdo “...uma coleccdo de elementos ou de sujeitos que partilham
caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios...” e uma amostra “...um
subconjunto de uma populagdo... as caracteristicas da populacdo devem estar presentes
na amostra seleccionada. “ (Fortin, 1999,p.202) Neste estudo sera utilizada a amostra
ndo probobalistica e intencional, sendo esta a mais frequente quando se trata de uma
pesquisa de aproximacdo fenomenolodgica, pois através deste tipo de amostragem é
possivel seleccionar os casos mais ricos de informacdo.Segundo Fortin (1999, p.208)
”A amostragem nao-probabilistica € um procedimento pelo qual cada elemento da
populacdo ndo tem uma probabilidade igual de ser escolhidos para formar a amostra.”.
Este tipo de amostragem pareceu-me 0 mais adequado pela dificuldade de tempo de ter
acesso a toda a populagdo. Intencional, porque segundo Polit “...os participantes séo
pingados para serem incluidos na amostra com base no conhecimento do pesquisador
sobre a populagdo.” (Fortin, 1999, p.242) pois os participantes possuem conhecimentos
especificos acerca do fendmeno em estudo. Este método de seleccionar individuos
baseia-se no seu conhecimento especifico de um determinado fenémeno, com a
finalidade de partilharem esse conhecimento (Streubert e Carpenter, 2002). A pesquisa
qualitativa trabalha com amostras relativamente pequenas, intencionalmente
seleccionadas. A amostra é escolhida com a inten¢do de iluminar as questdes e de
aumentar a amplitude dos dados. (Queiroz, 2007).

Sendo a problematica que esteve na origem deste estudo associada a compreensdo das
vivéncias dos familiares dos doentes oncoldgicos., decidi utilizar uma recolha de
informacdo, essencialmente, baseada em entrevistas semi-estruradas (anexo I1) a
familiares dos doentes oncoldgicos, que estiveram em tratamento no servigo de Hospital
de dia, do HAN de Cabo Verde, de todas as idades e sexos, até a saturacdo dos dados,
permitindo um conhecimento o mais completo possivel do fendmeno em estudo. A
todos os participantes foi dada informacéo e finalidades do tipo estudo em questdo, de
forma a garantir a sua participacdo consciente e esclarecida.

Quanto ao numero de participantes que constituem o objecto de um estudo
fenomenoldgico, este ndo se encontra definido, pois o seu objectivo ndo é generalizar 0s
resultados. Morse, citado por Fortin (2003), refere que um pequeno numero de
participantes é geralmente suficiente para alcancar a informacgéo sobre o fendmeno que

esta a ser estudado.
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A seleccdo dos participantes foi feita tendo em conta a no¢do de amostra intencional,
partindo da minha presenca no sector hospitalar chamado de Hospital de dia do HAN, e
através de uma conversa com os familiares que acompanhavam os doentes, fui
estabelecendo uma relacéo de confianca que permitiu que os proprios fossem sugerindo
outros possiveis participantes.

Foram definidos os seguintes critérios de inclusao:

- Ser familiar do doente oncologico do hospital de dia;
- Aceitarem a participar no estudo;
No que diz respeito a aplicagdo da Escala da Resiliéncia, os participantes foram os

familiares dos doentes oncoldgicos, do HAN de Cabo Verde no periodo compreendido

entre Abril e Maio de 2011, tendo resultado na aplicacdo de 40 questionarios.

2.3-INSTRUMENTO DE COLHEITA DE INFORMACAO

Todo o processo que envolve a colheita de dados, constitui um dos procedimentos mais
importantes no decorrer de uma investigacdo. Para Fortin (1999), o processo de recolha
de dados consiste em colher de forma sisteméatica a informacdo desejada junto dos
participantes, com a ajuda dos instrumentos de medidas escolhidos para este fim. A
colheita de dados junto de uma amostra representativa pode ser feita a partir de
questionarios, entrevistas ou observacdo. Considerando o objecto de estudo, os
objectivos definidos e a problematica construida, a técnica de elei¢do para a recolha de
informacdo sera a entrevista semi-estruturada e a aplicacdo da escala de resiliéncia.
Com a finalidade de atingir os objectivos propostos, explorou-se e obteve-se narrativas
experienciais que permitiram compreender o fendmeno e foram realizadas questdes
clarificadoras de acordo com o discurso do participante. Como forma de dotar a recolha
de informacdo de uma estrutura relativamente uniforme foi utilizado um guido de
entrevista que serviu também como checklist. Através da entrevista € possivel entender
a experiéncia individual sem igual, e 0 modo como cada individuo interpreta a sua
prépria realidade, uma vez que falar é, porém, apenas o lado exterior do pensamento
(Schleiermacher, citado por Fabido, 2001,p.64).

O discurso é a forma mais utilizada pelo sujeito para expressar algo ao entrevistador,
pelo uso da linguagem. No entanto, a linguagem nédo verbal é também uma fonte de
informagdo interpretativa muito importante, utilizada neste método de recolha de dados.
Cabe ao investigador interpretar cada siléncio, cada gesto e cada olhar atendendo ao
contexto da pessoa e ao objecto em estudo. Para Estrela (1994), as entrevistas consistem
na recolha de dados, a partir da opinido dos sujeitos. Estas permitem a obtencdo de

pistas, utilizadas para a caracterizacdo do processo em estudo, e permitem, ainda,
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conhecer alguns aspectos dos seus intervenientes. Pretende-se, assim, procurar
informacdes sobre o real e conhecer algo acerca dos quadros conceptuais dos
entrevistados, enquanto elementos constituintes desse processo.

Segundo Steubert e Carpenter (2002) ““ permite entrar N0 mundo da outra pessoa e €
uma excelente fonte de dados. A completa concentracdo e a participacdo rigorosa no
processo de entrevista aumentam o rigor, a confianca e a autenticidade dos dados”.
Optamos pela entrevista semi-estruturada pois, segundo a mesma autora, possibilita
maior latitude de obtencéo de respostas.

A entrevista semi-estruturada, permite a compreensdo dos problemas, preocupacdes e
necessidades do entrevistado. Neste tipo de entrevista a comunicacéo é focalizada, com
perguntas abertas, além da conversacdo do dia-a-dia e as perguntas estdo escritas num
guia ou roteiro flexivel (Queiroz, 2007).

Sendo a entrevista semi-estruturada, optei pela realizacdo de um guido, que ndo sendo
rigido, permite simultaneamente a livre expressao de ideias, sentimentos e vivéncias dos
participantes, com o atingir dos objectivos do estudo. A elaboracdo do guido, teve por
base as orientacdes dadas por Estrela (1994), isto é, a formulacdo do tema, a definicao
dos objectivos gerais, a definicdo de objectivos especificos a partir dos objectivos gerais
e a previsdo das estratégias de concretizacdo. Na investigacdo qualitativa, a analise da
informacdo tem inicio a0 mesmo tempo que a colheita de informacéo, sendo estes dois
processos inseparaveis (Streubert e Carpenter 2002). De modo a aumentar o rigor,
procederei a transcricdo manual de cada entrevista, com registo integral dos contetdos
verbalizados.

Na etapa seguinte foi feita a leitura integral de cada entrevista (leitura flutuante) com o
intuito de apreender o sentido global do fendmeno. A leitura e releitura das transcri¢oes
do verbais permitiu evidenciar os temas ligados ao fenémeno em estudo. De acordo
com Streubert e Carpenter (2002) a medida que os investigadores se tornam imersos nos
dados, podem identificar e extrair declaragdes significativas ”.

As entrevistas foram realizadas no servico de oncologia do HAN Cabo Verde e cada
entrevista teve a duracdo meédia de 30 minutos, variando entre 15 e 45 minutos. As
entrevistas tiveram inicio em Abril de 2011 tendo terminado com a saturacdo de dados.
Estas foram feitas em crioulo, que ¢é a lingua mais falada em Cabo Verde,
posteriormente foi transcrito para portugués. Algumas entrevistas foram feitas em casa
dos familiares dos doentes, uma vez que no hospital os entrevistados ndo se sentiam
bem em falar do assunto, por isso lhes pedia se pudesse ser em casa deles e

manifestavam sempre esta preferéncia, porque este € um momento que, por si sO, pode
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influenciar os resultados obtidos. Tendo em conta que o individuo ndo se encontra no
seu meio habitual, estando numa posicdo fragilizada quer a nivel fisico como
psicoldgico e ambas estas componentes podem influenciar as entrevistas e os niveis de
resiliéncia. Durante as entrevistas algumas pessoas comecaram com o tratamento por
“vocé”, mas com o decorrer do mesmo alguns foram mudando para tratamento por “tu”

pela solicitagcdo dos entrevistados.

2.4- ANALISE DE DADOS SEGUNDO O METODO DE VAN MANEN

Segundo Fortin (1999), a analise dos dados na abordagem fenomenoldgica serve-se da
linguagem como meio de conhecer a estrutura dos fendmenos experienciais”. A
validacdo da transcricdo das entrevistas com o0s participantes e a possibilidade de
acrescentarem novas informacdes realizou-se com a finalidade de conferir credibilidade

ao estudo.

A identificagdo dos temas foi enquadrada pelas orientagdes propostas por Van Manen e

que, segundo Queiroz, (2007, p.16), sdo as seguintes:

- Voltar-se para a natureza da experiéncia vivida e dedicar-se, concentrar-se no
fendmeno que seriamente é muito do nosso interesse e que Nos compromete com
0 mundo.

- Considerar a investigacdo da experiéncia tal como se vive, mais do que tal
como se conceptualiza (Investigacéo existencial).

- Reflectir nos temas essenciais que caracterizam o fendmeno (Reflexdo
Fenomenolodgica).

- Descrever o fendmeno através da arte da escrita e da reescrita, utilizando a
experiéncia pessoal do investigador e descrigdes que se encontram na literatura

(Redacgdo Fenomenoldgica).

O processo de tratamento de dados foi efectuado através do processo de reflexdo
fenomenoldgica de Van Manen, seguindo as suas etapas com o propoésito de desvelar o
essencial das vivéncias dos familiares de doentes oncol6gicos segundo Streubert e
Carpenter (2002). A reflexdo fenomenoldgica exige: a execugdo da analise temaética, a
descoberta de aspectos teméticos das descricbes, o isolamento das declaragdes
tematicas, a composicdo de transformacdes linguisticas e a compilacdo de descri¢des

tematicas de fontes artisticas.
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A reflexdo fenomenoldgica envolve dois processos importantes: a analise tematica e a
determinacdo dos temas essenciais, nos quais se baseou a descricdo fenomenoldgica
final. A mesma autora citando Van Manen refere que o tema descreve um aspecto da
experiéncia vivida (Queiroz, 2007).

Para Streubert e Carpenter (2002), o tema consiste numa aglomeracdo de dados
semelhantes, ou seja, 0s temas séo unidades estruturais de significado dos dados que
ajudam os investigadores a agrupar a informacao e a descobrir significado.

A etapa seguinte foi a escrita fenomenoldgica, em que comeca a emergir o significado
da experiéncia, uma vez que para Van Manen a ‘fenomenologia é uma construg¢do
linguistica, isto é, provém da linguagem do Outro e apresenta-se pela linguagem do
investigador” (Queiroz, 2007, p.18).

Este processo foi validado com os professores orientadores, pois sendo investigadores

mais experientes, podera contribuir para um maior rigor na sua realizag&o.

2.5- GUIAO DAS ENTREVISTAS

Considerando todas as opcGes metodologicas referidas, elaborei o guido de entrevista
(Anexo) e este divide-se por temas, havendo para cada um objectivo e questdes
especificas. Como temaéticas abordadas reportam-se:

- Caracterizacdo sécio - cultural;

- Reacces familiares a doenca oncoldgica;

- Necessidades da familia;

- Estratégias da familia;

- Actuacdo do Enfermeiro na perspectiva do familiar com doenca oncoldgica;

—  Percepcdo familiar face as respostas de enfermagem;

2.6- PREPARACAO E REALIZACAO DAS ENTREVISTAS

Antes de proceder o inicio da recolha de informacdes, para testar aplicacdo do guido de
entrevista foi necessario realizar a entrevista de teste a um familiar de doente
oncoldgico. Assim através deste teste realizado foi possivel:

— Desenvolver algumas competéncias relativamente a utilizacdo desta técnica;

— Treinar a utilizacdo do gravador audio como suporte para o registo das

entrevistas;
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— Prever a duragédo de cada entrevista;

— Testar a validade das perguntas e a sua compreensao pelos participantes
Na realizacdo do pré-teste pude constatar que a duracdo prevista da entrevista nao
correspondeu ao tempo de realizacdo desta, sendo este inferior ao tempo inicialmente
previsto. O pré-teste possibilitou ainda testar o equipamento audio para registo das
entrevistas, tendo-se constatado a necessidade imperiosa de uma adequada preparagédo
deste. Relativamente as questdes colocadas, pudemos verificar a necessidade de adequar
estas a situacdo vivida pelo entrevistado e a sua necessidade ou ndo de expor as suas
dificuldades. As entrevistas definitivas foram preparadas com os familiares dos doentes
oncoldgicos que encontravam-se no servigo de oncologia do HAN, informando-os do
ambito da pesquisa, assim como da colaboracdo que necessitavamos. Por fim foi
marcada a data da entrevista, que ocorreu no servico e em casas destes familiares, apos
cada um dos entrevistados ter aceitado em colaborar no estudo. Foi ainda necessario
obter o consentimento por parte dos entrevistados para que as entrevistas realizadas
pudessem ser gravadas.
A concretizacdo das entrevistas foi feita de acordo com a disponibilidade dos
entrevistados e tentei que cada entrevista, como preconiza Patton (1990) e Quivy
(1992), fosse uma situacao Unica e particular, criando um ambiente de "a vontade", para
facilitar as respostas. Por considerarmos que o0 estabelecimento da relagdo
entrevistador/entrevistado ¢ um factor importante no desenvolvimento da entrevista,
comegamos por abordar diversos pontos:

- ldentificagéo do entrevistador;

- Tema e objectivos da investigacao;

Importancia do contributo do entrevistado para a realizacéo do trabalho;

- Carécter estritamente confidencial e anonimato das informagdes prestadas.
As entrevistas decorreram maioritariamente segundo a ordem preconizada no guido,
tendo-se deixado, no entanto, espaco para que o entrevistado falasse livremente e com
as palavras que desejasse sobre as tematicas que para ele eram significativas. Por vezes
foi necessario encaminhar a entrevista para 0s objectivos definidos, por os entrevistados

se afastarem deles.
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2.7 -PROCEDIMENTOS ETICOS, FORMAIS E LIMITES DO ESTUDO

De acordo com Fortin (2003), a ética € o conjunto de permissdes e de interdicdes que
tém um enorme valor na vida dos individuos e em que estes se inspiram para guiar a sua
vida. No seu sentido mais amplo, a ética € a ciéncia da moral e da arte de dirigir a
conduta.

Qualquer investigacdo que envolva pessoas levanta questdes éticas e morais. Segundo o
Fortin (1999), a ética coloca problemas aos investigadores que em certas situaces
podem entrar em conflito com o rigor da investigacdo. Segundo a mesma autora, existe
um limite que ndo pode ser ultrapassado, e este refere-se ao respeito pela pessoa e a
proteccao do seu direito de viver livre e dignamente enquanto ser humano. As questfes
irdo surgindo no decorrer do estudo sendo algumas delas imprevisiveis, tal como é

caracteristico deste tipo de investigacdo

Para validar as questBes éticas foi apresentado um pedido de autorizacdo ao Conselho
de Administracdo do Hospital Doutor Agostinho Neto para aplicacdo das entrevistas
semi-estruturada e da escala de resiliéncia no dia 25 de Fevereiro 2011e obteve-se
diferimento a 4 de Abril de 2011. Aquando da colheita de dados, cada participante foi
informado dos objectivos do estudo, metodologia utilizada, assim como dos aspectos
referentes a confidencialidade dos dados e anonimato de modo a obter o consentimento
informado, cumprindo os aspectos éticos para trabalhos cientificos. Existem limites a
ser considerados relativos ao tipo de estudo, investigacdo qualitativa, que ndo permite, e
ndo é de todo a intencdo deste estudo, a generalizacdo de resultados. A inexperiéncia do
investigador é outro dos limites a ter em conta, associado ao condicionamento das

respostas dos participantes, visto a tocarem em temas delicados da sua vida pessoal.

2.8- ALGUMAS REFLEXOES SOBRE OS LIMITES DO ESTUDO

Sendo esta dissertacdo parte de um processo de desenvolvimento dos meus
conhecimentos sobre o processo investigativo, penso que é importante reflectir um
pouco sobre aspectos relacionados com alguns limites do estudo, o que farei em
seguida.

Sobre a amostra / participantes

Gilgun (1992, p.24) refere que a investigacdo qualitativa com familias é” wuma
investigacdo com o foco nas experiéncias no seio das familias ou entre familias e

sistemas exteriores; nestas pesquisas os dados sdo palavras ou imagens € ndo nameros,
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sendo conceptualizados, colhidos, analisados e interpretados qualitativamente; os
sujeitos ou informantes da investigacdo sdo pessoas que mutuamente se definem como
familia, que tém relacdes de compromisso, que tém um sentido partilhado de historia
pessoal, e que usualmente, mas ndo sempre, tém lagos biologicos e legais.”

Na investigacdo que realizei tive ocasido de contactar com familiares de pessoas com
doenca oncoldgica mas ndo com a totalidade dos elementos de cada familia, ou mesmo
com um maior numero de familiares de uma mesma familia, e desta forma posso dizer
que obtive uma perspectiva individual da experiéncia de um elemento da familia, que de
algum modo reflecte o sentir daquela familia, mas € certamente uma visao particular,
que em futuros estudos podera ser aprofundada, por exemplo, realizando entrevistas de
tipo grupo foco a varios elementos de uma familia reunidos com a finalidade de
perceber melhor a visao de um todo familiar.

Relativamente ao nimero de participantes também pode ser questinado o nimero, que
certamente poderia em alguns aspectos se poderia alargar, especialmente se tivessemos
possibilidade de explorar diferentes origens dos participantes, como seria se
quizessemos percepionar diferencas entre pessoas e familias das diferentes ilhas de
Cabo Verde ou diferencas eque poderiam ter origem em diferentes situacfes associadas
& doenca oncologica. O facto de o tempo para realizacdo deste estudo estar enquadrado
no trabalho acdémico, por si sé, crou alguns condicionalismos de tempo, mas também

algumas limitacfes em recursos materiais para deslocacdes da prépria investigadora.

A recolha de dados

Procurei adequar as estratégias de entrevista e de recolha de dados seguindo uma atitude
que fosse sentida como acolhedora e respeitadora antes, durante e apds a entrevista ou
conversacdo de recolha de dados. Esta atitude passou pela atencdo as preocupacoes,
perguntas e respostas emocionais e fisicas que pudéssemos desencadear ao longo do
processo de investigacdo. Tal como refere Bussell (1994) tive também em atencdo que o
préprio papel de investigadora, por vezes me colocava na situacdo de influenciar, de
alguma modo, as respostas do entrevistados. Considero ainda que a minha inexperiéncia
como investigadora condicionou um pouco a realizacdo das entrevistas, mas em geral as
minhas insegurancas foram ultrapassadas, em especial coma reflex&o e orientagdo da

professora orientadora.
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A analise de dados

Ao preparar o trabalho de anélise de dados procurei que esta fosse consistente com a
conceptualizacdo da investigacdo, com as questdes de investigacdo e com a
metodologia. Tendo em conta a visdo sistémica da familia e que portanto a familia é
mais do que a soma das suas partes, consideramos o material para analise incluindo
tanto os dados da entrevista, como 0s que resultaram das notas de campo retiradas ao
longo de todo o trabalho de campo que inclui ainda observacdes directas e indirecta de
interaccdes entre o familiar e a pessoa doente.

Tal como sugerem Fisher, Terry e Ranson (1990) os métodos de analise de dados
devem ser considerados tendo em conta que: a) seja logicamente consistente com o
construto que esta a ser considerado, b) que os procedimentos de tratamento de dados
mantenham essa ldgica e ¢) que a estratégia adoptada e as unidades de analise sejam
obtidas adequadamente a partir da abordagem tedrica subjacente a investigacao.

Na apresentacdo dos dados procurei expor 0s passos que segui de modo a permitir que

os leitores deste relatério possam identificar a coeréncia das etapas concretizadas.

Aspectos de validagéo

De acordo com Foster (1997) a triangulacdo mostra as combinacdes de estratégias de
investigacdo para se atingir uma visdo multidimensional do fendmeno em estudo. Neste
estudo, os dados foram obtidos a partir de uma entrevista mas de algum procurei
caracterizar os participantes em termos de dimensGes de resiliéncia usando um
instrumento validada para a realidade portuguesa e brasileira, e por isso essa informacéo
é apenas indicativa e ndo exacta pois no futuro sera necessario proceder a validagdo
cultural do instrumento para a populagdo Cabo Verdiana.

Ainda no que se refere a validacdo dos dados e sua interpretacao usei a validagdo inter-
investigadores tendo tido o apoio da professora orientadora com muita experiéncia em

investigacdo qualitativa.
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CAPITULO 3 - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS ACHADOS
DO ESTUDO

Neste capitulo sdo expostos os achados obtidos através dos questionarios e entrevistas
aplicados aos participantes do estudo. A andlise e apresentacdo dos resultados tém por
objectivo responder as questes de investigacdo inicialmente formuladas, pelo que
foram definidas categorias e sub-categorias que a seguir se expdem, associadas aos
dados obtidos pelas referidas entrevistas e pelos questionarios relativos a componente
resiliéncia. Em coeréncia com a metodologia adoptada, as entrevistas foram analisadas
com recurso a abordagem fenomenol6gica. Apos a leitura de todas as entrevistas, foi
elaborado quadros de categorizacdo de modo a facilitar a analise e discussdo dos dados
obtidos.

3.1-APRESENTACAO DOS ACHADOS

Apresentam-se de seguida, os dados obtidos através da analise e interpretacdo das nove
(9) entrevistas realizadas aos familiares dos doentes oncoldgica. Em primeiro lugar
apresento a caracterizacdo dos participantes, seguindo-se a apresentacdo dos
dados/achados resultantes das entrevistas. Os achados incidiram sobre as vivéncias dos
familiares dos doentes oncoldgicos, sendo apresentado no inicio de cada tema um
esquema que introduz a interpretacdo do mesmo, a que se segue um texto narrativo
acompanhado de fragmentos das entrevistas e esquemas / quadros interpretativos, de
forma a elucidar o que foi dito. A partir das analises emergiram 6 temas e respectivas

categorias tematicas.

3.1.1 - Caracterizacao dos participantes

Tendo por base os resultados obtidos das nove entrevistas realizadas para o estudo,
comecei por apresentar a caracterizacdo da amostra em causa dando a conhecer as
seguintes variaveis socio - demograficas dos familiares entrevistados e do doente

internado: idade, afinidade familiar / doente, situacdo profissional, diagnostico e tempo
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entre diagnostico e a situacdo actual. Foram posteriormente descritos os resultados
obtidos atraves das entrevistas.

Como se pode ver no quadro 7, cinco dos entrevistados sdo do género feminino (5) e
quatro géneros do masculino (4). Em relacéo a idade saliento o facto de ter um rapaz de
12 anos e o restante situa-se entre 0s 20 e 73 anos.

Quanto a afinidade temos filhas, tia, esposos, neto e irmdo. Quanto as habilitagdes
academicas e profissionais quatro familiares da nossa amostra possuem 0 ensino
Primario, dois do ensino superior, dois possuem 12%no e um o0 antigo 7° ano
equivalente ao actual 11° ano. No que se refere a actividade profissional dos
entrevistados dois sdo reformados, duas desempregadas, uma empregada de balcdo, um
pedreiro e um pintor. Quanto ao estado civil cinco (5) séo solteiros e quatro (4) sdo

casados.
Quadro 7 — Caracterizacdo dos familiares entrevistados
Caracterizagéo dos Familiares Entrevistados
Nimeros | Sexo | Idade | Estado Habilitagéo Profissdo e Pratica Afinida | Scoreda
Das civil académica e ocupacéo alguma decom | Escalade
Entrevistas profissionais religido 0 Resiliéncia
doente
El F 20 Solteira | 2%ano do curso | Estudante Catdlica Filha |46
de
contabilidade
E2 F 24 Casada | 122 Ano Desempregada | Néo Filha 15
E3 F 34 Solteira | Licenciada Desempregada | Catdlica Filha 122
k4 M ak Solteiro | 82 Ano Pintar Catdlica ndo | Irméo 114
praticante
Ea F G0 Casada | B2 Classe Reformada Catdlica Tia 135
EG M 2 Solteiro | B2 Classe Estudante Catdlico Neto 98
E7 M ab Casado | 22 Classe Pedreiro Catdlico ndo | Esposo | 132
praticante
E8 F 32 Solteira | 122 Ano Empregada de | Catdlica Filha 132
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balcao
Eg M 173 Casado | Curso Funcionério Catdlico Esposo | 153
complementar | piblico
(antign 7% ano) | (reformado)
Na caracterizacdo dos doentes que sdo familiares dos participantes nas entrevistas, cujos
dados apresento no quadro n° 8, pode-se verificar que quanto ao sexo, a maioria € do
sexo feminino (7), sendo apenas dois do sexo masculino, tendo as idades situadas entre
0s 49 e 82 anos. Na sua maioria eram 0 suporte econémico e emocional da familia. Em
relacdo ao tempo entre o conhecimento e diagnostico da doenca e a situacdo actual
situa-se em trés meses até 4 anos. No que toca ao tipo de cancro, os diagnésticos sdo
variados, verifica-se duas neoplasias da mama, um do pulméo, um no intestino, um na
prostata, um na oro faringe, um no recto, um no colo do Gtero e um limfoma
linfoblastico.
Quadro 8 — Caracterizacdo dos Doentes dos membros de familia entrevistado
Identificagdn | Sexo Idade Diagnastico Tempo entre Situacéo dor
(anos) diagndstico e agregado familiar
situagéo actual
DI F ob Neoplasia da mama | Ano e meio Principal suporte da
familia
D2 F 20 Neoplasia ~ do  recto  com | 3 Anoe meio Suporte da familia
metéstizagdo pulmonar
D3 F 12 Neoplasia de colo do dtero 3 Anos Principal suporte da
familia
D4 M 43 Neoplasia Orofaringe B Meses Contribuia para a
familia
D5 F 82 Neoplasia do intestino Jmeses Suporte da familia
DG M T4 Neoplasia da prostata | ... Principal suporte da
familia
D7 F G2 Neoplasia ~ do  pulmdo  com | 4 Anos Supaorte de familia
metéstases no figado
D8 F B3 Linfoma linfoblastico |0 Meses Suporte  psicolagico
da familia
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D3

F 14 4 Anos

Neoplasia da mama

Tendo por base a opinido dos autores Castro (2008) e Kilbler-Ross (1998), em relacdo a
fase em que os familiares entrevistados se encontravam e o tempo de evolucdo da
doenca considerei que ndo existe uma homogeneidade. Os familiares entrevistados por
vezes encontravam-se na mesma fase com tempo de conhecimento da doenca e de
vivencia da situagdo bastante diferentes. Alguns, com meses de conhecimento do
diagndstico e outros anos, mas a fase de adaptacdo a noticia € mesma, como se pode
verificar quadro n® 9. Também verifiquei que o0s entrevistados apresentavam e
vivenciavam fases mistas como a depressao, aceitacdo associada a um tempo de doenca
diferentes.

Quadro 9- Caracterizacdo da Adaptacdo a Doenca com o Tempo de Evolucéao

A mulher da familia

Fases de Adaptacio Tempo de Nimero Sexo
a Doenga Diagnastico das
Entrevistas
Aceitagdo [ Ano e meio El F
Raiva/Depressao/Aceitagdo 3 Ano e meio E2 F
Revolta/Raiva/ Aceitagio 3 Anos E3 F
Depresséo/ Aceitagdo B Meses k4 M
Negociagan /Aceitagéo 3 Meses Ed F
Revolta/ Depressao Nao sabe EB M
Depresséo 4 Anos E7 M
Revalta/ raiva 10 Meses E8 F
Aceitagdo 4 Anos ES M

Sendo um dos objectivos deste estudo a caracterizar as dimensdes de resiliéncia de dos
familiares de doentes oncoldgicos a resiliéncia foi avaliada através da escala de
Resiliéncia desenvolvida por Wagnild e Young (1993), (Anexo I) que € um dos poucos
instrumentos usados para medir niveis de adaptacdo psicossocial positiva frente a
eventos de vida importantes. Possui 25 itens descritos de forma positiva com resposta
tipo Likert variando de 1 (discordo totalmente) a 7 (concordo totalmente). Os scores da
escala oscilam de 25 a 175 pontos, com valores altos indicando elevada resiliéncia.

Estudos tém mostrado boa confiabilidade e validade desse instrumento (Wagnild &
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Young, 1993), ja adaptado para o portugués (Pesce, Assis, Avanci, Santos, Malaquias e
Carvalhaes, 2005). Considerei que as pessoas que tiverem um score igual ou superior a
100 s&o resilientes e os que tiveram inferior a este valor ndo sdo resiliéntes. Os dados
obtidos através desta escala, foram analisados através da estatistica descritiva com
recurso as medidas de tendéncia central, sendo Uteis para uma melhor compreensao da
componente resiliéncia no fendmeno em estudo. No que se refere a Escala de resiliéncia
aos entrevistados para um score maximo de 175 pontos o valor maximo de 153 pontos e
o valor minimo 98 pontos. O valor médio dos nove questionarios aplicados aos
entrevistados encontra-se nos (130,78) pontos, sendo o valor da mediana é (132) pontos

e a moda de (132) pontos. Estes dados estéo apresentados no quadro n° 10.

Quadro 10 — Aplicacdo da Escala de Resiliéncia aos entrevistados

Aplicagéo da Escala de Resiliéncia aos Entrevistados (3)

Media

Moda

Mediana

Maximo

38,78

132

132

lad

38

Os referidos questionarios também foram aplicados a quarenta (40) familiares dos

doentes oncoldgicos, e pela analise estatistica dos referidos questionarios através do

programa Statistical Packege of Social Sciences (SPSS), a doenca oncoldgica, apesar da

sua sobrecarga emocional, possibilita a estes utentes deter niveis significativos de

resiliéncia, com presenca de factores de resiliéncia. Assim, para um score maximo de 175

pontos o valor médio dos 40 questionarios aplicados encontra-se nos (134,5) pontos,

sendo o valor da mediana é (134,5) pontos e a moda de (149) pontos, o valor maximo de

(163) e minimo (98). Estes dados estdo esquematizados no quadro abaixo:

Quadro 11 — Aplicacdo da Escala de Resiliéncia aos familiares dos doentes

Aplicagéo da Escala de Resiligncia aos familiares dos doentes (40)

Media

Moda

Mediana

Maximo

Minimo

34.0

(43

[34.0

163

33
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3.2 - APRESENTACAO DOS ACHADOS: DESCRICAO DE VIVENCIAS

Este capitulo consiste na apresentacdo da estrutura do fenémeno em estudo “descricdo e
compreensdo das vivéncias de familiares de pessoas com doenca oncoldgica e na
identificacdo das dimensdes do processo de resiliéncia, no contexto da realidade Cabo-
verdiana”.
Apbs a realizacdo de todo o processo da recolha de dados, emergiram os achados mais
significativos relacionados com as vivéncias dos familiares dos doentes com cancro
com o objectivo de dar resposta as questdes de investigacdo formuladas no inicio do
estudo.
A andlise dos dados obtidos através das entrevistas seguiu um processo centrado na
abordagem fenomenoldgica interpretativa de Van Manen, visando descrever e
interpretar as vivéncias dos familiares dos doentes oncol6gicos, com base nos
enunciados verbais dos entrevistados.
Procedi a analise propriamente dita seguindo o preconizado por Van Manen para esta
etapa, descobrindo assim os temas fenomenoldgicos. Em primeiro lugar, fiz uma
aproximagéo ao texto como um todo. Seguiu-se uma aproximagéo selectiva, relendo o
texto vérias vezes, tentando encontrar as frases reveladoras do fenémeno. Por fim,
realizei uma aproximacao detalhada, analisando cada um dos indicadores e perguntando
0 que é que cada um revela acerca do fendmeno ou experiéncia descrita.
A partir da analise e interpretacdo das entrevistas, emergiram o0s seguintes temas:

= Reacc¢0es perante a doenca oncoldgica;

= Sentimentos e emoc¢des centrados no proprio entrevistado, no doente e ainda em

outros familiares;

» Impacto da situacdo na familia;

» Impacto da situacdo na vida do entrevistado;

= Expressdo de resiliéncia;

» Estratégias adoptadas para lidar com a situacao;

= Ajuda que os enfermeiros podem proporcionar.
llustrarei a minha andlise e interpretacdo com cita¢fes extraidas das entrevistas, que me
ajudaram a demonstrar mais facilmente as vivéncias das familias recorrendo também as
referéncias de autores para fundamentar esta analise.
A apresentacdo de dados segue uma orientagdo baseada nas questdes de investigacéo

colocadas. Para facilitar a compreensdo das categorias temaéticas, inicio a sua
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apresentacdo de uma forma figurada acompanhada de enunciacdo dos elementos
definidora da mesma.

Para responder a minha primeira questdo de invetigacdo “Quais as vivéncias de
familiares de pessoas com doenca oncolégica” identifiquei vérias categorias na
analise das entrevistas como: reaccdes familiares a doenca oncologica, fases de
adaptacdo do doente oncoldgico, sentimentos e emocgfes centrados no préprio
entrevistado/doente/ familiares, impacto da situagdo na familia e impacto da situagdo na
vida do entrevistado onde descrevi todas as vivéncias relatadas pelos nove familiares

entrevistado.

- Reaccdes familiares a Doenca oncoldgica

Tentei perceber quais foram as reac¢fes dos familiares dos doentes quando receberam a
noticia da doencga e de que forma a imagem da doenca oncoldgica influenciou neste
processo. Da andlise efectuada emergiram duas categorias referentes ao tema como se

pode verificar na Ilustracéo 10.

llustracéo 10 — ReaccGes familiares & Doenga oncologico

Reaccies familiares a Doenga
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- Conotacéo Negativa

O cancro sendo provavelmente uma das patologias mais temida no mundo moderno,
reveste-se de caracteristicas com grande carga emocional e social e assume uma
representacdo social de elevada componente simbolica. Na analise dos achados
predominante nos entrevistados, prevalece a conotacdo negativa da doenca oncolégica:
“...tive muito medo de perde - 1a...” (E1)

“...nunca pensei que essas dores seriam algo tdo mau”(E1)

“dizem que as pessoas com esta doenca perdem os seus familiares sempre.... “(E1)
“...uma grande dor que ¢ ver a minha mae a sofrer “(E2)

“...ndo posso acreditar que vai comecar de novo...”(E3)

“...J& sabia o que aconteceria depois da operacdo, porque ja tive um outro familiar com

uma patologia semelhante” (ES)
- Fases de adaptacdo do doente oncoldgico

A doenca oncoldgica reveste-se de um caracter altamente estigmatizante na sociedade,
sentida particularmente pelo doente e sua familia, com niveis de mortalidade
significativos variando conforme a patologia em causa e o estadio em que se encontra,
muitas vezes é associado pelas incertezas do diagndstico e prognostico. A familia
perante um diagnostico de cancro de um familiar vai passar por varias fases:

Negacdo: quando a familia tenta negar ou esquecer a doenga. Esta necessidade é mais
frequente no inicio da doenca, mas é algo que vai e volta e muitas vezes o doente tende
a isolar-se, e € frequente as seguintes expressdes conforme as entrevistas:

“...ndo posso acreditar que vai comegar tudo de novo...ndo pode ser...” (E3)
“...no inicio foi um choque ndo queria acreditar que estava acontecer com a minha
mae” (E3)

“... Senhora L tenho que levar a sua tia ao bloco porque tem ser operada de urgéncia,
depois 0 médico falou comigo sobre a situacdo e explicou que a minha tia tem cancro de
intestino, que depois da operacdo ela tem que fazer outros tratamentos ndo quero
acreditar que esta acontecer “ (ES)

“Eu sei, as vezes sobre aquela coisa nem quero saber mais, porque sei como ela tem,
como ela tem no pulmao...” (E7)

Muitas familiares manifestam a raiva e revolta pela presenca da doenca e destruicdo da

estrutura familiar existente. Apos o periodo inicial em que a negagéo esta presente no
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discurso e accdo da pessoa, este podera enveredar por sentimentos de raiva e cdlera,
questionando-se intrinsecamente: “porqué eu?”.
“...mas penso porqué a minha mae, porqué, porqué? “ (E8)
“...recuso-me a aceitar que ndo ha nada a fazer “ (ES)
“sei que o que ¢ melhor para ela neste momento mas ¢ muito dificil de aceitar, penso
porque a minha mae” (E2)
“...muita coisa que eu nem quero perguntar, porque eu tenho c4 a minha ideia feita”
(E7)
“...tem me sido muito dificil ndo parar de pensar sempre no mesmo, porque ¢ a minha
mae “ (E2)
“...posso acreditar que vai comecar de novo (*) ela merece viver agora que os filhos
podem dar-lhe uma vida melhor” (E3)
Ainda podemos achar em alguns dos entrevistados estdo na fase de negociacao:
“... desde que ela ndo sofra muito era melhor.” (E3)
“para mim nada...desde que tratem da minha mae bem, para mim esta tudo bem.” (E3)
Também encontrei entrevistados que manifestam sentimento misto de conformismo,
aceitacdo, depressao em relacdo a situacdo do seu familiar:
“.... Comecei a pensar o mais grave que pode acontecer ¢ a morte “ (E3)
“....penso que aconteceu o que tinha que acontecer.” (ES)

“...o melhor que posso fazer e ajuda-la o melhor forma.” (E8)

- Sentimentos e emocdes centrados no préprio entrevistado/doente/ familiares

Nesta categoria tematica tentei perceber quais sdo o0s sentimentos e emocdes das pessoas
que se relacionam com os doentes oncoldgicos. As emocdes e sentimentos ndo podem
ser dissociados quando entendida como parte integrante da pessoa humana, pois as
emogdes sao o processo do “sentir” os sentimentos é que prolonga o alcance da emocao.
O que sentimos influéncia aquilo em que pensamos e vice-versa, numa combinacdo de
I6gica e emocoes, que coexistem num equilibrio complexo, nem sempre facil de obter.

As emoc0des sdo essenciais a pessoa, na sua relacdo consigo e com 0s outros.
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lustragdo 11 — Sentimentos e emocdes centrados no préprio entrevistado/doente/ familiares

Sentimentos e emogdes centrados no
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- O que sinto

Perante a evolucdo da doenga e perspectiva de morte eminente dos seus familiares,
alguns entrevistados referiram o medo que tinham de perder a pessoa, manifestaram a
sua tristeza o desespero perante a situacdo actual.

O choro € uma emocdo natural que ocorreu com facilidade e espontaneidade entre 0s
entrevistados do nosso estudo, mesmo quando reprimida por questdes culturais, ou
expectativas distorcidas de outros. No mesmo sentido, o choro tem um papel
importante, e é considerado benéfico nos momentos de maior pressao. Parece funcionar
como forma de catarse, seguida de momentos de alivio.

“...s0 pensei que ela tirava e ficava boa, mas no inicio eu chorava muito” (E1)

“porque penso muitas vezes no mesmo mas € a minha mae, s6 da vontade de
chorar”(E2)

”...eu passei dias a chorar” ( E3)

“As vezes o meu avo fica muito triste porque sente-se mal, com dores (*) a chorar
mesmo, e vé-lo a chorar deixa-me triste e choro também.” (E6)

“o que tenho sentido tém sido uma coisa terrivel, muitas noites sem dormir, choro muito
porque sinto muito falta que ela me faz” (E7)

“...chorei tanto porque estou vendo que vou perde-la e a0 mesmo tempo nao quero
pensar nisso”(E7)

A tristeza é uma resposta humana normal a uma perda potencial ou real, que esta
presente nas familias perante a inevitabilidade da morte de um familiar préximo,
durante as entrevista varios familiares falaram da tristeza que assombra agora a vida

deles depois da doenca do familiar.
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“...depois de saber que ela esta doente estou muito abalado” (E9)

“...senti uma enorme tristeza mas como sabia que era preciso fazer a cirurgia o mais
importante era fazer o tratamento.” (E1)

“...0 que ¢ que lhe hei-de dizer ¢ uma tristeza enorme” (E2)

“...bem, fiquei abalado porque ela nunca adoeceu e agora apanha uma doenga grave
assim “ (E9)

“....fol um momento de muito sufoco “(E3)

O medo, assim como a esperanca e a incerteza, € uma emoc¢ao comum nos familiares
dos doentes com cancro, que de algum modo associam esse medo a doenca e a ideia do
final de vida. Muitas vezes para além do medo da morte do seu familiar, os familiares
tém medo que este tenha uma morte dolorosa e com sofrimento, 0s participantes em
relacdo ao sentimento de medo esta relacionado com a ameaca de morte e
consequentemente a perda da pessoa amada.

“tenho muito medo de perde-lo” (E6)

“...a minha mae adoeceu a um ano e meio s6 agora perdi o sentimento de perda que
vivia a transtornar-me.” (E1)

“tive muito medo de perde - 14...”(E1)

“...tenho medo de perde-la (E9)

“...0 meu medo € que ela ndo aceita-se 0 tratamento porque como ela ja tem uma certa
idade” (E1)

“...sentimos cada vez mais triste por ver que ela sofre muito”(E2)

“...desde que ela ndo sofra muito era melhor...” (E3)

“...chorei tanto porque estou vendo que vou perde-la e a0 mesmo tempo nao quero
pensar nisso” (E7)

A Incerteza € outro sentimento expresso pelos participantes do estudo nas suas
vivéncias da experiéncia da doenca. Este sentimento de incerteza acerca do futuro, que
se aplica aos seus familiares que aumenta com presenca de uma doenga como cancro
gue tem uma carga emocional muito grande.

“chegou ao ponto que eu ja ndo sabia se era melhor ela morrer sem sofrer muito,
simplesmente fiquei sem saber” (E3)

“...penso que poderei sempre fazer mais qualquer coisa e melhor”( E8)

O alivio é verbalizado por um dos entrevistados, como sinal de esperanga. O sentimento
de fé e esperanca apresentado pelos familiares representa uma forga impulsora que actua
como elemento positivo para o confronto com a evolugéo da doenca.

“...um pouco aliviada “(E1)
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“...depois que a minha mae tirou a mama, enfrentei tudo sempre com pensamento
positivo” (EI)

“...todos os domingos ai a missa e pedia a Deus que da-se satide a minha tia” (E5)
“Muita fé em Deus, todos os dias pedia a ele forga e coragem, tenho muita f&é mesmo...”
(ES)

Os sentimentos de surpresa e choque apresenta-se quando os familiares tém
conhecimento da doenca, a maioria dos entrevistados do nosso estudo teve este
sentimento de choque ao ter conhecimento do diagnostico do seu familiar, mas com a
evolucdo da doenca as reaccdes de choque, revolta e colera podem ocorrer a0 mesmo
tempo que as atitudes de esperanca na melhoria e cura do doente pois 0s sentimentos de
surpresa / choque manifestam-se mais quando a doenca € diagnosticada, dando mais
frequentemente lugar a fé / esperanca.

“...mas nunca pensei que essas dores seriam algo tdo mau” (E1).

“...0 meu mundo desabou...”(E2)

“....foi um momento de muito sufoco...”(E3)

“meu Deus desespero, muita angustia...”(E3)

“este periodo esta a ser um pouco turbulento...”(ES5)

“¢ uma situagdo que apanha uma pessoa de surpresa...”(E8)

“estou sempre na esperanc¢a de melhor, agarro-me a esperanga sempre...”(E7)

“bem, fiquei abalado porque ela ndo adoecia, e agora apanha uma doenca grave
assim”(E9)

A atitude frequente na familia ¢ continuar a acreditar que existe “cura” e que vale a pena
continuar a investir em termos terapéuticos, é o sentimento animo

“...0 cancro agora ¢ uma doenga que tem cura quando € descobrido cedo...”(E3)

“mas estou com muita f¢ em Deus que tudo vai correr bem”(E5)

- Impacto da situagdo na familia

Como o aparecimento da doenca a familia sofre grandes alteracdes a nivel psicologico,
pois da-se uma rotura da estrutura familiar mas também por mdaltiplas mudangas na
estrutura e funcionamento familiar de cada um dos seus membros e antecipacdo da dor
que se apresenta com a possibilidade da perda de um ente querido. Muito dos nossos
entrevistados o familiar doente é o principal suporte familiar tanto a nivel econémico
como o papel que representa para a familia. Esta categoria tematica é ilustrada na

ilustracdal2:
Pagina | 68



lustragdo 12 — Impacto na vida familiar

Impacto na vida familiar

’ - .
! Alteragéo nas rotinas
I .
! Interrupgéo de rotinas
A minha familia J . . .
-=7 Necessidades sacio-econdmicas

\
E Mudangas papéis familiar
1
1

Alteragiies nas actividades de lazer

1
1
! Falta do principal suporte
! econdmico

Alteragéo nos rendimentos

Doenga/Rendimento

7\

- A minha familia

Com a doenca a vida quotidiana da familia alterou-se, por implicar mudanca dos papéis
e funcdes; os familiares passaram a ter menos tempo para os outros membros da familia
e para si proprios privando-se da actividade social; a organizacdo familiar passou a girar
em torno do doente. Podemos ver estas alteracfes através dos trechos das entrevistas
abaixo mencionados:

“...a filha ficou abalada, chorava muito e diziam a mama nao tem vida ficou
muito preocupada por ndo estar perto da mée, ela deixou o trabalho e veio ficar um més
com a mae durante o tempo de internamento...” (E5)

“deixamos de brigar e discutir em casa...”(E6)

“...sinto muito a falta que ela me faz, porque somos um casal que andamos sempre
juntos.” (E6)

“ela era uma pessoa que corria para fazer tudo, suporte para tudo... quando vinha do
trabalho ela tinha tudo pronto para comer, tem sido sempre assim, € uma coisa que eu,
por isso eu falo em falta”(E7)

Muitas vezes quando o doente é a esposa ou mae, as necessidades acabam por ser a falta

da figura feminina em casa que acarreta as dificuldades domésticas no caso dos maridos
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que se vé confrontado com um conjunto de tarefas do lar que até aqui estavam entregues
a sua esposa como pode ser observado na entrevista (E7):

“...sinto desaparecer do mundo (...), de tanto falta que ela me faz...” (E7)

“...a gente tinha uma vida sempre muito organizada sempre...” (E7)

“...¢ a falta da mulher em casa (...) agora sao as minhas filhas que vao 14 a casa ajudar-
me em tudo...” (E7)

“...sendo assim o meu pai teve que ficar sozinho em casa as minhas irmas que vivem
em Cabo Verde tiveram que deixar as suas casas para irem cuidar dele ...” (E3)
“...alterou em tudo, passou a ser centralizada nela” (E8)

Um dos entrevistados teve que deixar a sua casa na ilha da Brava para virem morar para
a capital Praia para ter melhor acesso aos cuidados de saude.

“....nods vivia-mos na ilha da Brava com a nossa filha mais nova, como nesta ilha néo
temos cuidados de salde para esta doenca, decidimos deixar a nossa casa para Vvir viver

na ilha de Santiago mas concretamente na Praia...”(E9)

- Doenc¢a/Rendimento

Pode existir problemas econémicos, quando o membro da familia que esta4 doente é o
responsavel financeiro de toda a rede familiar, pois uns dos impactos que preocupa as
familias sdo os problemas econdémicos que podem surgir. Os trechos que se sequem
ilustram os casos de alguns entrevistados que sdo o principal suporte financeira da
familia.

“...mas estou a ter algumas dificuldades em lidar com a situagdo porque nos ndo temos
condic¢des econdmicas entdo muitas vezes depois do tratamento tenho que leva-lo para
casa a pé por ndo ter dinheiro de pagar nem o autocarro e isso deixa-me bastante
triste...” (E4)

“gostaria muito de ter condi¢des para dar uma boa assisténcia ao meu irmao”’(E4)
“...como o meu irmado deixou de trabalhar por ndo ter for¢a para isso, deixou de entrar
algum dinheiro em casa, 0 que casou mais um problema, porque muitas vezes falta
dinheiro para fazer uma boa comida para o meu irmao...”(E4)

“...ndo esta a ser facil porque a poupanca que eu tinha gastei tudo no seu tratamento e
agora ndo tenho nada (») (®). E agora ndo tenho dinheiro para da-lo assisténcia como
no inicio da doenga...” (E4)

Alguns dos entrevistados evacuaram os seus doentes para Portugal outros manifestaram

a vontade de o fazerem caso tivessem condi¢cdes econdémicas a fim de lhes
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proporcionarem cuidados de saude mais eficazes e eficientes; Pois, Cabo Verde sendo
um pais em desenvolvimento ndo tem as melhores condicGes de prestacdo de cuidados
no d&mbito da oncologia, por isso os familiares consideram que os seus doentes tém

melhores progndstico se forem tratados fora do pais.

“...as filhas que vivem em Portugal levaram-na e ela fez a sua operagdo em Portugal no
Hospital de Almada.” (E3)

“...eu gostava muito que eles evacuassem o0 meu irm&o para estrangeiro para ir tratar-se.
(E4)

“...todos dizem que ir para estrangeiro ¢ melhor do que ficar aqui no tratamento, porque
¢ melhor”.(E4)

...quem tem o seu doente e tenha condigdes leva para o exterior para fazer o

tratamento...” (E4)

- Impacto da situagéo na Vida do entrevistado

Esta categoria tematica, esquematizada na ilustracdo 13, refere-se a situacdo dos
familiares que estdo muitas vezes em sofrimento pelo medo da perda, estdo fragilizados
e sofrem com a anglstia da separacdo por causa do internamento e associado a
ansiedade, desespero e desequilibrio emocional. Comecam a ter medo de perder o
controlo das suas reac¢Oes emocionais, 0 que os leva por vezes, a que deixem de

expressar 0s seus sentimentos, levando muitas vezes ao isolamento.
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lustracdo 13 — Impacto da situacdo na Vida do entrevistado
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- A minha vida

A situagéo de doenca muda a vida dos familiares, muitas vezes isolam das pessoas por
ndo quererem falar sobre o assunto e renunciam com frequéncia as suas actividades
sociais. Alguns dos entrevistados manifestaram alteracbes da sua vida social e
perturbacBes do sono, ansiedade devido ao stress causado pelo carga emocional da
doenca.

As implicacgdes fisicas na saude e bem-estar sdo em geral manifestadas por sono pouco
repousante, alteracdo das rotinas e planos diarios e queixas, sinais e sintomas
relacionados ao transtorno de adaptacdo e ajustamento. Podemos ver pelas cita¢des a
seguir referenciadas que o familiar perante o estado da doenca do seu ente querido
apresenta alteracdes também no seu estado de salde:

“...o meu medo ¢ que ela ndo aceita-se o tratamento...” (E1)

.. 0 meu mundo desabou”(E2)

..sentimos cada vez mais triste por ver que ela sofre muito...” (E2)

..mas ha momentos que me sinto uma inutil por ndo poder ajudar.” (E2)

..talvez ndo tenha tanta paciéncia para as pessoas.” (E2)
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“...desespero, muita angustia...todos os meus irmdos ficaram desesperado também.”
(E3)

“...senti sempre uma grande responsabilidade em relagdo ao cuidar da minha mae...”
(E1)

“...alterou a todos os niveis, porque a nivel psicoldgico, porque uma pessoa comeca a
sentir cada vés mais a dor dela e a sentimos cada vez mais triste por ver que ela sofre
muito, e de vé-la assim...” (E1)

“..e eu fiz o que podia (...). Mas hd momentos que me sinto uma inutil por nao poder
ajudar...” (E1)

”...muitas noites sem dormir...” (E7)

“...0 meu pai teve que ficar sozinho em casa as minhas irmds que vivem em Cabo
Verde tiveram que deixar as suas casas para irem cuidar dele...mas isso deixou - me
bastante triste porque ndo pode estar com ela num dos momentos mais dificeis da vida
dela e ela sempre teve a0 meu lado para tudo ” (E3)

“...muitas vezes deixei de ir trabalhar porque as vezes no meio da noite ele sentia mal,
tinha que leva-lo ao hospital e ficar com ele pois sou eu que cuido dele...fiquei mais
nervoso porque ele ficava muito agitado, ele ficou internado um més eu tinha que fazer
muito esfor¢co para manter a calma para poder ajuda-lo” (E4)

“desde que a minha tia adoeceu tive que ficar aqui em cabo Verde, e 0 meu marido em
EUA, sinto muita falta dele”(ES)

“fiquei com a cabeca atrapalhada. Todas as vezes que penso nisso, doi-me a cabeca
porgue o meu avd é o meu pai, ele sempre apoio-me em tudo, ele ajuda-me e ensina-me
tudo e leva-me para todo o lado com ele:” (E6)

“...passou a ser centralizada nela. Quando estd em casa descanso pouco, sempre a ver
de precisa de alguma coisa... dificuldades a nivel emocional...” (E8)

“...fiquei com a cabega atrapalhada. Todas as vezes que penso nisso, doi-me a cabeca
porgue o meu avd é o meu pai, ele sempre apoio-me em tudo, ele ajuda-me e ensina-me
tudo e leva-me para todo o lado com ele. (E6)

“...nos vivia-mos na ilha da Brava com a nossa filha mais nova, como nesta ilha néo
temos cuidados de salde para esta doenca, decidimos deixar a nossa casa para Vvir viver

na ilha de Santiago (Praia) ...foi muito complicado...” (E9)
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- Gerir adoenca

A caréncia dos familiares em saber a evolugdo da doenca e 0s possiveis tratamentos,
prende-se com o facto da doenca ndo ser somente uma alteracdo do organismo e das
suas funcbes, mas também uma alteracdo dos projectos de vida da familia, uma vez que
a partir do diagnostico final a familia vive em torno da doenca. Muitas vezes ndo sabem
como gerir a situacdo deixando-os mais susceptiveis.

“...ndo sei dizer... eu sabia que ela tinha que tratar-se...” (E1)

“...1a muito ao médico dela e o médico dizia que tinha, ndo sei bem dizer mas ja era da
doenga...” (E2)

“...entdo para mim pensar que a minha mae com esta idade ter essa sentencga...” (E3)
Em alguns casos a evolucdo da doenca vai exigir do familiar a necessidade de assegurar
novas fungbes em casa que antes era assegurado pelo doente, pois 0s membros da
familia saudaveis tém de assumir tarefas adicionais.

“...como o0 meu irmdo deixou de trabalhar por ndo ter forca para isso, deixou de entrar
algum dinheiro em casa, o que casou mais um problema...” (E4)

“...gerir as emocdes todos deste papel de cuidadora...” (ES)

“...as vezes o meu avd fica muito triste porque sente-se mal, com dores a chorar
mesmo, e Vé-lo a chorar deixa-me triste choro também .... “ (E6)

“...era preciso ter uma pessoa para falar connosco e explicar o que esta a passar, porque
ndo percebo bem o que isto de cancro”

Dos testemunhos, ressalta a preocupacdo com a gestdo da doenca, a necessidade de gerir
0 sentimento perante a situacdo, a necessidade de adquirir mais conhecimentos em
como cuidar do doente e o controlo de tarefas.

Para responder esta questdo de investigacdo “Como se desenvolve o processo de
resiliéncia nos familiares dos doentes oncolégicos? A categoria tematica que
apresenta os achados relacionados foi ” Expressao de resiliéncia” esta categoria aborda
as representacdes da resiliéncia dos familiares dos doentes oncoldgico manifestado por

varios sentimentos tanto negativos como positivos, pode-se ver através da ilustracdo 14.
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lustracdo 14 — Expressdo de Resiliéncia

Expresséo de Resiliéncia

Factores de Risco
A fragilidade relacionada & doenga

== Vulnerabilidade
Peso da doenga

Espiritualidade
Acreditar na cura
Unigo da familia
Apoio dos amigos
Forga de vontade
Lazer

- —————

Factores de protecgdo

~

~a

- Expressao de Resiliéncia

A capacidade de lidar com as adversidades sem se deixar afectar negativamente por ela
utilizd-la para crescer, capitalizando as forcas negativas de formas positivas e
construtiva € 0 que marca a diferenca entre uma pessoa resiliénte e ndo resiliénte. A
resiliéncia de um individuo é influenciada pelos factores de proteccdo e pelos factores
de riscos

_  Factores de Risco

Estdo presentes nesta unidade as questBes referentes a Doenca, o Cancro, como uma
marca predeterminada para o doente, com implicacdes que vdo desde o impacto do
diagnostico, as interfaces da sobrevivéncia e ao controlo da doenca. Os familiares
objectivam o doente oncoldgico na figura da doenca. Diante dessas constatacOes, achei
oportuno ressaltar que o cancro, qualquer gque seja sua etiologia, é reconhecido como
uma doenca cronico - degenerativa que atinge milhdes de pessoas em todo o mundo,
independente de classe social, cultura ou religido dai vem a fragilidade relacionada a
doenca, as faces da Vulnerabilidade, que traduzem os factores de risco presentes no

quotidiano dos familiares.
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(...) quer que eu saiba 0 menos possivel que ¢ para ndo sofrer, mas ¢ impossivel nao ¢&, ¢
impossivel. (E2)

(...) esta doenga trds sempre a ideia de morte com ele (E3)

Embora sejam inegaveis os avancgos terapéuticos e tecnoldgicos em oncologia, o cancro
ainda é considerado uma doenca letal para a familia e para a sociedade, podemos
observar este sentimento atraves do trecho de um dos entrevistados:

(...) Muita angustia, mesmo sabendo que o cancro agora é uma doenca que tem cura
quando é descobrido cedo, mas € algo que ninguém quer ter e nem que aconteca com o
seu familiar (E3)

Nesse sentido, entendo que o impacto do diagnostico de cancro é em geral aterrador,
pois, apesar dos avangos terapéuticos permitindo uma melhoria na taxa de sobrevida e
qualidade de vida, permanece o estigma de doenca dolorosa, incapacitante, mutilante e

mortal.

- Factores de proteccdo

Esta categoria diz respeito aos factores de proteccdo apresentados pelos familiares, que
sdo caracteristicas que diminuem a probabilidade de um resultado negativo ou
indesejado acontecer na presenca de um factor de risco, reduzindo a sua incidéncia e a
sua severidade. Destacam-se nessa subcategoria 0s seguintes temas: a espiritualidade
como suporte essencial para o enfrentamento do cotidiano assistencial, a familia como
factor indispensavel na vida pessoal dos doentes, a unido de todos os familiares como
factor fundamental de funcionando do seio familiar como “escudo protector”.

Em relacdo a espiritualidade, esteve muito presente nas entrevistas como forma de
acreditar que tudo vai resolver, percebi-o como um factor de proteccao.

(...) mas estou com muita fé em Deus que tudo vai correr bem(ES)

(...) as pessoas estdo ajudar-me, 0s médicos estdo confiantes na recuperacgdo dela, dizem
que esta a correr tudo bem sendo assim estou com muita fé e coragem em relacdo a
doenca dela(E5)

No que concerne a interaccdo familiar, sdo representados por conjunto de elementos que
formam o seio familiar e nesta situacdo de doenca sdo eles os amigos, os profissionais e
0s outros membros da familia. Essa articulacdo € o factor de equilibrio, que de certa
forma da forca, seguranca e proteccao.

(...) temos muito apoio dos outros familiares (E4)
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(...) durante o internamento do meu irmédo estou muito agradecida a todos porque eles
deram boa assisténcia (E4)

(...) Como a minha tia, ela ¢ irma do meu pai, sempre fomos muito amiga, entdo estou a
tentar dar-lhe todo apoio que eu poder, como se ela fosse a minha mée (...) (ES)

(...) agora sao as minhas filhas que me apoiam (...) (E7)

Os recursos afectivos e emocionais que os familiares tém, como por exemplo, a fé,
religiosidade, espiritualidade, acolhimento, amor, alegria, familia, amigos e a unido da
familia, traduzem-se numa linha de proteccdo que 0s assegura gque 0s protegem.

(...) eles estao a ser de grande apoio para nos (E9)

estou sempre na esperanga de melhor, agarro-me a esperanga sempre (E7)

(...) Muita fé em Deus, todos os dias pedia a ele for¢a e coragem, tenho muita f¢ mesmo
(E5)

Um entrevistado manifestou o lazer como forma de proteccdo, pois desabafou que
enquanto esteve ocupado a divertir ndo pensava na situacao de doenca do familiar

(...) tenho brincado mais na rua com os meus colegas para ndo pensar que o meu avd

esta doente (E6)

Para responder a questdo de investigagao “Quais sao 0s recursos que familiares destes
doentes utilizam para facilitar a sua vivéncia com a doenga?” a categoria tematica
que apresenta os achados relacionados foi “estratégias adoptadas para lidar com a
situagdo”, pois neste &mbito os familiares demonstraram um conjunto de recursos que
usam para se adaptar a adversidade como 0s recursos internos (siléncio, negacao),
recursos externos (apoio dos outros familiares) entre outros, como se apresenta na

ilustracéo 15.
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llustracdo 15 — Estratégias adoptadas para lidar com a situacéo

Estratégias adoptadas para lidar com a

situagéo

4 . e .
i Apoio a familiares e amigos
1
I ~
i [cupacéo Laboral
Recursos Externos !
-2 Estabelecimento de rotinas
\
1 .
i Comunicar com outros
1
I L
' Actividades de lazer
,’ - . .
! Silencio
! Comunicagéo intra pessoal
Recursos Internos ! Distanciamento emocional
! Refugio no trabalho
Y Negagéo
1
I Protecgén
1 . . . ~
! Aceitagao da situagao
\\
-
1
. Fé / Esperanga
Recursos Mistos : perang
1 . .
— Reconhecimento dos cuidados
\
1
1
1
1
|’ -
1
Servigos de Saide \  Profissionais (Médicos e
—~  Enfermeiros)
1
1
\ﬁ
!’ -
1
o 1 H
Suporte Familiar e I Familia
7 .
Social = Amigos
1
1
1
\

1
[

Pagina | 78



- Estratégias adoptadas para lidar com a situacéo

As familias desempenham papéis fundamentais na satde e na doenca de um individuo e
cada uma encontra o seu estilo préprio de lidar com a situacdo de doenca, auxiliando
das suas crencas e valores como forma de manter a estabilidade do seio familiar.

Podemos constatar ao longo das transcrigdes diversas estratégias de lidar com a doenca
como a fé e a esperanca, 0 apoio dos outros familiares, os apoios dos profissionais e
algumas vezes adoptam o siléncio. A maioria das familias responde de uma forma
resiliénte. No percurso da doenca, os familiares exibem mecanismos de defesa e luta,

que lhes possibilitam, o confronto com situacdes de extrema dor psiquica

- Recursos Internos

Os entrevistados sentem a necessidade de avaliar 0s seus recursos com o intuito de
encontrarem a melhor forma de ajudarem a se proprio. Durante o confronto com a
situacdo de doenca, a pessoa faz a intelectualizacdo das suas emocdes podendo
minimizar os seus aspectos negativos através da elaboracao e adaptacdo de mecanismos
pessoais de confronto ¢ de desenvolvimento de “emogdes complexas” de solidariedade,
de empatia e de compaixdo, promotoras dos processos de inter-ajuda.

Nas citacdes referidas pelos entrevistados sdo apresentadas varias estratégias para tentar
superar as situacdes de crise vivenciadas:

“...¢ muito dificil pensar que a minha mae ficou sem a mama, mas também ao mesmo
tempo fico contente porque sei que ela tirou a doenca do seu corpo.” (E1)

““...sabia que era preciso fazer a cirurgia, 0 mais importante era fazer o tratamento... eu
sempre enfrentei com muito coragem porque eu sabia que era preciso pensar positiva
porque s6 assim poderia ajudar a minha mae” (E1)

“...prefiro sofrer eu a minha dor e tentar eu compreende-la sem necessitar de falar com
terceiros...”(E2)

“ comecel a pensar 0 mais grave que pode acontecer ¢ a morte, desde que ela nao sofra
muito era melhor...no inicio foi um choque, mas depois comecei a ter calma para
pensar positivo” (E3)

”...para ultrapassar tento da-lo uma boa assisténcia e trabalhar ao mesmo tempo...”
(E4)

“...ja sabia o que aconteceria depois da operagdo, porque ja tive um outro familiar com

uma patologia semelhante” (ES)
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“...porque fico a pensar muito na situa¢ao tenho medo de perde-la quando acontece isso
geralmente procura os médicos para conversar ...(E9)

“...tenho brincado mais na rua com os meus colegas para ndo pensar que o meu avo esta
doente...” (E6)

Algumas vezes os familiares recorrerem a negacdo da doenga como um mecanismo de
proteccdo a si mesmo, escutando aquilo que querem ouvir, mesmo que a equipa lhes
comunique outra realidade do doente.

“...nem quero saber mais, porque sei como ela tem...” (E7)

“...as vezes dizem-me que ndo ha nada a fazer mas como € que isso é possivel, continuo

a achar que a minha mae ndo vai morrer...” (ES)

- Recursos externos

Durante o processo da doenca, alguns dos familiares manifestaram que recorreram a
religido, solicitando a intervencéo divina. Os familiares encontram no apoio emocional
a forca animica. A Fé em Deus manifestada nos discursos dos entrevistados é uma
resposta dos familiares a um processo critico, acreditando que Deus €é a forca maior e
que somente ele pode oferecer o suporte e o conforto diante dessa situagdo dolorosa.
Esta categoria diz respeito aos relatos dos entrevistados percepcionando a esperanga
como uma forca interior propria.

“...muita fé em Deus, todos os dias pedia a ele forca e coragem, tenho muita fé
mesmo...” (ES)

“...sou muito apegara a religido, todos os domingos ai a missa e pedia a Deus que dé-se
satide a minha tia...” (E5)

A esperanca foi percepcionada como uma forca interior, capaz de impulsionar
positivamente a pessoa no sentido de ultrapassar o desconforto associado a vivéncia da
situacao.

“...estou sempre na esperanca de melhor, agarro-me a esperanga sempre “ (E7)

- Recursos mistos

A familia nunca est4 preparado para esta situacdo sendo assim é sempre apanhada de
surpresa como o doente e recorre a mecanismos de defesa; tanto podem procurar
pessoas para conversar, como fazer actividades de lazer para se distrair enfim, conjunto

de actividade ambiguas para se proteger.
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Os familiares tentam fazer o melhor que podem quando estéo junto do doente, referindo
gue esta atitude Ihes permite confortar-se a si proprios e ao doente. Podemos verificar
pelas citages:

“...tenho me apoiado no meu namorado, familiares e amigos (E2)

“...tenho brincado mais na rua com os meus colegas para ndo pensar que 0 meu avo esta
doente...” (E6)

“¢ uma situagdo, claro que ¢ dificil, ¢ uma situagdo que apanha uma pessoa de surpresa,
tento gerir a minha cabeca, o0 melhor que sei e ajuda-la o melhor que sei também”(ER)

“...tento manter-me animada para nao ir abaixo...” (ES)

- Servicos de Saude

Com a alteracdo no seio familiar, eles podem ser for¢ados a contar com pessoas nao
familiares — enfermeiros e médicos — para o apoiarem psicoldgica, fisica e socialmente.
Os familiares nas entrevistas, referem a sobre o apoio de profissionais de salde:

“o médico V.C disse-me sempre que precisa-se poderia ir falar com ele na sua
clinica...”(El)

“ os enfermeiros falam connosco, pergunta se esta tudo bem,
demonstram disponibilidade, estou muito agradecida a equipa toda.” (E3)

“a doutora gque esta aqui muito boa pessoa (...) sempre disponivel qguando 0 meu irméo
comecou a ficar muito nervoso ela ensinou como é que tenho que reagir para ajuda-
lo...gostei muito do modo como eles tratam aqui os familiares”(E4)

“...eu ndo costumo falar com as pessoas sobre esta situacdo, as Unicas pessoas Sao
0s meédicos porque como o meu marido ndo esta, eles sempre deram-me muito apoio...”
(ES)

“...esteve comigo mais de uma hora a falar também sobre a doenga da minha esposa,

tudo contei-lhe tudo ele foi incansével comigo, o0 médico que teve ali mais de quanto
tempo...”(E7)

- Suporte Familiar e Social
Os entrevistados apontam o apoio dos outros familiares como um aspecto positivo, que
sentiram durante o processo da doenca e que relacionam com uma ajuda no sentido de

manter a esperanga. Sendo que os familiares e amigos tém um papel fundamental na
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vida de qualquer pessoa, facto que assume uma relevancia especial no processo grave
COmO 0 cancro.

“...agora sdo as minhas filhas que me apoiam...” (E7)

Esta categoria vai responder a questdo de investigacdo “Como os familiares de
doentes descrevem os contributos dos enfermeiros, o apoio recebido pelos
familiares dos doentes oncoldgicos?” onde vou descrever a ajuda que os familiares
referem ter sentido por parte dos enfermeiros durante a doenca do seu familiar e a forma
como os enfermeiros poderdo ajudar ao longo desta experiéncia. A categoria tematica €

apresentada figurativamente na ilustracdo 15.

llustracdo 16 — Ajuda que os enfermeiros podem Proporcionar
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- Ajuda que os enfermeiros podem Proporcionar

Familiar angustiado e instavel pode transmitir ao doente 0 mesmo tipo de sentimentos,
pelo que o apoio e 0 acompanhamento dos familiares dos doentes oncoldgicos, deve ser
uma preocupacao da equipa multidisciplinar que cuida do doente. Nés, os enfermeiros,
como elementos da equipa multidisciplinar que permanecem mais tempo e mais perto
dos familiares e doentes somos, normalmente, o elemento da equipa de salde mais
solicitado pela familia quando se trata de por questdes, dar sugestdes, pedir orientacdes

e apoio emocional.

- Dar Informacéo

Os familiares precisam de ser informados e de receber uma informacdo pormenorizada,
verdadeira, de modo a poderem acompanhar o mais préximo possivel a situacéo clinica
do seu familiar, pois muitas vezes por ndo saber sobre a real situacdo do doente s&o
apanhados de supresa em caso da situagao se complicar.
“...nunca chegaram para falarem comigo para saberem como estava a sentir em relacao
a esta situacdo...” (El)
“penso que neste momento eu precisava de apoio no sentido de saber melhor o que se
passa com a minha mae, mais informacdo (*) para poder saber se ja posso ficar
descansada em relagdo a doenca”(E1)
““...dar mais informagdo aos familiares, porque para saber realmente o que se passa com
os nosso familiares temos que correr muita atrds, sendo que as informacdo é

nosso direito a té-las...” (E3)

Muitos entrevistados manifestaram a vontade de saber mais informacdo a cerca da
situacdo do seu familiar, referindo que os enfermeiros davam bom atendimento em
relacdo ao tratamento mas que davam poucas informagdes.

“...na verdade ndo chegamos a falar muito, porque normalmente quem fala comigo séo
sempre 0s médicos, mas quando chegamos eles recebem nos sempre bem, colocam o
tratamento na minha tia (E5)

“os enfermeiros fazem muitas coisa...colocam ele para sentar, cumprimentam € iSso
deixa-me alegre, porque eles ddo boa atengdo para ele...acho que era preciso ter uma
pessoa para falar connosco e explicar o que esta a passar, porgque ndo percebo bem o que

isto de cancro”(E6)
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- Dar a mao

Nesta situacdo as familias muitas vezes necessitam de apoio emocional. Varios foram os
familiares que referiram que o apoio um psicologo seria de grande valia como mostra as
citacOes:

“sem davida apoio psicoldgico, dar mais informagéo aos familiares” (E3)

“poderia lhe dizer que se calhar um psicologo que seria bom, como sou também uma

pessoa um pouco fechada...” (E2)

- Cuidados ao meu familiar

Para os familiares 0 mais importante é o bem-estar do doente, e saber que é bem
cuidado é um aspecto que contribui para fortalecer o animo. Para alguns dos
entrevistados o que os enfermeiros podem fazer por eles é prestarem cuidados de
qualidade ao familiar doente. Neste estudo trés das entrevistadas manifestaram que
saberem que o seu familiar era bem cuidado é o mais importante:

“...para mim nada...desde que tratem da minha mae bem, para mim esta tudo bem... 0S
enfermeiros falam connosco, pergunta se esta tudo bem, demonstram disponibilidade,
estou muito agradecida a equipa toda (E3)

“prioridade para mim era ajudar o meu irmdo, se os enfermeiros ajuda-lo para mim esta
tudo bem”.( E4)

“acho que eles nao tém muito que fazer por mim, desde que ajudam o meu
irmao...”(E4)

“o facto de ajudar a minha mée ja ¢ muito bom e o facto de ser bem tratada e estar aqui
¢ a melhor ajuda que me podem dar”’(ES)

“...explica-nos sempre 0 que esta a passar com a minha esposa, sobre a medicacéo que

ela tem que fazer, sempre muito atenciosa...” (E9)

- Suporte social

Muitos entrevistado mostraram a sua percepcao em relacdo ao trabalho do enfermeiro,
bem como a compreensao das limitacGes que os enfermeiros teem em Cabo Verde.

“os enfermeiros ja fazem tudo que podem, acho que ndo conseguem fazer mais do que
fazem porque eles estdo sempre presente para qualquer coisa que for preciso sempre...

ndo tenho o que queixar dos enfermeiros”. (E9)
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“...tétm-me ajudado bastante...” (E7)

“os enfermeiros fazem muitas coisa...colocam ele para sentar, cumprimentam e isso
deixa-me alegre, porque eles dao boa atencéo para ele” (E6)

“...acho que eles nao tém muito que fazer por mim...” (E4)

“...acho que de acordo com as possibilidades que eles t€ém fazem o possivel.” (E3)

“...¢ dificil porque, eu acho que os enfermeiros fazem o que esta ao alcance deles em

relacdo aos doentes e é dificil também acompanhar os familiares ndo ¢?” (E2)
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CAPITULO 4 - ANALISE E DISCUSSAO DOS ACHADOS

A apresentacdo dos achados apresentada no capitulo anterior teve por objectivo
responder as questdes de investigacao inicialmente formuladas em coeréncia com a
metodologia adoptada.

No presente capitulo serd feita uma andlise e discussdo interpretativa das categorias
tematicas apresentadas anteriormente, tendo por base os autores chave que utilizamos

no enquadramento teorico deste relatério.

- Reaccdes familiares a doenca oncolégica

A doenca oncol6gica ndo é vista como as outras doencas, esta ligada a imagens e
emocOes que transmitem visfes assustadoras de uma doenca inexoravelmente mortal,
que durante o seu desenvolvimento é acompanhada por um sofrimento atroz que pode
ser mais ou menos longo (Pais, 2004).

Actualmente é inegavel que o cancro é um problema de satde essencialmente cronico, e
esta condicdo implica uma abordagem de atendimento do doente e familia, numa
perspectiva sistémica, visando ndo s6 o tratamento da pessoa doente, mas também a
ajuda a toda a familia, procurando-se que 0 processo terapéutico ndo seja mais penoso
que a propria doenca (S4, 1996). Sendo assim os familiares quando sdo dado a conhecer
o diagnéstico no inicio fazem a ligacdo negativa da doenca, como poderemos ver mais a

frente através de alguns fragmentos das entrevistas.

- Conotacdo negativa

Segundo Pereira e Lopes (2002) afirmam que, a doenca oncoldgica reveste-se de
caracteristicas com grande carga emocional e social e assume uma representacdo social
de elevada componente simbolica. Ainda segundo 0s mesmos autores 0 cancro €
provavelmente a patologia mais temida no mundo moderno, ndo s6 pelo factor de
mortalidade, mas sim cobra uma pesada factura de angustia e desespero, mesmo quando

é potencialmente curdvel. Alguns doentes revelam uma boa adaptagdo, mas muitos
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outros manifestam um desanimo geral. Esta problematica ndo se circunscreve somente
aos doentes estendendo-se também a familia, amigos e muitas outras vezes a todas as
pessoas e entidades empenhadas no seu tratamento.

Também Rowland e Holland (1990) referem que as alteragdes sociais provocadas pelo
cancro estdo associadas a sua estigmatizacdo pela sociedade, que 0 associa a desespero,
angustia, mutilacdo e morte, evocando sensac¢Ges de repugnancia e medo em algumas
pessoas.

Predomina na andlise dos dados recolhidos que, na maior parte dos participantes, a
conotacdo negativa da doenca oncoldgica, vem de encontro as afirmaces atras referidas
pelos diferentes autores:

“...tive muito medo de perde-la... nunca pesei que essas dores seriam algo tdo mau”
(E1)

Ainda Rolland (2005), refere que o impacto de um diagndstico de cancro repercute em
todo o sistema familiar, ndo deixando ninguém indiferente. A qualidade de vida
deteriora-se para algumas familias e elementos dos nlcleos familiares, enquanto alguns
e membros das familias se tornam resiliéntes e conseguem lidar com as situacoes.
“dizem que as pessoas com esta doenca perdem os seus familiares sempre.... “ (EI)
“...ja sabia o que aconteceria depois da operagdo, porque ja tive um outro familiar com
uma patologia semelhante” (ES5)

Ponderamos ver claramente expresso que o cancro esta, tal como refere Rowland e
Holland, associado a ideia de sofrimento e morte:

“...uma grande dor que ¢ ver a minha mae a sofrer *“ (E2)
- Fases de adaptacéo do doente oncoldgico

Segundo Walsh (1996,pag 263) ” o foco da Resiliéncia em familia deve procurar
identificar e implementar os processos — chaves que possibilitam que familias ndo sé
lidem mais eficientemente com situacdes de crise ou stress permanente, mas saiam delas
fortalecidas, ndo importando se a fonte de stress € interna ou externa & familia a unidade
funcional. Pereira a Lopes (2002) refere que a adaptacdo individual e familiar a situacao
de crise — doencga oncoldgica de um elemento — dependem da qualidade das interac¢des
familiares e do significado que a familia atribui & doenca. Os mesmos autores referem
ainda que os familiares dos doentes oncoldgicos do ponto de vista psicoldgico, passam

por fases semelhantes as do paciente.
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Pereira (2002) salienta-nos trés estadios previsiveis para os doentes oncoldgicos: até a

aceitacdo do diagndstico, da aceitacdo do diagndstico ao tratamento e dos tratamentos

em diante. Os trés estadios identificados, mantém proximidade com os estadios

reconhecidos por Kubler -Ross (1969) relacionados com o confronto com o diagnéstico

de doenca incuravel — negacédo, raiva/revolta, negociacdo, depressdo e aceitacdo. Sdo

frequentes as alteragdes a que t€ém que proceder nas suas vidas para “lutar” com uma

doenca extremamente limitante e incapacitante.

Pela analise efectuada as entrevistas foi-nos possivel identificar que as familias

apresentavam varias reaccoes relativas a doenca, de acordo com o estadio em que se

encontravam. Uns apresentavam negagao:

“...ndo posso acreditar que vai comecar tudo de novo...ndo pode ser...” (E3)

“Eu sei, as vezes sobre aquela coisa nem quero saber mais, porque sei como ela tem,

como ela tem no pulmao...” (E7)

Outros raiva e revolta pela presenca da doenca e destruicdo da organizacdo da familia

anteriormente estabelecida:

“...recuso-me a aceitar que ndo ha nada a fazer “ (ES)

“sei que o que ¢ melhor para ela neste momento mas ¢ muito dificil de aceitar, penso
porque a minha mae” (E2)
0s nove entrevistados todos passaram pelos estadios de adaptacdo a doenca como foi
referido pelos autores citados anteriormente, independentemente do tempo do
diagnostico e situacdo actual as fases podem ser diferentes, porque cada familiar
vivencia 0 seu problema de formas distintas. Podemos encontrar em alguns dos
entrevistados na fase de negociagéo:

“... desde que ela ndo sofra muito era melhor.” (E3)

“para mim nada...desde que tratem da minha mae bem, para mim esta tudo bem.” (E3)

Também encontra-mos entrevistados com um misto de sentimento conformismo,

aceitacdo, depressao em relacdo a situacdo do seu familiar:

“.... Comecei a pensar o mais grave que pode acontecer ¢ a morte “ (E3)

“....penso que aconteceu o que tinha que acontecer.” (ES)

“...0 melhor que posso fazer e ajuda-la o melhor forma.” (ES)
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- Sentimentos e emocdes centrados no proprio entrevistado/doente/ familiares

Na perspectiva de McCubbin, Thompson e McCubbin (1996), autores que tomam como
base a teoria do stress e adaptacdo e estudaram a resiliéncia no ambito da familia,
considerando esta ultima em sua totalidade, submetida a desafios proprios do ciclo vital
e outros inesperados, a resiliéncia familiar é considerada como um processo de
adaptacdo aos eventos stressores que ultrapassa o simples ajustamento, pois envolve a
mudanca de crencas e de visdo do mundo. Estes autores enfatizaram que este processo
passa pelos recursos internos da familia e os externos da comunidade, levando-se em

conta ainda o factor espiritual

- Oquesinto

Quando a familia tem um membro com doenga, é frequente todos 0s seus membros
apresentarem ansiedade e stress. Os membros da familia preocupam-se com a gravidade
da doenca, com o sofrimento e a morte proxima e como consequéncia destas
preocupacOes, referem sentimentos de medo, choque, inseguranca, alivio, &nimo e
desespero. Muitas vezes é um misto de sentimentos que atormenta os familiares. Por
outro lado, o sistema familiar sofre rupturas no seu estilo de vida a varios niveis
(Bolander 1998, referido por Santos 2003).

Perante a situacdo da doenca do familiar, os entrevistados apresenta varios sentimentos:
centrados no doente, centrados em si proprio e em relacéo a outros familiares:

O choro é uma emocdo natural que ocorreu com facilidade e espontaneidade entre os
entrevistados do nosso estudo, pois tem um papel importante, e é considerado benéfico
nos momentos de maior pressdo. Parece funcionar como forma de catarse, seguida de
momentos de alivio.

“...s0 pensei que ela tirava e ficava boa, mas no inicio eu chorava muito” (E1)

“porque penso muitas vezes no mesmo mas ¢ a minha mae, SO da vontade de
chorar”(E2)

”...eu passei dias a chorar” ( E3)

Segundo Phaneuf (2002, p.447), “a degradagdo do corpo, a dor fisica que a assalta de
maneira sorrateira e insistente, os limites fisicos do seu estado, as perdas antecipadas da
pessoa, dos seus bens, dos seus projectos e dos entes que Ihe sdo queridos, alimentam na
pessoa em fim-de-vida um profundo sentimento de Tristeza”.

“...depois de saber que ela estd doente estou muito abalado” (E9)
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“...senti uma enorme tristeza mas como sabia que era preciso fazer a cirurgia 0 mais
importante era fazer o tratamento.” (E1)

“...0 que ¢ que lhe hei-de dizer ¢ uma tristeza enorme” (E2)

De acordo com McNamara (2001), o medo, assim como a esperanca e a incerteza, é
uma emogdo comum aos doentes com cancro, que de algum modo associam esse medo
a doenca e a fase final da vida. Na opinido de Parker-Oliver (2002) o medo esta
interligado com esperanga, e uma avaliacdo inicial dos medos da pessoa proporciona
uma forma de descobrir a esperanca.

“tenho muito medo de perde-lo” (E6)

“...a minha mae adoeceu a um ano e meio s6 agora perdi o sentimento de perda que
vivia a transtornar-me.” (E1)

“tive muito medo de perde - la...”(E1)

“...tenho medo de perde-la (E9)

A este propdsito, Pacheco (2004) evidencia que o medo é um sentimento muito presente
nos familiares de doentes oncolégicos, visto que o cancro ¢ uma doenga que acarreta
muito sofrimento. Estes familiares também receiam a degradacédo fisica do doente, e, no
caso dos doentes em fase terminal, 0 medo da morte eminente e inevitavel e 0 medo de
n&o saber como agir perante 0s comportamentos que o doente adoptar.

Para além do medo da morte do seu familiar, os familiares ttm medo que este tenha
uma morte dolorosa e com sofrimento. Pereira (2002:85) refere que a expressao morrer
em agonia aterroriza o pensamento dos familiares. Reis Marques (1991) associa ainda o
medo ao receio que os familiares tém de ndo saberem lidar com a dor e sofrimento do
seu familiar.

“...porque uma pessoa comega a sentir cada vés mais a dor dela e a sentimos cada vez
mais triste por ver que ela sofre muito, e de vé-la assim...”(E2)

A Incerteza é outro sentimento expresso pelos participantes do estudo nas suas
vivéncias da experiéncia da doenca. Segundo Flemming (1997), a incerteza acerca do
futuro, que se aplica a todos os seres humanos, é ampliada na presenca de doenca, que
na sua esséncia tem um prognostico reservado, embora desconhecido.

Neste contexto, também McNamara (2001) realca a incerteza enquanto processo, que se
inicia com a falta de informacdo acerca das causas do cancro, e se agrava com a
dificuldade de distinguir os efeitos secundarios dos tratamentos, dos sintomas de
agravamento da doenca. Os participantes do estudo confirmam a dificuldade em lidar

com a incerteza
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“chegou ao ponto que eu ja ndo sabia se era melhor ela morrer sem sofrer muito,
simplesmente fiquei sem saber” (E3)

“...penso que poderei sempre fazer mais qualquer coisa e melhor”’( E8)

Animo é outro dos sentimentos positivos referidos pelos participantes do estudo.

“...0 cancro agora ¢ uma doencga que tem cura quando ¢ descobrido cedo...”(E3)

“mas estou com muita fé em Deus que tudo vai correr bem (©)”(E5)

Quando os familiares tém conhecimento do progndstico da situagdo apresentam
sentimentos de surpresa e choque. Reit e Lederberg (sd.) citados por Pacheco (2002)
referem que as familias no processo de aproximacdo da morte, apresentam choque
emocional causado pelo conhecimento do diagndstico, acontecendo por vezes situacdes
em que um dos elementos pode apresentar um stress ainda maior que os do doente. Os
discursos a seguir referidos demonstram-nos isso:

“...mas nunca pesei que essas dores seriam algo tdo mau” (E1).

“...0o meu mundo desabou...” (E2)

“...foi um momento de muito sufoco...” (E3)

“meu Deus desespero (®) muita angustia...”(E3)

Pacheco (2002) o conhecimento do diagnostico da pessoa, e sobretudo a
consciencializacdo da inevitabilidade da sua morte, constitui geralmente um impacto

muito doloroso para a familia.
- Impacto da situacdo na vida do entrevistado

O doente e respectiva familia tém de ser encarados como um sistema, no qual a
existéncia de uma doenca oncoldgica (num dos elementos) exige mudancas nesse
mesmo sistema, logo, a doenca € tanto individual como familiar. Esta nocdo é
importante uma vez que a experiéncia do cancro é um acontecimento de vida que requer
adaptacdo do doente e da familia, uma vez que ambos vivenciam uma situagdo de crise.
Sancho e Martin (2003) salientam que a familia sofre uma série de alteracGes
psicoldgicas e passa por um periodo de crise emocional, ndo sé com a doenca, mas
também por mdltiplas mudancas na estrutura e funcionamento familiar, no sistema de
vida de cada um dos seus membros e antecipacdo da dor que se apresenta com a perda
de um ente querido. Blanchard (1997), citado por Santos (2003) refere que, as
implicacdes globais no seio familiar sdo essencialmente a perda de controlo do meio
fisico, as alteracGes na saude, rendimento, identidade e papeis familiares associados em

muitas situacdes a ansiedade, depressao e sintomatologia psicossomatica.
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- A minhavida

As fontes de ansiedade para a familia aquando do internamento em meio hospitalar do
familiar doente sdo segundo Romano, (1999), citado por Laranjeira (2007, pag. 70):
stbita e inesperada instalacdo da doenga; incerteza quanto ao prognostico; medos de que
0 paciente sinta dor; medo perante a possibilidade de ocorrer incapacidade apds o
aparecimento da doenca ou, até, a morte; falta de privacidade e individualidade;
encontrarem-se num ambiente desconhecido que pode ser ameacador; a separacao fisica
do paciente e a distancia de casa sem terem o convivio quotidiano. Assim o familiar esta
em sofrimento pela perda eminente, estd fragilizado e sofre com a angustia da
separacdo. Esta ultima estd associada a muita ansiedade, desespero e desequilibrio
emocional. Comeca a ter medo de perder o controlo das suas reac¢cdes emocionais, 0
que leva por vezes, a que deixem de expressar 0S seus sentimentos, levando ao
isolamento (Pais, 2004).

Com a doenga a vida quotidiana da familia ficou alterada, por implicar alteracdo dos
papéis e funcdes; os familiares passaram a ter menos tempo para 0s outros membros da
familia e para si proprios privando-se da actividade social; a organizacdo familiar
passou a girar em torno do doente. Moreira (2001) designa esta situagdo por forga
centripeta da doenca exercida sobre a familia. Os fragmentos das entrevistas vao de
encontro com o autor acima referido

“...alterou a todos os niveis, porque a nivel psicoldgico, porque uma pessoa comeca a
sentir cada vés mais a dor dela e a sentimos cada vez mais triste por ver que ela sofre
muito, e de vé-la assim...” (E1)

“..e eu fiz o que podia (...). Mas hd momentos que me sinto uma inutil por ndo poder
ajudar...” (E1)

”...muitas noites sem dormir...” (E7)

”fiquei com a cabega atrapalhada. Todas as vezes que penso nisso, doi-me a cabeca
porgque 0 meu avd € o meu pai, ele sempre apoio-me em tudo, ele ajuda-me e ensina-me
tudo e leva-me para todo o lado com ele:” (E6)

Ainda um dos entrevistados que néo residia na ilha de Santiago onde existe o servico de
oncologia, manifestou que deixar a sua casa, complicou mais a situacao que esta a viver,
como pode se ver pelo fragmento referido:

“...no6s vivia-mos na ilha da Brava com a nossa filha mais nova, como nesta ilha néo
temos cuidados de salde para esta doenca, decidimos deixar a nossa casa para Vvir viver

na ilha de Santiago (Praia) ...foi muito complicado...” (E9)
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Pereira e Lopes (2002), salientam a existéncia de estudos que envolveram esposas de
paciente graves, em que se verificou haver nestas perturbacdes do sono, ansiedade e
depressdo devido ao stress causado pela doenca.

- Gerir adoenca

O processo de doenca afecta o individuo em toda a sua dimensdo, mas também todo o
nucleo familiar, causando-lhe uma grande instabilidade. O equilibrio familiar vai ser
alterado perante a doenga de um dos seus membros, originando mudangas em todo o
sistema, conduzindo muitas vezes a uma situacdo de crise. Esta crise dependera de
factores como: percepcdo e gravidade do problema, existéncia de recursos familiares
disponiveis, existéncia de fontes de suporte externo e recursos financeiros da familia.
(Pereira e Lopes, 2002; Branco, 2004).

Segundo Ferrer Colomer (1997), citado por Moreira, (2001:52) a necessidade da familia
saber a evolucdo da doenca e 0s possiveis tratamentos, prende-se com o facto da doenca
ndo ser somente uma alteracdo do organismo e das suas funcbes, mas também uma
alteracdo dos projectos de vida do doente e familia. Sancho (1998) afirma ainda que a
familia necessita de conhecer e entender o processo de doenca, para se assegurar que
estd a fazer todo o possivel pelo seu familiar e que estd a adequar os seus cuidados a
situacdo de doenca do seu familiar.

“...ndo sei dizer... eu sabia que ela tinha que tratar-se...” (E1)

“...1a muito ao médico dela e o médico dizia que tinha, ndo sei bem dizer mas ja era da
doenca...” (E2)

“...entdo para mim pensar que a minha mae com esta idade ter essa sentenca...” (E3
“...gerir as emogoes todos deste papel de cuidadora...” (ES)

“...as vezes o meu avd fica muito triste porque sente-se mal, com dores a chorar
mesmo, e Vé-lo a chorar deixa-me triste choro também .... < (E6)

A evolucdo da doenca vai exigir do familiar a necessidade de assegurar novas funcgoes.
Pereira e Lopes, (2002). Kaloustian (2002) citado por Messias (2005) refere que, o
diagnédstico de uma doenca grave pode desencadear na familia mudancas drésticas de
papeis e alteracdo de atitudes e comportamentos na procura de estratégias para enfrentar
0s problemas, e adaptar-se a essas mudancas. Muitas vezes os familiares tém que
assumir o papel dos doentes:

“...como o meu irmao deixou de trabalhar por néo ter forca para isso, deixou de entrar

algum dinheiro em casa, o que casou mais um problema...” (E4)
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“...em casa antes era a minha mae que tomava conta de tudo, mas agora sao as minhas
irmas para poupar a minha mae...” (E1)

“...assim o meu pai teve que ficar sozinho em casa as minhas irmas que vivem em Cabo
Verde tiveram que deixar as suas casas para irem cuidar dele... (E3)

A familia pode apresentar sentimentos de confusdo e inseguranca no seu relacionamento
com a pessoa doente, podendo surgir dificuldades na resposta correcta as necessidades
do doente. A reac¢do da familia serd influenciada pelo papel e funcdo do membro
afectado, “ N@o é a mesma coisa adoecer a mae, 0 pai ou o filho.” (Augusto et al,
2002).

- Expresséo de Resiliéncia

Segundo Rutter (1987), Compreende-se resiliéncia como 0 conjunto de processos
sociais e intrapsiquicos que possibilitam o desenvolvimento de uma vida sadia, mesmo
vivendo em um ambiente ndo sadio. Este processo resulta da combinacdo entre a
situacdo de vida o seu ambiente familiar, social e cultural. Deste modo, a resiliéncia ndo
pode ser pensada como um atributo que nasce com o sujeito, nem que ele adquire
durante seu desenvolvimento. E um processo interactivo entre a pessoa e seu meio,
considerado como uma variacgdo individual em resposta ao risco, sendo que 0s mesmos
factores causadores de stress podem ser experienciados de formas diferentes por pessoas
diferentes, ndo sendo a resiliéncia um atributo fixo do individuo.

Os dados desta pesquisa mostram que a média dos dados resultantes da aplicacdo da
escala de resiliéncia é igual a 134.5 pontos, um resultado que se pode considerar bom,
guando comparado com 0 maximo de score gque se pode atingir na escala, que é 175
pontos é compativel com os achados internacionais que apontam uma amostra
resiliénte. Uma vez que considerei os familiares resiliéntes aqueles que tiveram um
score superior ou igual a 100 pontos, dos que responderam ao questionario apenas um
teve o score inferior a 100 pontos, sendo assim temos um participante nédo resiliénte, no
entanto é o familiar mais novo da amostra (12 anos), mas nao se pode afirmar que a
idade condicionou a capacidade de resiliéncia, pois temos outros familiares com idade
inferior um dos outros, mas com score de resiliéncia superior.

Vaérios factores contribuem para a resiliéncia dentro das familias. A coesdo familiar, a
qualidade do relacionamento entre pais e filhos, o envolvimento paterno na educagéo da
crianca e praticas educativas envolvendo afecto, reciprocidade e equilibrio de poder

favorecem o desenvolvimento de criangas e adolescentes (Bronfenbrenner, 1996;
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Hawley e DeHaan, 1996). Os factores podem ser vistos como factor de protecgéo e

como factor de risco.

— Factores de Risco

Segundo Garcia (2001) os factores de risco sdo responsaveis por acentuar a doenca e /ou
estados deficientes. Tradicionalmente, esses factores eram definidos por termos
estaticos como stressor (pobreza, maus tratos, etc.), porém hoje se atenta para a
importancia de analisar os factores de risco enquanto processo. Por outro lado, alguns
factores tendem a desencadear vulnerabilidade nas familias. Vulnerabilidade refere-se a
uma predisposicao individual para apresentar resultados negativos no desenvolvimento
(Masten e Garmezy, 1985).

(...) quer que eu saiba 0 menos possivel que € para ndo sofrer, mas € impossivel nao é, é
impossivel. (E2)

(...) esta doenga tras sempre a ideia de morte com ele (E3),

Mas a maioria dos entrevistados superaram esta vulnerabilidade em relacdo a doenca,
projectando as suas forgas, na vontade de ver o seu familiar curado, neste ambito
Zimmerman e Arunkumar (1994) argumentam que a resiliéncia ndo pode ser vista como
uma caracteristica fixa, que, uma vez desenvolvida, ndo se altera mais. De acordo com
estes autores, resiliéncia e invulnerabilidade ndo sdo termos equivalentes: resiliéncia
esta relacionada com a capacidade para superar as adversidades, ndo significando que a

pessoa saia da crise ilesa, conforme sugere a invulnerabilidade.

- Factores de proteccdo

Garmezy e Masten (1994), revendo uma extensa literatura na area do desenvolvimento
humano, identificaram trés grupos de factores de proteccdo: (1) caracteristicas
individuais, como auto-estima, inteligéncia, capacidade para resolver problemas e
competéncia social; (2) coesdo familiar e apoio afectivo transmitido pelas pessoas da
familia, através de um vinculo positivo com os cuidadores; e, (3) apoio social externo,
provido por outras pessoas significativas, como escola, igreja e grupos de ajuda. O
conjunto destes factores, em situagdes de stress, serve como um recurso que auxilia a
pessoa a interagir com 0s eventos de vida e a conseguir bons resultados, evitando

consequéncias negativas (Garmezy e Masten, 1994).
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A espiritualidade foi muitas vezes evocada pelos familiares, como suporte essencial
para o enfrentamento do quotidiano oncoldgico, podendo ser considerada como factor
de fortalecimento da resiliéncia deles.

(...) Muita fé em Deus, todos os dias pedia a ele for¢a e coragem, tenho muita fé

mesmo (...) estou com muita fé em Deus que tudo vai correr bem (E5)
(...) estou sempre na esperanca de melhor, agarro-me a esperanca sempre (E7)

Apesar da maioria dos entrevistados conhecerem o significado da dimenséo espiritual, e
considerarem essa espiritualidade/religiosidade, como factor principal de proteccdo em
relacdo a situacdo de doenca oncoldgico, esta ainda ndo esta presente na pratica da
enfermagem, em toda a sua amplitude. O exercicio da espiritualidade estd ligado,
basicamente, a experiéncia individual de cada ser humano. Por isso a espiritualidade
esta relacionada com a existéncia, enfocando principios, valores e crencas que orientam

a vida da pessoa.
- Estratégias adoptadas para lidar com a situacao

Franco e Martins (2000), referem que, embora se reconheca na familia a sua grande
capacidade de evolucéo e de adaptacdo, face ao mundo quotidiano, a situacdo de doenca
é, no entanto, um acontecimento potencialmente gerador de crise para a familia. A
familia é uma instituicdo dinamica, que tem a capacidade de se adaptar aos estimulos
internos e externos que possam alterar o seu equilibrio. A doenca de um dos seus
membros pode ser considerada um estimulo nocivo, mas se a familia for coesa
ultrapassa a situagéo, saindo dela, os elementos familiares mais forte e unidos.

De acordo com Masten e Garmezy (1985), a resiliéncia pode ser tanto ameacada pelos
eventos de vida stressantes como reforcada por eles. As circunstancias mais favoraveis
para promover resiliéncia ndo estdo relacionadas com a auséncia de stress, mas com
desafios graduais que reforcam as habilidades pessoais, as estratégias de coping e as
caracteristicas pessoais. Para estes autores, o sucesso durante a negociacdo com 0s
eventos de vida stressantes parece desempenhar um efeito potenciador, reforcando a
resisténcia ao stress. A maioria dos entrevistados responde de forma resiliénte, podemos
constatar ao longo das transcri¢cdes diversas estratégias de lidar com a doenga como a fé
e a esperanca, 0 apoio dos outros familiares, os apoios dos profissionais, algumas vezes

adoptam o siléncio.
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- Recursos internos

As experiéncias vividas pela familia quando um dos seus membros se encontra doente
estdo relacionadas com os agentes stressores. Estes sao entendidos, por Pereira e Lopes
(2002) como eventos da vida que afectam um dos membros da familia, resultando em
mudangas do sistema familiar.

De acordo com Gameiro (1997), durante o confronto com a doenga /sofrimento, o
individuo faz a intelectualizacdo das emocdes podendo minimizar 0s seus aspectos
negativos através da elaboracdo e adaptacdo de mecanismos pessoais de confronto
(coping) e de desenvolvimento de “emocdes complexas” de solidariedade, de empatia e
de compaixao, promotoras dos processos de inter-ajuda.

Nas citacdes referidas pelos entrevistados sdo apresentadas varias estratégias para tentar
superar as situagdes de crise vivenciadas:

“...¢ muito dificil pensar que a minha mae ficou sem a mama, mas também ao mesmo
tempo fico contente porque sei que ela tirou a doenga do seu corpo.” (E1)

“...prefiro sofrer eu a minha dor e tentar eu compreende-la sem necessitar de falar com
terceiros...”(E2)

“ comecei a pensar 0 mais grave que pode acontecer é a morte, desde que ela ndo sofra
muito era melhor...no inicio foi um choque, mas depois comecei a ter calma para
pensar positivo” (E3)

”...para ultrapassar tento da-lo uma boa assisténcia e trabalhar ao mesmo tempo...”
(E4)

- Recurso externo

Como refere Moreira (2001:137), no processo doenca, alguns dos cuidadores recorrem a
religido, solicitando a intervencdo divina. Os familiares encontram no apoio emocional
a forca animica. A religiosidade e a fé em Deus actuam como elemento positivo no
confronto com a doenca e nesse ambito é interpretada como estratégia utilizada para
lidar com as incertezas da doenca e superar as situagdes de crise vivenciadas (Linard,
2002 citado por Messias, 2005).

“...muita fé em Deus, todos os dias pedia a ele forca e coragem, tenho muita fé
mesmo...” (ED)
“...sou muito apegara a religido, todos os domingos ai a missa e pedia a Deus que dé-se

satde a minha tia...” (E5)
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Dias e Dura (2002), refere que a esperanca € um modo de estar no mundo através do
qual o sentido da vida é afirmado face & aparente auséncia de sentido da morte. E a
esperanga que fornece continuidade entre o passado e futuro, dando assim poder para
encontrar sentido na pior adversidade.

“...estou sempre na esperanca de melhor, agarro-me a esperanga sempre “ (E7)
- Recurso misto

A familia pode apresentar sentimentos de confuséo e inseguranga no seu relacionamento
com a pessoa doente, podendo surgir dificuldades na resposta correcta as necessidades
do doente. A reaccdo da familia sera influenciada pelo papel e a funcdo do membro
afectado, pois como afirmam Augusto et al., (2002), citados por Monteiro (2010,
pag.39) “ N&o é a mesma coisa adoecer a mae, 0 pai ou o filho.” Igualmente os lagos
afectivos que existem influenciam o modo como ¢ vivida a doenga. Outro aspecto a ter
em atencdo € os lacos afectivos existentes entre o doente e a restante familia, bem como
do tipo de familia presente

A familia é tdo apanhada de surpresa como o doente e recorre a mecanismos de defesa
em grande parte relacionados com o tipo de relagdo que mantinha com a pessoa doente.
(Pacheco, 2002).

“...tenho me apoiado no meu namorado, familiares e amigos (E2)

“...tenho brincado mais na rua com os meus colegas para nao pensar que o meu avo esta
doente...” (E6)

“¢ uma situagao, claro que ¢ dificil, ¢ uma situa¢do que apanha uma pessoa de surpresa,
tento gerir a minha cabeca, o melhor que sei e ajuda-la o melhor que sei também”(ES8)

“...tento manter-me animada para ndo ir abaixo...” (E8)
- Servigos de saude

Entendendo familia como sistema, consideramos que a familia portadora de um
membro doente € vista como um sistema aberto em interaccdo com o sistema de
prestacdo de cuidados de salde (Sorensen e Luckman 1998, citados por Moreira, 2001).
Ainda Lazarus que é citado por Curry (1995) refere que perante a ruptura da interaccéo
familiar normal, o familiar pode ser forcado a contar com pessoas ndo familiares —
enfermeiros e médicos — para o apoiarem psicoldgica, fisica e socialmente. Os
familiares nas entrevistas, referem o apoio de profissionais de salude o que vem de

encontro ao referido pelos autores.
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“o médico V.C disse-me sempre que precisa-se poderia ir falar com ele na sua
clinica...”(El)

“ os enfermeiros falam connosco, pergunta se esta tudo bem,
demonstram disponibilidade, estou muito agradecida a equipa toda.” (E3)

“...a doutora que esta aqui muito boa pessoa (...) sempre disponivel quando o meu
irmdo comecou a ficar muito nervoso ela ensinou como é que tenho que reagir para

ajuda-lo...gostei muito do modo como eles tratam aqui os familiares” (E4)

—  Suporte familiar e social

Tal como o Pacheco (2002) os familiares e amigos tém um papel fundamental na vida
de qualquer pessoa, facto que assume uma relevancia especial no processo da doenca
como o cancro. Quase todos os entrevistados salientam o apoio de outros familiares e
amigos, no decorrer da crise vivenciada:

“...agora sdo as minhas filhas que me apoiam...” (E7)

“...tenho me apoiado no meu namorado, familiares e amigos (E2)

“...eles sempre deram-me muito apoio... (ES)

Kibler-Ross (1985:165), ressalta em relacdo a familia que um amigo compreensivo
pode contribuir muito para ajuda-los a manter o equilibrio entre ser util ao paciente e
respeitar suas proprias necessidades.

Contudo um entrevistado refere ser dificil o recurso a suporte social por ndo terem
condicBes econdémicas.

“...€ doenga, como ele vive com 0s meus pais, eles ja estdo velho tive que ser eu a
tomar conta do meu irmdo, para traze-lo para o tratamento no hospital, mas estou a ter
algumas dificuldade em lidar com a situacdo porque nos ndo temos

condigOes econdmicas...” (E4)

- Ajuda que os enfermeiros podem proporcionar

Pacheco (2002) salienta, uma familia angustiada e insegura pode transmitir ao doente o
mesmo tipo de sentimentos, pelo que o apoio e o acompanhamento dos familiares do
doente em fase terminal, deve também, ser uma preocupacao da equipa multidisciplinar
que cuida do doente. O enfermeiro como elemento da equipa multidisciplinar que
permanece mais tempo junto do doente, € normalmente o elemento da equipa de saude

mais solicitado pela familia quando se trata de pdr questdes, dar sugestBes, pedir
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orientagcdes e apoio emocional, neste caso o0 nosso papel é fundamental no suporte a

familia do doente
- Dar informacéo

Moreira (2001, p.55), refere que o processo de apoio e informacdo estabelecido entre
doente/ familia e profissionais de sadde, desempenha um papel primordial na aceitacdo
da doenca, na capacitacdo para lidar com as situacfes, na tomada de decisdo e no
envolvimento no processo de cuidar por parte da familia, permitindo-lhe assim, reduzir
a incerteza e simultaneamente adquirir algum controlo sobre as actividades do dia-a-dia,
0 que pode contribuir para um sentimento de bem-estar apesar da realidade que
enfrentam.

Existe uma necessidade da familia em saber informacao sobre a doenca do seu familiar
para melhor acompanhar o mesmo:

“...nunca chegaram para falarem comigo para saberem como estava a sentir em relacao
a esta situacdo...” (E1)

“penso que neste momento eu precisava de apoio no sentido de saber melhor o que se
passa com a minha mae, mais informacdo (*) para poder saber se ja posso ficar

descansada em relagdo a doenca”(E1)
- Daraméo

Sancho (1998) afirma que os familiares tém necessidade de expressar as suas emogoes
negativas: tristeza, raiva, temores, etc., sem que 0s seus temores e a ansiedade sejam
desvalorizados. Pereira e Lopes (2002), referem que as familias, se ndo necessitam de
ajuda para satisfazer as suas necessidades fisioldgicas, necessitam certamente de apoio
emocional. Nesta situacdo as familias, muitas vezes ndo precisam de ajuda para
satisfazer as suas necessidades fisioldgicas, necessitam sim de apoio emocional. Varios
foram os familiares que referiram que o apoio psicoldgico seria de grande valia como
mostra as citagoes:

“sem davida apoio psicoldgico, dar mais informagéo aos familiares” (E3)

“poderia lhe dizer que se calhar um psicologo que seria bom, como sou também uma

pessoa um pouco fechada...” (E2)
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—  Cuidados ao meu familiar

Para os familiares 0 mais importante é o bem-estar do doente, e saber que é bem
cuidado. Martins (2000) referindo o estudo de varios autores salienta a necessidade dos
familiares de se assegurarem que o doente esta confortavel e com bons cuidados. Para
alguns dos entrevistados o que os enfermeiros podem fazer por eles € prestarem
cuidados de qualidade ao familiar doente.

“prioridade para mim era ajudar o meu irméo, se os enfermeiros ajuda-lo para mim esta
tudo bem”.(E4)

“acho que eles ndo tém muito que fazer por mim, desde que ajudam o meu
irmao...”(E4)

“o facto de ajudar a minha mae ja é muito bom e o facto de ser bem tratada e estar aqui
¢ a melhor ajuda que me podem dar”’(ES)

“...explica-nos sempre 0 que esta a passar com a minha esposa, sobre a medicacgéo que

ela tem que fazer, sempre muito atenciosa...” (E9)
—  Suporte social

Pereira e Lopes (2002) referem que, o suporte social € um conceito multidimensional e
interactivo, relacionado com as transaccdes que o individuo estabelece com o meio. E
muito importante a percepgdo que a pessoa tem de que aqueles que o rodeiam, sdo
atenciosos e prestativos e de que com eles pode partilhar pensamentos e sentimentos
intimos. A maioria dos entrevistados mostrara a sua percepcdo em relacdo ao trabalho
do enfermeiro, bem como a compreensdo das limitacdes que os enfermeiros tém em
Cabo Verde como se pode ver nos fragmentos:

“os enfermeiros ja fazem tudo que podem, acho que nao conseguem fazer mais do que
fazem porque eles estdo sempre presente para qualquer coisa que for preciso sempre...
ndo tenho o que queixar dos enfermeiros”. (E9)

““...acho que de acordo com as possibilidades que eles tém fazem o possivel.” (E3)

“...¢ dificil porque, eu acho que os enfermeiros fazem o que estd ao alcance deles em
relacdo aos doentes e ¢ dificil também acompanhar os familiares ndo ¢?” (E2)

Tal como Sancho (1998) refere, os familiares tém necessidade de estar todo o tempo
possivel com o seu ente querido e de participar nos cuidados. A melhor forma de ajudar
é estar sempre ao lado do doente, manter uma presenca constante mesmo que este ndo
se aperceba da sua presenca.

“...tém-me ajudado bastante...” (E7)
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O diagndstico de uma doenca oncolégica num elemento de uma familia é um
acontecimento dramatico que produz impactos e alteracGes significativas nos familiares,
afecta as suas dimensoes, fisica, psicoldgica, social e espiritual, e fa-lo confrontar-se
diariamente com novas problemaéticas, novos dilemas, sintomas medos e obstaculos.
Consequentemente, no sistema familiar, d& origem a mudancas estruturais, psicoldgicas,
economicas e sociais.

Durante a realizacdo deste estudo, foi possivel reflectir sobre as vivéncias das familias
dos doentes oncoldgica, 0 que as preocupa, o significado da doenca, 0s seus sentimentos
e emoc0Oes, a forma como lidam com a doenca, as alteracdo no seio familiar e as
estratégias que usam para serem resiliéntes. Muitas vezes nos enfermeiros, preocupamos
muito e cuidar dos doentes, esquecendo sempre as necessidades dos familiar que esté a
viver 0 mesmo drama, pois, alguns autores defendem que quando temos um doente na
familia adoecem o seio todo.

Ao longo da andlise dos achados e mais concretamente as conclusfes a que cheguei
permitiram-me atingir 0os objectivos a que propus, Descrever e compreender as
vivéncias de familiares de pessoas com doenca oncoldgica, dando énfase as
dimensdes do processo de resiliéncia no contexto da realidade de Cabo Verde.
Agora vou fazer uma abordagem mais sintetizada sobre os principais resultados. Os
resultados obtidos revelaram que os familiares que acompanham doentes com cancro
percorrem um caminho partilhado com o doente e com os profissionais de salde, ao
longo do qual se centram essencialmente no doente, reagindo e actuando atendendo as
suas necessidades, medos e angustias, esquecendo e ignorando muitas vezes 0S seus
préprios problemas e sentimentos. Cada elemento da familia é afectado segundo a
relacdo familiar, por situagOes e experiéncias anteriormente vivenciadas pelo significado
que atribuem a doenca oncologica.

Perante a doenca oncologica, os familiares manifestam sentimentos negativos o que

mostra 0 estigma social a que esta associado 0 cancro e sua conotagdo, pois cancro
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ainda é visto como uma doenca de grande carga emocional e que mata. Estas
conotacdes que os familiares atribuem a doenca influenciam a forma como a vivenciam.
Nota-se que as familias passam por um processo de adaptacdo semelhante ao do doente,
que vai da negacdo, a depressdo e aceitacdo, passando pela raiva / revolta e negociacéo,
dependendo da situacdo em que se encontram, como mostrei ao longo do estudo. Os
entrevistados que tém uma relagdo mais estreita com o doente, séo eles que manifestam
0 sentimento de revolta, raiva e medo da perda mais acentuado.

Da anélise das nove entrevistas verifiquei que o que sobressai sdo 0s sentimentos dos
familiares e ndo as suas necessidades porque eles estdo tal forma preocupados com o
doente que tudo gira ao redor dos mesmaos.

Os familiares perante a doenga voltam-se para si e analisam 0s seus sentimentos perante

a realidade que os rodeia, manifestando:

- Medo de nédo conseguir lidar com as suas proprias reacgoes;

- Surpresa/choque perante o conhecimento da situagéo do familiar;

- Fé e esperanca, como forca para continuar a lutar; esperanca de que o que véem
ndo seja real e que ainda existe uma hipétese do familiar ndo estar doente;

- Os sentimentos de revolta e raiva pelo familiar estar doente;

- Desespero perante a consciencializagdo da doenca;

—Angustia, tristeza e dor perante o sofrimento e angustia que o doente apresenta;

- Medo da Perda do ente querido, que na maior parte das situacdes era o elemento
protector e suporte da familia;

- Cansaco pela constante preocupagdo com o “seu’ doente;

- Revolta que ¢é deslocada para a doenca e tratamento e ainda em algumas
situacbes, mas é necessario que os familiares apresentem esta revolta pois sO
assim evoluem para uma aceitagéo da situacao de doenca do seu familiar.

- Apresentam sentimentos de gratiddo para com os profissionais de saude,
nomeadamente na componente humana dos cuidados prestados ao doente.

- O diagnéstico do doente induz um impacto profundo na vida familiar, a varios
niveis de entre os quais salientamos: mudanca de papéis (nomeadamente se 0
doente € o suporte da familia) e rotinas. Também alteracbes a nivel

socioecondmicas e actividades de lazer.
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Para adaptarem a situacao da doenca recorrem a varias estratégias para utilizar como:

- Recursos internos através de estratégias de coping, com momentos de negacgéo
da situacéo que estdo a vivenciar;

- Recursos externos como a fé e a esperanca, acreditando que s6 Deus podera dar
a forca necessaria para com a doenca do familiar, esta esperanca da-lhes energia
para continuar em frente e lutarem com os seus familiares para a cura;

- Recursos mistos centram-se sobretudo na ajuda que podem proporcionar ao
doente; referem recorrer igualmente a profissionais de salde para apoio
emocional e outro suporte é a rede de amigos e familiares com quem partilham

as suas angustias, medos.

No que diz respeito aos profissionais de salde e qual a ajuda que estes podem
proporcionar, quase todos os familiares referem que ndo podem fazer mais do que ja
fizeram, muitas vezes € justificado por eles serem poucos no servigo e terem muito
trabalho.

Os familiares mostraram que o mais importante para eles nesta situacdo é o cuidado aos
seus doentes, no entanto salientam a importancia da informacdo que lhes € dada, do
apoio afectivo através da escuta, da presenca dos profissionais.

Esta investigacdo permitiu compreender os sentimentos bem como as familias sentem
ao ter um elemento da familia com cancro, permitiu ainda fazer uma reflexdo sobre a
intervencdo que o enfermeiro deve fazer em relacéo as familias

A compreensdo da experiéncia da familia do doente oncologico demonstra que 0s
familiares tém necessidade de se sentirem acolhidos e seguros no ambiente hospitalar,
sendo valorizadas as ac¢des do profissional de estar com a familia, compartilhando a
experiéncia da familia.

As opinides das familias sdo importantes para que possamos paulatinamente ir
incrementando mudancas no processo de atencdo, seja para a melhoria do cuidado, seja
para uma melhor qualificacdo dos profissionais de salde, ou para proporcionar novas
discussdes sobre estratégias a adoptar de modo a atender as necessidades destas
familias.

Apesar de ser o primeiro estudo desta natureza em Cabo Verde contribuiu para melhor
compreendemos as vivéncias dos familiares dos doentes oncolégicos no meio Cabo

Verdiano.
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No ambito da resiliéncia este estudo ajudou a perceber o nivel de resiliéncia dos
familiares e os factores que influencia o processo de resiliéncia, mas permanece ainda a
necessidade de ampliar a compreensdo do processo de resiliéncia das familias dos

doentes oncologicos.
Os desafios teoricos e praticos sdo inUmeros e este estudo representa o inicio de um

longo caminho a ser percorrido
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6.SUGESTOES

Ao longo da realizacdo deste estudo foi-me possivel fazer uma reflexdo acerca das
vivéncias das familias dos doentes com doenca oncologica, as implicacdes sobre as
necessidades que sentem e 0s sentimentos que experienciam. Frequentemente, nds,
enfermeiros, completamente embebidos no cuidar do doente, ndo paramos para reflectir
sobre as necessidades e preocupacdes das familias.

Reafirmo a conviccdo de que o processo de adoecer ndo é um acontecimento
individual, uma vez que afecta, ndo s6 a dimensdo corporal como também as relacfes
familiares e sociais, gerando desequilibrios que exigem reorganizacdo em todas as
dimensGes da vida do doente e da sua familia. Deste modo, apelo a uma viséo integrada
e multidimensional, em que devemos também voltar o0 nosso olhar para a familia.
Perante as conclusdes referenciadas, gostaria de expressar algumas sugestbes que
considero ser importantes sobre os contributos do mesmo para a Enfermagem e
nomeadamente para os cuidados prestados as familias, que assentam em trés grandes

areas de actuacdo em Enfermagem: Pratica; Formacao e Investigacdo.
- Prética:

De forma de dinamizar a valorizacdo do cuidar, considero que os profissionais de
enfermagem deveriam incentivar e proporcionar ao familiar presenca continua
permitindo-lhe acompanhar o percurso da doenca e prepard-la melhor para uma
eventual alta, separacdo ou luto, de acordo com cada situacdo. Também os profissionais
devem oferecer acompanhamento dos familiares, e encaminhamento para outros
técnicos se necessario; criacdo de espacos para informacao, esclarecimento de duvidas e
escuta da familia explanado estes receios, sentimentos e necessidades. Os profissionais
de enfermagem, e ndo s, devem permitir a familia expressar 0s seus sentimentos e
duvidas e reflectir sobre os mesmos, como meio de busca de solugdes. E importante
mostrarem-se disponiveis ndo sO para as necessidades e desejos do doente, como

também para as necessidades e desejos da familia.
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- Formacao:

Em relacdo a formac&o, importa realcar o investimento na formacéo inicial e na
formacdo pela pratica reflectindo os cuidados de enfermagem nesta area. Deveriam
ser mais aprofundados os cuidados as familias que vivéncia a situacdo de um
membro com doenca oncologicos, estratégias de confronto e necessidades de apoio.
Considero que o processo de ensino deve sempre valorizar a diade doente/familia,
como unidade de cuidar, para que os alunos e futuros enfermeiros possam ser agentes
de mudanca.

Em relacdo a formacdo permanente esta deve proporcionar — Accdes de formagéo
sobre cuidados dirigidos a familia dos doentes com cancro, estratégias de coping e
dindmica familiar. A formacdo e actualizacdo constante devem ser uma pratica
assumida e exigéncia permanente na pratica de Enfermagem. Neste sentido, 0s
profissionais de saude devem ser alertados para a necessidade de mais formacéo
nesta area.

- Investigagéao:

Estou ciente que apenas dei um pequeno passo de uma longa caminhada com este
estudo, no entanto, senti que permitiu compreender melhor as vivéncias de familiares
dos doentes oncoldgicos, indo ao encontro dos objectivos tracados. Contudo, penso que
seria interessante e importante para a investigacdo em enfermagem conhecer o ponto de
vista dos enfermeiros, no que diz respeito a necessidade da familia dos doentes
oncoldgicos e a sua capacidade de resiliéncia.

Sendo o primeiro estudo neste &mbito feito em contexto Cabo-verdiano acredito que a
comparag¢do com outras investigacfes pode ser uma mais-valia para a compreensdo
desta realidade e para a implementacdo de novas estratégias adequadas aos familiares de

doente oncoldgico.
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GUIAO DE ENTREVISTA

FACULDADE DE MEDICINA

NENE CAIMRRA
F DF COIMBRA

Tema Objectivos Questoes
e Legitimar a 1. Apresentacao da e_ntrewstador.a;
: 2. Informar o entrevistado sobre:
entrevista - Tema
- Objectivos do estudo;
3. Solicitar colaboracgao da pessoa,
Apresentacio referindo a importancia do seu
contributo para a realiza¢éo do
trabalho;
4. Assegurar a confidencialidade e o
_ anonimato;
e Motivaro

entrevistado

5. Pedir autorizacédo para a entrevista e
sua gravacéo.

Caracterizacao socio-

cultural

e Obter alguns dados
Sécio-culturais

1-Caracterizagéo do entrevistado:

- Sexo,

- Idade,

- Estado civil,

-Residéncia (quanto tempo vive nesta
residéncia),

-naturalidade,

- Habilitacdes Académicas e
Profissionais,

- Profissdo/ocupacao,

- Pratica alguma religiéo,

- Afinidade com o doente.

2- Caracterizagdo do doente:

- Sexo,

- Idade,

- Diagnéstico;

- Tempo entre o diagnostico e situacao
actual;

- Qual é a situacdo no agregado
familiar.

Reaccdes familiares a
doenga oncoldgica

e ldentificar o
impacto da doenca
nos varios
elementos da
familia do doente

1. Gostaria de pedir que falasse um
pouco deste periodo que esta a passar.
2.De que forma teve conhecimento da
doenca do seu familiar?

3. O que sentiu quando soube da
doenca do seu familiar?
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oncoldgico

4. Pode-me falar de que forma esta
situagdo alterou a vida dos outros
elementos da familia.

Necessidades da familia

e Identificar as
dificuldades com
que familia se
depara perante a
doenca do seu
familiar

1. Que aspectos da sua vida foram
alterados com a situacao do seu
familiar?

2. Que dificuldades sentiu ao depara-se
com o seu familiar nesta situacao?

Estratégias da familia

e ldentificar que

recursos 0s
familiares destes
doentes
percepcionam como
mais ou menos
facilitadores da sua

vivéncia;

1.De que forma tem tentado ultrapassar

esta fase, que estratégias utilizam?

Actuacéo do Enfermeiro na
perspectiva do familiar com

doenca oncologica

Identificar qual € 0
contributo dos
enfermeiros junto
dos familiares dos

doentes oncolégicos;

1.Descreva 0 seu contacto com a equipa
de enfermagem no internamento e na
consulta

2. O que considera prioritario no que se
refere ao cuidado a si?”

Percepcéao familiar face as
respostas de enfermagem

Descrever quais
serdo 0s varios tipos
de ajuda que os
enfermeiros poderéao
dar a familia dos
doentes oncoldgicos

1. Como é que acha que os enfermeiros
poderiam ajudar?

Agradecimentos

Agradecer a atencao
e Disponibilidade
dispensadas

1. Agradecimento pela informacao,
tempo e atencao.
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ANEXO Il — Pedido de autorizacdo do Hospital Agostinho Neto
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FACULDADE DE MEDICINA

UNIVERSIDADE DE COIMBRA

AO CONSELHO DE ADMINISTRACAO
DO HOSPITAL DOUTOR AGOSTINHO NETO

Praia, 21 de Fevereiro de 2011

Eu, Deisa Salyse dos Reisa Cabral Semedo, aluna da Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra, a frequentar o 2° ano de Mestrado em Salde Publica. Sob a
orientagdo do professor doutor Jodo Relvas e co-orientacdo da professora doutora Ana
Albuquerque Queiroz, pretendo elabora um trabalho de investigacao alusivo ao tema Resiliéncia
familiar: estudo das vivéncias dos familiares dos doentes oncolégicos em Cabo Verde com os
seguintes objectivos:

- Compreender o processo resiliéncia dos familiares de doentes oncolégicos em Cabo

Verde.

- Descrever as vivéncias dos familiares de doentes oncolégicos em Cabo Verde;

- Caracterizar familias de pessoas que vivem a doenga oncologica;

- ldentificar que recursos os familiares destes doentes percepcionam como mais ou
menos facilitadores da sua vivéncia;

- ldentificar qual ¢ o contributo dos enfermeiros junto dos familiares dos doentes
oncoldgicos;

Para elaboracdo do trabalho necessito de colher dados juntos aos utentes, familiares e
profissionais de salde através de uma entrevista semi-estruturada e a aplicacdo da escala de
Resiliéncia, prevendo que a colheita seja realizada ho més de Margo a Maio compremetendo-me
desde ja a ndo pertubar o normal funcionamento do servico.

Assim venho por este meio solicitar ao Conselho de Administracdo que seja concedida
autorizacao para a realizacao do referido trabalho no Hospital de dia do Hospital Dr® Agostinho
Neto. Informamos a V. Exa. que serd garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.
Em caso de interesse enviarei os resultados da pesquisa.

Com melhores cumprimentos
Espero deferimento

O co-orientador O requerente

Doutora Ana Albuquerque Queiroz Deisa Semedo
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ANEXO 111 — Autorizacgdo do Hospital Agostinho Neto
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Eu, Deisa Salyse dds Reisa (‘:;Er;,Semedo, aluna da Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra, a frequentar o 22 ano de Mestrado em Saude Publica. Sob a
orientagdo do professor doutor Jodo Relvas e co-orientagdo da professora doutora Ana
Albuquerque Queiroz, pretendo elabora um trabalho de investigagdo alusivo ao tema
Resiliéncia familiar: estudo das vivéncias dos familiares dos doentes oncolégicos em Cabo

Verde com os seguintes objectivos:

- Compreender o processo resiliéncia dos familiares de doentes oncolégicos em Cabo
Verde.
- Descrever as vivéncias dos familiares de doentes oncolégicos em Cabo Verde;
- Caracterizar familias de pessoas que vivem a doenca oncolégica;
- Identificar que recursos os familiares destes doentes percepcionam como mais ou
menos facilitadores da sua vivéncia;
- Identificar qual é o contributo dos enfermeiros junto dos familiares dos doentes
oncolégicos;
Para elaboragdo do trabalho necessito de colher dados juntos aos utentes, familiares e
profissionais de satide através de uma entrevista semi-estruturada e a aplicagdo da escala de
Resiliéncia, prevendo que a colheita seja realizada no més de Margo a Maio compremetendo-

me desde jd a ndo pertubar o normal funcionamento do servigo.

Assim venho por este meio solicitar ao Conselho de Administragdo que seja concedida
autorizacdo para a realizagdo do referido trabalho no Hospital de dia do Hospital Dr2 Agostinho
Neto. Informamos a V. Exa. que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.

Em caso de interesse enviarei os resultados da pesquisa.
Com melhores cumprimentos

Espero deferimento

O co-orientador O requerente
: - /]
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ANEXO 1V — Pedido de consentimento informado para as entrevistas
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FACULDADE DE MEDICINA

UNIVERSIDADE DE COIMBRA

TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Titulo de estudo: descricdo e compreensdo das vivéncias de familiares de pessoas com
doenca oncolodgica e na identificacdo das dimensdes do processo de resiliéncia, no
contexto da realidade Cabo Verdiana

— O uso da informacédo que forneco € apenas para este estudo e ndo sera facultado
a outras pessoas que ndo estejam directamente implicadas;

— Os dados serdo colhidos atraves de entrevista, para qual autorizo a utilizacédo de
um gravador audio sendo o material posteriormente destruido;

— Os participantes deste estudo foram seleccionados pelos critérios de
elegibilidades: pertencer ao hospital de dia de Cabo Verde, ser familiar
acompanhante de doente oncoldgico;

— Apos a colheita de dados terei direito a ouvir as informacgdes podendo rectificar
alguma declaracgéo;

— Né&o se prevé danos fisicos, emocionais, econémicos, sociais ou potenciais
efeitos colaterais;

— Os beneficios relacionam-se com o melhor conhecimento de uma realidade e a
possibilidade da melhoria da qualidade dos cuidados;

— A decisdo de participacdo no estudo é voluntaria, ficando deste modo
salvaguardado o meu direito a recusa, tanto neste momento como em qualquer
outro, ao longo do processo de investigacao;

— A minha privacidade sera salvaguardada ao longo do estudo bem como o
anonimato;

— Em caso de davida, necessidade de informacéo adicional ou reclamacéo, poderei

contactar com o autor do trabalho cuja identificacdo e contacto me foi fornecido;

Eu, , li e ouvi o

esclarecimento acima e compreendi para que serve o estudo. A explicacdo que recebi
esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para interromper

minha participacdo a qualquer momento, sem
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justificar minha decisdo. Sei que meu nome nao sera divulgado, que n&o terei despesas e
n&o receberei dinheiro por participar do estudo.

Praia, de de . Eu concordo em

participar do estudo.
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ANEXO V - Transcricédo integral da entrevista n® 5
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TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

De forma a facilitar a interpretacdo dos sentimentos vividos pelo familiar

durante a entrevista, sentimos a necessidade de codifica-los da seguinte forma:
» (...) Pausa
(*) Emocéo
(©) Sorriso
(®) Tristeza
(») Revolta
» () Choro

52 ENTREVISTA (E5)

HH CARACTERIZA(}AO DO ENTREVISTADO:
Sexo-F
- Idade — 60 anos
- Estado civil — casada
- Habilitacbes Académicas e Profissionais — 62 classe
- Profissdo/ocupacao — reformada
- Pratica alguma religido — catélica praticante
- Afinidade com o doente — Tia (irmé do pai)

HH CARACTERIZAQAO DO DOENTE:
- Nome - T.A.B
- Sexo - F
- Idade — 82 anos
- Diagndstico — Neoplasia do intestino
- Tempo entre o diagnostico e situacdo actual - trés meses (Fevereiro 2011, ja foi
operada)
- Qual é a situacdo no agregado familiar suporte de familia

» Gostaria de pedir que falasse um pouco deste periodo que esté a passar

E5- (...) Este periodo estd a ser um pouco turbulento, porque eu ja tenho 60 anos e sou
a Unica pessoa que tem que cuidar da minha tia, e gerir as emocdes todos deste papel de
cuidadora (®) mas estou com muita fé em Deus que tudo vai correr bem (©).

= De que forma teve conhecimento da doenca da sua tia?
E5- (...) Eu descobri que cla estava doente no dia 26 de Fevereiro 2011, quando vim
com ela ao banco de urgéncia porque ela estava com muito vomito e diarreia, ja tinha

esses sintomas a algum tempo mais ia mos ao centro de saude mas nao melhorava,
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entdo eu disse “tia vamos para Praia fazemos consultas particulares para ver o que eles
dizem, mas ela sempre dizia que ndo deixava 0s seus netos sozinhos, mas no dia 26
de Abril ela desmaio foi trazida para urgéncia, eles fizeram alguns exames e disseram
que tinham que chamar a cirurgia, como eu tenho uma médico que é muito amigo de
familia porque ele foi médico do meu marido, ele disse que ia fazer todos 0s exames
necessarios. Quando ficaram prontos este médico disse:” senhora L tenho que levar a
sua tia ao bloco porque tem ser operada de urgéncia, depois 0 médico falou comigo
sobre a situacdo e explicou que a minha tia tem cancro de intestino, que depois da
operacédo ela tem que fazer outros tratamentos (quimioterapia) (®)ndo queria acreditar
que estava a contecer.

= O que sentiu quando soube da doenca da sua tia?

E5- Como a minha tia, ela é irmd do meu pai, sempre fomos muito amiga, entdo estou a
tentar dar-lhe todo apoio que eu poder, como se ela fosse a minha mée, toma conta dela,
durante o internamento vinha ao hospital as 8 horas da manha é ia para a casa noite,
para poder estar sempre com ela. Agora que ela faz o quimioterapia fico o dia todo com
ela até o tratamento terminar, porque sinto como se ela fosse a minha mae, sinto muito
triste (®) (*) por causa da doenga, mas ao mesmo tempo sinto-me feliz (©) porque
todos as pessoas estdo ajudar-me, os médicos estdo confiantes na recuperacdo dela,
dizem que esta a correr tudo bem sendo assim estou com muita fé e coragem em relacdo
a doenga dela (...) sou muito apegada a religido, todos os domingos vou a missa e peco
a Deus que dé saude a minha tia, depois venho ter com ela enquanto ela estava
internada.

= Pode-me falar de que forma esta situacdo alterou a vida dos outros

elementos da familia?

E5- A minha tia é vilva vive numa casa com dois netos, tem uma filha e é imigrante
nos EUA, como ela ficou internada os netos ficaram sozinhos em casa, tive que
contratar uma senhora para tomar conta deles, porque eu ndo podia porque estava com a
minha tia, mas também eles ndo poderiam ficar sozinhos, (...) a filha ficou abalada,
chorava muito e diziam a mama néo tem vida ficou muito preocupada por ndo estar
perto da mée, ela deixou o trabalho e veio ficar um més com a mée durante o tempo de
internamento (...).

= Que aspectos da sua vida foram alterados com a situagao da sua tia?
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E5- (...) Bom em relagdo a mim (®) o que mudou é ficar longe do meu marido, ele a 2
anos teve uma AVC, depois levei-o ao EUA para tratamento, e agora vivemos a maior
parte do tempo ai com o0s nossos filhos, desde que a minha tia adoeceu tive que ficar
aqui em cabo Verde, e 0 meu marido em EUA, sinto muita falta dele (©). em relagéo
ao tratamento , uma vez que a minha tia ndo mora na cidade da Praia todos dias a
minha sobrinha vem busca-la a noite e leva ela para casa porque ela recusa a ficar
comigo na minha casa, porque ela é muito apegada aos netos que vivem com ela.

» Que dificuldades sentiu ao depara-se com a sua tia nesta situacao?

E5- Ndo senti muita dificuldades porque, j& sabia 0 que aconteceria depois da
operacdo, porque ja tive um outro familiar com uma patologia semelhante (tumor na
cabeca) ele foi operado e fez o tratamento agora esta muito bem, por isso estou muito
confiante em relagdo a minha tia. Mas senti muito triste

= De que forma tem tentado ultrapassar esta fase, que estratégia utiliza?

E5- A estratégias que usei? (...) Muita fé em Deus, todos os dias pedia a ele forca e
coragem, tenho muita fé mesmo, eu ndo costumo falar com as pessoas sobre esta
situacdo, as unicas pessoas sdo 0s médicos porque como 0 meu marido ndo esta, eles
sempre deram-me muito apoio, dizem como ela estd, o devo fazer em relacdo ao
estado dela e isso ajuda-me muito (*) (©).

= Descreva o seu contacto com a equipa de enfermagem no internamento e na

consulta?

E5- (...) Na verdade ndo chegamos a falar muito, porque normalmente que fala
comigo sdo sempre os médicos, mas quando chegamos eles recebem nos sempre
bem, colocam o tratamento na minha tia, peco sempre que olhem por ela quando
ausento do hospital, mas mostram alguma atenc¢do, tomaram todos os dados, tantos
meus com da minha tia, se caso ela ndo aparecer no tratamento eles ligam (®).

»= O que considera prioritario no que se refere ao cuidado a si?

E5- Acho que ndo tem nada assim muito importante, sabemos que agora é que este
servico comecou a funcionar (©) ja é muito bom porque agora os nossos familiares
ficam mais perto de casa, por isso vai ter que ser aos poucos 0 servi¢o vai melhorar
(*)

= Como é que acha que os enfermeiros poderiam ajudar?
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E5- Acho que eles fazem tudo bem, mas a Unica coisa que se fosse para mudar seria

a sitio onde os familiares ficam espera, era preciso um sitio mais confortavel (*)

Muito obrigada, desejo melhoras a sua tia
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ANEXO VI — Escala de Resiliéncia
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FACULDADE DE MEDICINA

UNIVERSIDADE DE COIMBRA

— DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS -

1. Idade (em anos completos):

2. Género:

Masculino

3. Estado civil:

Solteiro(a)

4. Habilitacdes literérias:

|:| Priméaria

Feminino

casado(a)

anos

Vilva

[ ] Escolaridade obrigatoria (9° ano)

|:| Curso complementar do Liceu (antigo 7° ano)

|:| 12° ano de escolaridade

|:| Curso Superior

o

Naturalidade:

divorciada

6. Residéncia

\‘

o

profisséo :

. Quanto tempo vive nesta residéncia
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ESCALA DE RESILIENCIA

FACULDADE DE MEDICINA

UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Itens Discordo Concordo
Fortemente Fortemente

1. Quando faco planos, levo-os até | 1 2 4 5 6 7
ao fim
2. Eu costumo lidar com os 1 2 4 5 6 7
problemas de qualquer forma.
3. Eu sou capaz de depender de 1 2 4 5 6 7
mim mais do que qualquer outra
pessoa.
4. Manter Interesse nas coisas é 1 2 4 5 6 7
importante para mim.
5. Posso estar por minha conta se 1 2 4 5 6 7
for necessario.
6. Sinto orgulho de ter realizado 1 2 4 5 6 7
coisas na minha vida.
7. Eu costumo aceitar as coisas sem | 1 2 4 5 6 7
muita preocupacao.
8. Eu sou amigo de mim mesmo 1 2 4 5 6 7
9. Eu sinto que posso lidar com 1 2 4 5 6 7
varias coisas a0 mesmo tempo.
10. Eu sou determinado. 1 2 4 5 6 7
11. Raramente penso sobre 0 1 2 4 5 6 7
objetivo das coisas.
12. Faco as coisas um dia de cada 1 2 4 5 6 7
Vez.
13. Posso enfrentar tempos dificeis 1 2 4 5 6 7
porque ja experimentei dificuldades
antes.
14. Eu sou disciplinado. 1 2 4 5 6 7
15. Mantenho interesse nas coisas. 1 2 4 5 6 7
16. Normalmente encontro motivo 1 2 4 5 6 7
para rir.
17. Acreditar em mim mesmo leva- 1 2 4 5 6 7
me a ultrapassar dificuldades
18. Numa emergéncia, sou uma 1 2 4 5 6 7
pessoa com quem 0s outros podem
contar
19. Posso geralmente, ver uma 1 2 4 5 6 7
situacao de varias maneiras.
20. As vezes obrigo-me a fazer coisas | 1 2 4 5 6 7
mesmo contra minha vontade.
21. A minha vida tem sentido. 1 2 4 5 6 7
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lItens

Concordo

22. Nao insisto em coisas sobre as
quais nao posso agir.

23. Quando estou numa situacao
dificil, normalmente encontro uma
saida.

24. Tenho energia suficiente para
fazer o que eu tenho que fazer.

25. Nao me incomoda se ha pessoas
que nao gostam de mim.

Discordo
Fortemente
1 2

1 2

1 2

1 2

Fortemente
5 6 7
5 6 7
5 6 7
5 6 7

© Wagnild and Young (1987). Portuguese translation: Pesce, Assis, and Santos

(2004).
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