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The experience of accompanying a family member hospitalized for cancer
A experiéncia em acompanhar um membro da familia internado por cancer
La experiencia de acompanar a un familiar hospitalizado por cancer
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¢ ABSTRACT *

Objective: to know the experience of the relative who companions the adult patient with cancer during
hospitalization. Method: this is a descriptive study with a qualitative approach, performed in a hospital in
the countryside of the State of Rio Grande do Sul, in which participated six family members through open
interviews. The analysis was by Thematic Content Analysis. Results: from the analysis of the information
emerged categories those address the arrangements to accompany the sick family member, the hospital
structure for the permanence of the companion, relationships with healthcare professionals, the feelings
about the disease and the sick family member, and the sources for support the patient and the family
companion. Conclusion: hospitalization alters the family dynamics, and for the family companion to take
care of their sick family member and cope with their difficulties needs to count with the support and help
from the family and the health professionals. Descriptors: Family nursing, Neoplasms, Hospitalization,
Nursing.

* RESUMO *

Objetivo: Conhecer a experiéncia do familiar que acompanha o adulto doente de cancer durante a
internacao hospitalar. Método: estudo descritivo com abordagem qualitativa, realizado em um hospital do
interior do Estado do Rio Grande do Sul. Participaram seis familiares, por meio de entrevista aberta. A
analise ocorreu pela Analise de Contelldo Tematica. Resultados: da analise das informagoes emergiram
categorias que abordam os arranjos para acompanhar o familiar doente, a estrutura hospitalar para a
permanéncia do acompanhante, o relacionamento com os profissionais de salde, os sentimentos em
relacdo a doenca e ao familiar doente e as fontes de apoio para o acompanhante e o familiar doente.
Concluséo: a internacao modifica a dinamica familiar, sendo que para o acompanhante cuidar de seu
familiar doente e enfrentar suas dificuldades surgidas necessita contar com o apoio e a ajuda da familia,
bem como dos profissionais de salde. Descritores: Enfermagem familiar, Neoplasias, Hospitalizacao,
Enfermagem.

¢ RESUMEN ¢

Objetivo: conocer la experiencia del familiar acompafnante de un adulto enfermo de cancer durante la
hospitalizacion. Método: se realizdé un estudio descriptivo con un enfoque cualitativo, realizado en un
hospital en el interior del Estado de Rio Grande do Sul, en el cual participaron seis miembros de la familia
a través de entrevistas abiertas. El analisis se realizd por Analisis de Contenido Tematico. Resultados: del
analisis de las informaciones emergieron las categorias que abordan los arreglos para acompanar al
miembro enfermo de la familia, la estructura hospitalaria para la permanencia del familiar acompanante,
las relaciones de compafnerismo con los profesionales, los sentimientos sobre la enfermedad y los
pacientes y el apoyo para el familiar enfermo y el familiar acompanante. Conclusion: la hospitalizacion
altera la dinamica de la familia y, para el familiar acompafnante cuidar de su familiar enfermo e lidiar con
sus dificultades necesita contar con el apoyo y la ayuda de la familia y de los profesionales de la salud.
Descriptores: Enfermeria de la familia, Neoplasias, Hospitalizacion, Enfermeria.
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INTRODUCAO

s neoplasias configuram-se como um problema de saude publica no

Brasil, e o nUmero de pessoas portadoras de cancer aumenta, consideravelmente, a cada
ano. As estatisticas epidemioldgicas apontam que esta é a segunda causa de morte no pais.’
A regiao com maior nimero de casos novos € a Sudeste, seguida da regiao Sul e, em terceira
posicdo, esta a Nordeste.'

Nessa perspectiva, a possibilidade de conviver com um doente de cancer vem se
tornando cada vez mais comum para as familias. O diagnostico e o processo terapéutico
podem ser, muitas vezes, prolongados e de resultado incerto, implicando em periodos de
internacao hospitalar frequentes. No contexto da hospitalizacao de pessoas adultas, foco
deste estudo, a presenca da familia caracteriza-se, sobretudo, pela permanéncia de um
familiar que acompanha e se responsabiliza, em algumas situacoes, pelo cuidado ao familiar
doente e por apoio emocional.

Assim sendo, ter um familiar doente hospitalizado por cancer é um evento
desgastante para a familia, dadas as circunstancias em que ocorre a internacao, a mudanca
da rotina e as perturbacoes impostas ao cotidiano familiar. Além disso, essa situacao pode
representar a necessidade de atender outras demandas, dependendo da posicao que o
doente e o acompanhante ocupam no nucleo familiar, principalmente, quando estes sao
chefes de familia, responsaveis pela renda, ou pais de filhos que dependam de cuidados,
entre outras singularidades.’?

Além das repercussoes mencionadas anteriormente, o cancer diferencia-se das
demais patologias por estar associado a ideia de mau prognostico e a metaforas funestas.
Assim, a maneira como a familia organiza-se para lidar com a situacdao e atender as
demandas de cuidado sera influenciada pelo modo particular como esta concebe a doenca,
0 que pode se refletir nas acdes, no comportamento, no estado emocional e até no estado
bioldgico do doente e dos membros da familia.??

Os cuidados desenvolvidos pela familia, de modo geral, tém como finalidade
preservar a vida de seus membros e favorecer para que alcancem o desenvolvimento pleno,
de acordo com suas possibilidades e com as condicdes do meio em que vivem. Nesse
sentido, diante de situacdes de adoecimento, o apoio e a ajuda da familia, como um todo,
sdo imprescindiveis tanto para a pessoa que adoece quanto para os demais familiares.*

A presenca constante de um membro da familia acompanhando no periodo da
hospitalizacao pode colaborar para melhorar o estado de salude, proporcionar seguranca e
contribuir para qualificar a assisténcia prestada. No entanto, ser familiar acompanhante
exige a imersao em um ambiente permeado por saberes e praticas especificos. Essa
realidade, nem sempre favoravel, dependendo do contexto vivido e das caracteristicas do
atendimento e da estrutura hospitalar, pode potencializar sentimentos de inseguranca e
sofrimento, especialmente, quando o familiar tem seu quadro clinico agravado.’

O acompanhante familiar necessita de informacao, suporte emocional, espaco para

amenizar dividas e anseios®, além de uma estrutura que possibilite conforto e acolhimento,
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considerando-se que o mesmo desempenha um papel de colaborador da equipe de saude,
independente do nivel de participacao nos cuidados prestados.

Cabe ressaltar que a presenca da familia, durante a internacao, destaca-se como
parte fundamental do cuidado a pessoa com cancer, contribuindo para a recuperacao da
saude e, também, para qualificar a assisténcia de enfermagem, uma vez que representa a
principal fonte de apoio. A experiéncia de familiares acompanhantes, conforme estudo
realizado € um papel de poucos prazeres, que estes assumem com resignacao, mas o fazem
em solidariedade ao familiar doente.’

Para a familia, cuidar de um familiar que adoece constitui-se na possibilidade de
criar sua propria forma de lidar com a situacdao. Também é uma forma de corresponder as
expectativas e valores socioculturais e familiares de que os cuidados ao doente
necessariamente sejam prestados pela familia.’

Nesse sentido, para oferecer uma assisténcia efetiva e integral aos envolvidos, &
importante conhecer o processo de organizacao da familia para cuidar do familiar
internado® e acompanha-lo.

O conhecimento, acerca da experiéncia das familias ao acompanharem um familiar
internado por cancer, é fundamental para o planejamento e a implementacao de
estratégias e acoes de enfermagem que incluam, também, o cuidado ao familiar
acompanhante, o que, consequentemente, pode colaborar para a qualidade da assisténcia e
a satisfacao dos envolvidos. Nesse contexto, o desenvolvimento de estudos que aprofundem
e ampliem discussdes sobre o processo saude-doenca, considerando a perspectiva do grupo
familiar, contribui para o fortalecimento da enfermagem.

Assim, considerando o exposto, o presente estudo tem como questao norteadora:
como os familiares vivenciam a experiéncia de acompanhar um membro adulto da familia
internado por cancer? O objetivo € conhecer a experiéncia do familiar que acompanha o

adulto doente de cancer durante a internacao hospitalar.

A investigacao caracteriza-se como de abordagem qualitativa e descritiva. Estudos
qualitativos respondem a questdes particulares que envolvem a subjetividade dos sujeitos e
que nao podem ser quantificadas.’ Os estudos descritivos tém como objetivo descrever as
caracteristicas de uma determinada populacao e narrar fatos e fenomenos de uma dada
realidade.™

A presente investigacao foi desenvolvida em duas unidades de clinica médica de um
hospital geral, de grande porte, do interior do Estado do Rio Grande do Sul, onde sao
internadas pessoas com doencas cronicas.

Os sujeitos incluidos no estudo foram familiares que estavam acompanhando
pacientes adultos internados com diagnostico de cancer nas unidades de clinica médica do

referido hospital. Participaram da investigacdo seis familiares. O nimero de participantes

J. res.: fundam. care. online 2014. jan./mar. 6(1):47-61 ‘




ISSN 2175-5361 DOI: 10.9789/2175-5361.2014v6n1p47

Mistura C, Schenkel FW, Rosa BVC, et al. A experiéncia em acompanhar um membro...

foi definido pela saturacao dos dados, ou seja, interrompeu-se a captacao de colaboradores,
quando se constatou que elementos novos ndo emergiam das informacées. "

A idade dos participantes variou de 32 a 58 anos. Todos eram do sexo feminino. Em
relacao ao vinculo familiar, quatro eram esposas, uma filha e uma tia. A maioria era do lar,
residia em municipios diferentes daquele em que se localiza o hospital e prestava cuidados
integrais ao familiar. Quanto ao diagnostico de cancer dos familiares, trés tinham linfoma;
um, neoplasia de esofago e intestino; um, neoplasia de testiculos e metastase cerebral e
um, leucemia. A maioria dos pacientes encontrava-se dependente para a realizacao de
atividades da vida diaria.

A coleta dos dados ocorreu por meio de entrevista aberta com a seguinte pergunta:
“como é para vocé acompanhar (nome do paciente) durante a internacao hospitalar?” A
analise dos dados ocorreu pela Analise de Contelido Tematica, proposta por Minayo’, cuja
organizacao apresenta as seguintes etapas: pré-analise, exploracdo do material e
tratamento/inferéncias/interpretacdes. Durante a pré-analise foram ouvidas e transcritas
na integra todas as entrevistas realizadas. A exploracao do material compreendeu a leitura
exaustiva das entrevistas, o recorte das transcricoes e a construcao de categorias. Na etapa
de tratamento/inferéncias/interpretacdes, elaborou-se uma sintese interpretativa na qual
se discutiram os resultados obtidos, com base nos objetivos e na literatura de ancoragem
utilizada.

A pesquisa foi conduzida, de acordo com os principios éticos preconizados na
Resolucao 196/96, do Conselho Nacional de Salde, que norteia as praticas em pesquisas
com seres humanos.' Os participantes foram informados sobre o objetivo da pesquisa, de
sua participacao voluntaria e do sigilo das informacbes. Todos assinaram o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), em duas vias, permanecendo uma com O
entrevistado e outra com a entrevistadora. Para garantir o anonimato, os participantes
foram identificados com nomes de flores.

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Regional do
Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul (UNWUI), de acordo com o parecer
consubstanciado n°. 128/2009.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir, apresentam-se as categorias que emergiram da analise dos dados
produzidos: arranjos para acompanhar o familiar doente durante a internacao; a estrutura
hospitalar para a permanéncia do acompanhante; relacionamento com os profissionais de
salde; os sentimentos em relacdo a doenca e ao familiar doente e as fontes de apoio para o
acompanhante e o familiar doente.

ARRANJOS PARA ACOMPANHAR O FAMILIAR DOENTE DURANTE A INTERNAGCAO
A fim de viabilizar o acompanhamento do familiar no periodo de internacao, os

membros da familia, principalmente, aquele que se dispde a ser o acompanhante, buscam
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realizar arranjos familiares que permitam o afastamento de casa por algum tempo. Dentre

esses arranjos evidenciou-se a delegacao das atividades por ele realizada.

Sorte que eu tenho a minha mée que pode ficar com meu filho e tenho uma “Tata”
(expressdo usada em algumas regiées do Rio Grande do Sul para designar empregada

doméstica ou babd) que cuida da minha casa. (Libélula)

Alguns acompanhantes tentam, muitas vezes, antecipar a realizacao das tarefas que
sao possiveis, para facilitar o cotidiano dos familiares que permanecem em casa. Para isso,
recorrem, também, a disponibilidade de ajuda de outros membros da familia ou de pessoas

de suas relacdes que, solidariamente, se comprometam a colaborar em algumas atividades.

Eu tenho trés filhos que trabalham, os trés s@o solteiros e moram comigo. Tem meu
marido que fica em casa porque ele tem problema... Fico um pouco aqui, mas deixo

minhas coisas encaminhadas. Entdo, a gente vai indo assim, driblando as coisas. (Rosa)

A minha casa estd abandonada, porque a gente mora no interior, trabalhamos na
lavoura para nosso patréo. Ainda bem que a gente tem ele, que é muito bom para nds

e nos ajuda. (Orquidea)

Pode-se observar que as maneiras como as familias se organizam sao bastante
distintas. Os participantes do estudo mencionaram que contam com a ajuda da familia de
origem (os pais), do nucleo familiar (filhos e marido) e, também, de outras pessoas, como o
patrao.

O cuidado a um familiar com diagnostico de cancer constitui-se uma realidade na
vida de muitas familias. Para lidar com essa situacao, o grupo familiar necessita adaptar-se
e reorganizar-se para atender as demandas do familiar doente e dos demais membros. Essa
alteracao na rotina pode repercutir em dificuldades emocionais, relacionais, sociais e
financeiras, além da necessidade em identificar alguém que possa assumir a
responsabilidade de acompanhar e cuidar do familiar em caso de internacdo."

Os arranjos familiares realizados pelos acompanhantes podem ser projetados
prevendo um periodo de tempo delimitado para sua execucao e definido pelo que a familia
pensa sobre a internacao e a evolucao do tratamento. O periodo de internacao prolongado
pode ocasionar no familiar cuidador uma tensao crescente, provocada tanto pelo risco de
exaustao quanto pelo continuo acréscimo de novas tarefas ao longo do tempo.™

Os acompanhantes, geralmente, nao sabem, ao certo, o tempo que necessitarao
permanecer no hospital e comecam, desde logo, a pensar em alternativas de adequacao e
planejamento do cotidiano, como forma de manter o funcionamento familiar e a

estabilidade emocional e fisica, conforme o seguinte relato.

Se ele tiver que continuar no hospital muito tempo, ai o filho vai ter que vir cuidd-
lo. Durante a semana ele trabalha. Entéo, s se ele ficar no final de semana para eu
descansar um pouco, olhar minha casa e meus bichos, mas vamos ver como que as coisas

vdo acontecendo. (Orquidea)
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A internacao hospitalar exige que a familia desenvolva estratégias e arranjos para
continuar atendendo as necessidades de seu familiar doente, durante a internacao e, ao
mesmo tempo, suprir as novas demandas de cuidado. Em estudo realizado com familiares
acompanhantes de pacientes hospitalizados com doencas cronicas nao transmissiveis foram
identificados fatores relacionados ao adoecimento de um membro da familia, como,
organizacao do lar e recursos financeiros insuficientes, dificuldade para manter a casa de
forma confortavel, pedir ajuda para manutencao da casa e sentimento de sobrecarga,
configurando-se como definidores do diagnostico de enfermagem “manutencao do lar

prejudicada”.™

A ESTRUTURA HOSPITALAR PARA A PERMANENCIA DO ACOMPANHANTE

Em relacdo as condicoes de acomodacao da estrutura hospitalar para permanéncia
do acompanhante, todos os entrevistados referiram que € desgastante passar a noite no
hospital, devido a falta de um lugar adequado para descansar. Referem que, na maioria das
vezes, precisam improvisar locais de repouso com colchonetes ou cobertores, pois nao

existe um lugar apropriado, mesmo que o descanso seja por um curto periodo de tempo.

Olha, dormir aqui é bem complicado, dessa vez eu tive sorte que tem esse sofd para
eu poder descansar, pelo menos um pouco, mas teve um outro quarto que eu dormia no
chéo, trazia o edredom de casa e dormia no chdo. E ruim, desconfortdvel, s6 que agora eu

estou dormindo, quer dizer descansando melhor. (Libélula)

Dormir aqui é meio ruim... As vezes, eu pego um quarto que tem um colchdozinho,
um banquinho que dd pra dormir, mas, as vezes, tem que improvisar, pegar um cobertor e

deitar no chdo. (Violeta)

O despreparo do ambiente hospitalar para a inclusao da familia no contexto de
cuidado pode ser evidenciado pelas condicoes inadequadas para o descanso fisico,
principalmente o sono e o repouso, que se constitui em uma necessidade basica a vida.
Considerando que as condicoes clinicas da maioria dos pacientes é de dependéncia,
necessitando de acompanhante, a infraestrutura, sobretudo das enfermarias, oferece
acomodacodes inadequadas a estes, como, por exemplo, poucas cadeiras simples em um
espaco exiguo entre os leitos.

Situacoes similares as encontradas neste estudo também foram observadas em outras
instituicoes hospitalares, cujas condicdes nao tém propiciado um ambiente favoravel a
insercao da familia no cuidado do doente, mas potencializado situacoes geradoras de
desconforto e sofrimento para o familiar acompanhante. '

No que se refere a alimentacao, os acompanhantes consideram que para o paciente
a dieta hospitalar é adequada, mas limitada em relacao ao atendimento de certos critérios.
Eles alimentam-se, na maioria das vezes, com lanches ou quando alguém da familia traz

algum alimento de casa.
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Eu ja estou a base de lanches, porque eu hdo como a comida daqui. Eu néo pedi para
a assistente social, porque eu sei que tem gente que precisa mais disso do que eu. Entdo,
eu deixo para aqueles que precisam mais. As vezes, eu almoco fora, mas é muito dificil. As

vezes, eu tomo café da manha ali na padaria da esquina. (Libélula)

Cabe ressaltar que os acompanhantes alimentam-se de maneira inadequada, pois o
hospital oferece somente servico de lancheria e para receber a comida preparada pelo
servico de nutricao e dietética é preciso uma autorizacao, por parte do servico de
assisténcia social, como mencionou uma das participantes. Salienta-se que o critério para
fornecimento da alimentacdo utilizado nos hospitais esta relacionado com a condicao
financeira do acompanhante e a idade do paciente.

No entanto, de acordo com a Portaria do Ministério da Satude n°. 1286/93, o paciente
tem direito a acompanhante nas consultas, como também nas internacdes e nesta ultima, se
a orientacao médica exigir a presenca de acompanhante no hospital, o servico contratado
pelo mesmo podera acrescer a conta hospitalar as diarias correspondentes as despesas de
alojamento e alimentacdo do acompanhante.'® Esse direito do acompanhante parece ser
ainda desconhecido pelas pessoas, de modo geral.

Outro aspecto pontuado foi em relacao a higienizacdo da unidade de internacao,
considerada, pela maioria dos colaboradores como apropriada, pois a equipe organiza 0s
quartos e banheiros de maneira adequada, cerca de duas vezes ao dia. Mesmo assim,
percebe-se que, se os participantes do estudo pudessem, eles pediriam mais atencao e

cuidados com a limpeza das unidades de internacao, principalmente, com os banheiros.

A higiene é boa. Elas passam todos os dias limpando, mas poderia melhorar um
pouco. A gente sabe que elas tém muito servico, que aqui é muito grande, mas poderiam
caprichar um pouco mais, principalmente nos banheiros que, as vezes, fica um cheiro ruim,

porque é muita gente. (Margarida)

Acoes relativas a manutencao de um padrao de higiene eficaz é uma prioridade no
ambiente hospitalar, haja vista as implicacoes relacionadas ao risco de infeccao decorrente
de negligéncia com esse aspecto. Entretanto, é notdério que o fluxo de pessoas nas
enfermarias é intenso e o comprometimento com a organizacao e o cuidado do ambiente,
muitas vezes, é precario, € nem sempre os trabalhadores do setor de higienizacao
conseguem manter o local constantemente limpo.

Nesse sentido, estudo realizado com acompanhantes hospitalares identificou
que a presenca de odores desagradaveis e de sujidade no ambiente em que o paciente se
encontra constitui-se fator que causa o desconforto fisico do acompanhante, resultando em

sensacdo de mal-estar nas pessoas que estdo neste local.”
RELACIONAMENTO COM OS PROFISSIONAIS DE SAUDE
No que tange ao relacionamento com os profissionais de saide com quem interagem,

os entrevistados mencionaram o médico e a equipe de enfermagem. Na relacdo com os

médicos, identifica-se que, muitas vezes, os acompanhantes gostariam de ter mais
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informacoes, esclarecer dividas, entender o que esta acontecendo e o que pode acontecer

com seu familiar, mas a maioria desses profissionais parecia nao atender as expectativas.

O médico nGo me fala direito as coisas, como que vai ser, entGo eu ndo sei nada
certo, so sei que ele estd com uma lesGo na cabeca. Esse médico ndo me dd muito acesso.
Ndo sei por que ele ndo me fala, se ele pensa que eu ndo sei ou que eu ndo entendo, ou se

ele ndo quer falar na frente do meu marido. (Libélula)

Os médicos ndo falam muito, mas igual, a gente nem entende direito o que eles
querem dizer. Até agora ele ndo disse muita coisa. Isso me deixa preocupada, nervosa,
porque eu ndo sei bem certo o que esta acontecendo, se tem cura e o que vamos fazer... Eu
ndo tenho medo de saber, mas ndo quero que me escondam as coisas e nem me poupem de

nada... (Orquidea)

A imprecisao ou, até mesmo, a auséncia de informacbes oferecidas pelos
profissionais aos familiares repercutem na construcao de hipoteses relacionadas aos motivos
para adocao de tal comportamento, o que pode contribuir para reforcar a inseguranca e os
medos em relacdo ao prognoéstico e a gravidade da doenca. Em revisdao de literatura
realizada sobre a comunicacao do diagnostico em oncologia, a equipe multiprofissional
identificou, nos artigos analisados, problemas concernentes a linguagem utilizada pelos
médicos, constando-se o desejo de receber mais informacdes, pois, mesmo conhecendo o
diagnostico, pacientes e familiares nao se sentiam suficientemente informados sobre a
doenca e a dor oncoldgica."

Por outro lado, a comunicacao dos profissionais da salde é um instrumento que os
aproxima aos cuidadores, sendo que, na maioria dos casos, podem estimular e/ou melhorar
a participacdo dos mesmos no cuidado com o paciente’®, ou seja, a comunicacdo é
necessaria para que a familia conheca melhor sobre a doenca do seu familiar e, com isto,
possa relatar informacdes/fatos ocorridos, opinides ou sentimentos sobre 0 mesmo.?

Os profissionais de salude precisam perceber que as familias que convivem
diariamente com um familiar com cancer encontram-se em situacao de risco, pois a doenca
cronica, devido as suas caracteristicas e, especialmente, quando nao devidamente
controlada, pode manifestar diferentes alteracées e transformacdées no seu contexto e
cotidiano, merecendo toda atencéo e respeito destes profissionais.'®

A familia, por sua vez, precisa de informacdes claras e compreensiveis, pois
enfrentar o adoecimento de um de seus membros causa impacto no grupo familiar e as
estratégias utilizadas neste processo podem constituir-se em importante fonte para a
compreensao do vivido e, a partir disso, efetivamente incluir a familia como sujeito das
acoes de cuidados.?

Entre os profissionais de saude, a enfermagem é a que mais esta presente nos
cuidados dos pacientes em internacao hospitalar. A funcao do enfermeiro perante a familia
€ de atencao, cuidado e respeito para manter um ambiente tranquilo, acolhedor e seguro
no atendimento das necessidades de cuidado da pessoa internada. O cuidado humanizado

proporciona uma qualidade no atendimento aos pacientes e familiares, demonstrando ser a
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melhor maneira para lidar com os sentimentos das pessoas e compreender suas
dificuldades."

Observa-se, ao analisar os depoimentos, que a maioria dos familiares demonstra
estar satisfeita com a equipe de enfermagem, pois obtém dela o acesso e a disponibilidade
que espera receber no contexto da internacao. Os entrevistados mencionam que percebem
a equipe comprometida com o paciente e os familiares, pois as mesmas estabelecem um

vinculo soélido e continuo.

A equipe de enfermeiros aqui é excelente, sdo muito carinhosos, atenciosos,

prestativos. Estdo sempre prontos a ajudar, se precisar. (Margarida)

Quando a gente precisa das enfermeiras (referindo-se as técnicas de enfermagem),
elas ja estdo ali para ajudar. Se a gente chama uma vez, elas logo vém. SGo bem queridas,
atenciosas, conversam com a gente, explicam as coisas, porque, na maioria das vezes, a

gente ndo entende “pra” que serve cada coisa. (Girassol)

E importante para os acompanhantes de um familiar hospitalizado ter o maximo de
conhecimento possivel acerca da patologia e da evolucdo do seu familiar, visto que isso os
torna mais seguros para desempenhar seus papéis de cuidadores. A comunicacao aberta dos
profissionais de salde com a familia ajuda na compreensao e aceitacao da doenca e auxilia
na elaboracao dos sentimentos complexos que surgem em decorréncia da doenca. Deste
modo, a comunicacao entre o paciente e a equipe de enfermagem é um instrumento basico

para a construcéo de estratégias que almejem um cuidado humanizado."

SENTIMENTOS EM RELACAO A DOENCA E AO FAMILIAR DOENTE

A responsabilidade assumida em estar presente e o cuidado ao familiar doente,
durante a hospitalizacdo, também podem ser um desafio para os acompanhantes, que além
de se sentirem esgotados fisica e emocionalmente, tém que superar suas proprias
limitacoes, temores e conviver com incertezas em relacao ao futuro.

O estigma do cancer compromete as relacoes familiares, dificultando a
comunicacdo, o que é progressivamente maior, frente ao avanco da doenca.?
Culturalmente, o cancer é uma doenca que causa medo, pois esta associada a perspectiva

de perda e morte e que aflige tanto os familiares quanto os doentes.

E muito triste como uma pessoa pode chegar a isso. Déi saber que daqui um tempo

ela pode ndo estar mais aqui, com a gente. (Margarida)
Fiquei arrasada, porque tu ndo estd preparada. Agora, hd pouco tempo, tinha
terminado as “quimio”, era para estar bom e voltou tudo de novo, é a pior coisa, parece

que isso nunca vai ter fim. (Libélula)

Que choque foi isso pra nds! Nossa, como eu chorei naquele dia! Foi muito triste. Na

hora parecia que nédo tinha mais saida, ndo havia mais o que fazer. (Girassol)
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Nesse contexto, pode-se observar que o sentimento de impoténcia e a possibilidade
de que o resultado do tratamento nao corresponda ao esperado aflige os familiares. A
perspectiva do insucesso da terapéutica e a realidade observada em outros pacientes, que
se encontram em situacao similar, e que morrem, os aproximam da morte como

possibilidade, como algo que pode acontecer e que gera inseguranca e duvidas.

No comeco eu “tava” com mais esperanca, porque ele fez as “quimio”. As primeiras
foram um sucesso, praticamente estava bom. Ficou quatro meses sem “quimio” e voltou
tudo de novo... Sabe, eu vendo as pessoas aqui no hospital, tudo morrendo de cdncer...
(Violeta)

A maneira como a familia aceita, cuida o seu familiar e enfrenta o adoecimento e o
tratamento €, na maioria das vezes, influenciado pelo préprio ambiente e pelas relacoes
familiares, mas, diante das dificuldades vivenciadas no dia-a-dia, a familia acaba sentindo-
se ineficaz, pois pensa que ndo pode ajudar o familiar doente.?' Sente-se, muitas vezes,

frustrada e perde a esperanca por nao saber como e de que maneira ajudar.

O sentimento é o pior possivel, a gente se sente muito frustrada, a gente ndo
consegue ajudar ele. Porque estar com o marido ali, deitado, sofrendo e ndo podendo fazer

nada pra ajudar. (Libélula)

A gente se sente muito mal, porque ndo pode fazer muita coisa, ndo pode ajudar, so

o vendo sofrer... Tem que seguir em frente e ver aonde vai dar tudo isso. (Orquidea)

O processo de adoecimento e internacao hospitalar pode desencadear situacdes de
ansiedade, angustia, medo e, também, conflito no contexto familiar, uma vez que essa é
uma experiéncia dolorosa para todos. Percebe-se que, a despeito dos sentimentos
presentes, a preocupacao com o bem-estar da pessoa doente leva o familiar a desenvolver
acoes que transmitam solidariedade, compreensao e carinho. Ao mesmo tempo, procura ter
paciéncia, embora, algumas vezes, considere que o doente nao reconheca o cuidado que lhe

esta sendo dispensado.

Ele sempre quer que eu fique junto com ele, se eu saio um pouco ele ja fica brabo...
Ontem, la na radioterapia, ele ficou brabo, porque eu ndo entrei la dentro, na sala, junto
com ele, mas ndo pode entrar outra pessoa, mas ele ndo entende isso, diz que eu o
abandono que nem um cachorro. Eu ndo abandono ele, estou sempre junto, s6 que tem

vezes que eu tenho que comer, ir ao banheiro, sair um pouco... (Libélula)

No contexto da hospitalizacao e de adoecimento, a pessoa pode sentir-se vulneravel,
desprotegida e desamparada frente ao ambiente desconhecido e aos procedimentos a que
necessita submeter-se. O familiar acompanhante representa seguranca, protecao e alguém
capaz de advogar por ele. Na auséncia deste a pessoa doente sente-se abandonada. Para o

familiar acompanhante, no entanto, essa relacao pode tornar-se exaustiva e estressante.
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Em estudo com familias que buscou apreender anseios e expectativas relacionadas
com a doenca cronica no ambiente hospitalar conclui-se que a familia constitui-se em
alicerce para a pessoa doente, pela capacidade que estas tém de atender as necessidades
do doente. O adoecimento e a hospitalizacao sao situacées que podem propiciar o
fortalecimento e a uniao das relacoes familiares, principalmente, quando existe afeto entre

eles.™

FONTES DE APOIO PARA O FAMILIAR ACOMPANHANTE

Um fator referido como importante e encorajador pelos participantes do estudo
tanto para a pessoa internada quanto para a acompanhante esta relacionado as fontes de
apoio recebidas durante o periodo de internacao. Poder contar com a presenca de outros
membros da familia para a divisao de tarefas, companhia ou mesmo para visitas, ajuda a

diminuir a tensao e a ansiedade.

Somos trés irmds aqui e duas, estdo fora... Entdo, a gente se divide, assim, uma fica
a noite, a sobrinha, que esta ali, passa o dia aqui, ai eu posso fazer o servicinho em casa. A
minha outra irmd, a gente se troca as noites... Essa minha irma de SGo Paulo ficou 20 dias

aqui. Minha outra irma que mora no Mato Grosso ficou uma semana. (Rosa)

A possibilidade de ter com quem dividir as atividades de cuidar do familiar doente
pode ser uma tarefa menos desgastante para os acompanhantes, pois, além de
disponibilizar tempo para realizar as tarefas cotidianas, também, minimiza o cansaco
possibilitando assumir o papel de acompanhante.

Diante de crises provenientes de eventos como o adoecimento, a familia tende a
reorganizar-se entre si, muitas vezes, dividindo as tarefas de modo a ser uma fonte de apoio
aos seus membros, mantendo a compreensao e o respeito, valorizando-se e preservando a
unido familiar. Doencas como o cancer, nao sé envolvem a pessoa doente, mas todo o grupo
familiar fazendo com que, desde o primeiro instante, volte-se para o paciente, indo a sua
direcdo, estendendo-lhe a mao e articulando-se para ajuda-lo.?

Entretanto, no que se refere ao recebimento de visitas de familiares, os
participantes deste estudo mencionam que estas, dependendo da situacao, podem causar
mais tristeza e desconforto do que alegria e ajuda, pois algumas nao transmitem afeto e
tranquilidade. Relatam, também, a auséncia das visitas como um fator de sofrimento para si

e para o doente, que pode sentir-se s6 e abandonado.

A mde e o pai dele vieram hoje, mas so visitam, depois eles vdo embora, ndo ficam

direto aqui... (Libélula)

Tem aquele marido que chegou agora e ja vai embora... Ela tem dois filhos, mas

eles n@o tém coragem de ver a mde nesse estado. (Margarida)

O irmdo dele vem e so6 chora, ele ndo reage muito bem a tudo isso. (Libélula)
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Outra fonte de apoio identificada como promotora de conforto e coragem foi a
religiosidade. Os familiares procuram na fé forcas para enfrentar os momentos dificeis. A
crenca em algo superior, capaz de prover o suporte necessario para lidar com as
dificuldades e os medos presentes no decorrer do adoecimento, fortalece os familiares
mantendo a esperanca, bem como auxilia no processo de aceitacao da doenca.

Deus é em quem a gente tem que acreditar em primeiro lugar, senGo a gente ndo
consegue superar e n@o consegue dar forca para ele. Tem que ter fé em Deus o tempo todo.
A gente tem que se agarrar em alguma coisa pra poder superar essas dificuldades. Nao
adianta lutar e néo ter fé em Deus, porque Ele é a primeira coisa. (Orquidea)

Se foi Deus que quis assim, eu ndo posso reclamar, tenho que aceitar, porque Ele

sempre sabe o que faz. (Girassol)

A fé é um importante instrumento para o ser humano, que ajuda a contornar as
dificuldades que aparecem no dia-a-dia e, independente da situacao adversa, as pessoas
buscam na fé e na forca Divina protecao e recursos para enfrenta-la. Acreditar que podem
contar com forcas espirituais gera sentimentos de conforto, por isso a religiosidade
constitui-se num recurso utilizado pelas pessoas para se apoiarem.

Em estudo que buscou identificar o significado da intervencao médica e da fé
religiosa para o paciente idoso com cancer constatou-se que a fé religiosa € enaltecida e
resulta em esperanca, equilibrio e fortalecimento, propiciando a luta pela vida e a

serenidade para aceitar a doenca, sendo uma aliada potencializadora do tratamento

clinico.?

A experiéncia dos acompanhantes familiares em ter um membro adulto internado por
cancer constitui-se em uma condicao que exige reorganizacao interna no nucleo familiar,
para que alguém possa afastar-se do contexto diario e permanecer ao lado da pessoa doente
no hospital. Essa necessidade de reorganizacao que envolve todos os integrantes da familia
explicita que o adoecimento é uma situacao que mobiliza a unidade familiar. O afastamento
de um membro da familia para atender as necessidades do outro que esta doente
dependera da colaboracao e da solidariedade de outros familiares e pessoas de suas
relacoes.

A funcao de acompanhar o familiar, durante a internacao, geralmente, é assumida,
prioritariamente, por um membro da familia, aquele que tem maior vinculo com o doente,
protagonizado neste estudo por esposas, filha e tia. Para estas, a experiéncia foi
desgastante, dolorosa, ardua e, em certos momentos, até desesperadora. O tratamento
oncologico, geralmente prolongado e com internagdes recorrentes em estagios mais

avancados demandam ao acompanhante a adaptacao a um ambiente, muitas vezes, sem
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estrutura adequada para acolhé-lo, sendo necessario improvisar locais para repouso e
alimentacao.

O contexto relacional com os profissionais de salde € marcado por expectativas de
informacdes nao atendidas, principalmente em relacao aos médicos, que contribuem para
que sentimentos de inseguranca e incertezas sejam reforcados. No que tange ao
relacionamento com a enfermagem, destaca-se o reconhecimento pela atencao e respeito
dispensado ao familiar doente e a disponibilidade e o comprometimento com ambos,
paciente e familiar.

Os resultados do estudo apontam que a presenca e o compartilhamento de atividades
relacionadas a permanéncia no ambito hospitalar pelos demais membros da familia
constituem-se em fonte de apoio e diminuicao de sobrecarga para o familiar acompanhante.
No entanto, nem sempre a presenca dos familiares significa suporte e serenidade,
dependendo das relacdes estabelecidas antes do adoecimento, visto que as fragilidades e os
conflitos familiares tendem a emergir diante da adversidade e da ameaca que a situacao
representa.

A religiosidade, independente do credo, da intensidade e do momento de inicio, é
um recurso que os familiares acompanhantes recorrem para se fortalecer durante o periodo
de hospitalizacao, o qual promove sentimentos de conforto e esperanca auxiliando a aceitar
o prognostico da doenca.

Frente aos resultados obtidos neste estudo, percebe-se que, nao obstante ao
incentivo das proposicoes da Politica Nacional de Humanizagdo, os servicos hospitalares
ainda carecem da implementacao de estratégias que, efetivamente, garantam a inclusao da
familia no espaco hospitalar. No entanto, é possivel perceber que a enfermagem tem
adotado atitudes relacionais que favorecem a formacdao de vinculo, a confianca e a
seguranca. Tais consideracoes reforcam as evidéncias presentes na producao cientifica de
enfermagem que destaca a importancia de conhecer as perspectivas dos familiares sobre as
experiéncias decorrentes do processo de adoecimento, como estratégia para direcionar as
acoes de cuidado, de modo a atender as reais necessidades das familias.

Embora restrito a um contexto especifico e a uma amostra limitada a pessoas em
tratamento oncoldgico, infere-se que a experiéncia dos familiares participantes dessa
investigacao pode ser representativa de situacoes vividas por outras familias internadas em
outras unidades hospitalares e com outros quadros clinicos. Neste sentido, o estudo podera
contribuir para fomentar discussoes em relacao a assisténcia prestada pela equipe de saude
e, em especial, pela enfermagem, na perspectiva de um atendimento qualificado e

humanizado.
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