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Assisténcia ao familiar da pessoa com cancer

A assisténcia ao paciente com cancer deve ser integral e, portanto, a familia
precisa ser considerada como parte da unidade de cuidados em todas as areas de
atuacao da equipe de saude. Com isso, para a discussao sobre a atencdo ao familiar e
ao cuidador em Terapia Ocupacional, € fundamental apresentar alguns conceitos
tedricos sobre o tema.

De acordo com Genezini e Othero’, familia é um fenémeno que comporta
diversas analises e diversas definicdes. Compde-se de um espaco de intimidade e
segredo, que no passado baseava-se nos direitos, deveres e afetos, e hoje é
construido no relacionamento cotidiano de seus membros. Nascimento? pontua que
familias sdo relacionamentos em que pessoas vivem juntas, comprometidas, formam
uma unidade econdmica, cuidam dos mais jovens, e se identificam entre si e no grupo
a que pertencem.

Genezini e Othero! afirmam ainda que a familia da atualidade vivencia novos
arranjos e novas composi¢des: a mulher, antes cuidadora do lar, passou a participar
ativamente do mercado de trabalho; o tamanho da familia foi reduzido, pois cada vez o
numero de filhos é menor; novos papéis de género surgiram; a longevidade da
populacdo implica em novas responsabilidades para os familiares.

Segundo as autoras, a imagem ideal do transcorrer da vida humana é: “Nascer,
crescer, desenvolver, reproduzir, envelhecer e morrer...”, porém, no contexto real, ha
muitos momentos de crise que quebram esta idealizacdo, trazendo conflitos e
dificuldades para todos os membros da familia. Cada familia tem uma historia propria,
por vezes permeada por conflitos e, na crise, estes emergem com bastante forca.

O adoecimento de um familiar é uma das situacdes de impacto. Silva® afirma que
o diagnostico de uma doenga grave desencadeia uma crise na familia; para a autora, a
familia deve ser compreendida enquanto um sistema vivo, de maneira que em tudo
aquilo que acontece a um de seus membros, ha uma repercussao sobre os demais.
Enfim, os efeitos do adoecimento ndo se restringem a pessoa que adoece, mas
afetam a todos do contexto familiar.

Sédo varias as repercussdes do adoecimento sobre a familia: ha rupturas na
organizacdo da vida e do cotidiano, mudam-se 0s pape€is exercidos por seus
membros, ha sofrimento psiquico e emocional. O cancer € uma doenga que € muito

associada a sofrimento e morte; as questfes relacionadas a finitude humana (ja tao

1



dificeis de serem enfrentadas) potencializam-se neste processo. Preocupacdes
importantes passam a permear o cotidiano de pacientes e familiares: evolugdo da
doenca, tratamento, recidivas, progndéstico, efeitos colaterais.

Segundo Silva®, a familia terd que desenvolver flexibilidade e construir
estratégias para o enfrentamento dos problemas, além de rever atitudes perante a
vida; sdo muitas incertezas e ambiglidades. Com o desenrolar dos tratamentos, os
familiares terdo que se relacionar ainda com: dor e outros sintomas do paciente,
profissionais de salde, procedimentos e tratamentos por vezes invasivos e dolorosos,
aspectos novos e ameacadores. Podem haver alteragbes na situacdo financeira da
familia, bem como interrup¢des e adiamentos de projetos para o futuro

S&o0 rupturas, novas situacdes, estranhamento, sofrimento, e necessidade de
reorganizacéo e adaptacao frente a tantos aspectos. Diante de situacado tdo complexa,
é fundamental a assisténcia da equipe de salde ao familiar, cuidando-o em todas as

suas dimensdes: fisica, psiquica, ocupacional, relacional, social e espiritual.

O cuidado aos familiares no cotidiano da assisténcia

Especialmente nos campos de maior complexidade, como a Oncologia, estdo
envolvidos tratamentos e procedimentos altamente técnicos e especializados, tendo
como modelo hegemdnico de assisténcia o biomédico. De acordo com Lacerda e
Valla®, tal modelo é pautado no diagndstico e no tratamento das patologias, em sua
dimensdo fisica, individual e organica, em detrimento dos sujeitos e suas
necessidades, com pouco espaco para a escuta do sofrimento e outras demandas
psicossociais.

Infelizmente, a assisténcia ao familiar é freqlientemente entendida como um
desvio de cuidados; quando presente, acaba sendo voltada somente a transmissao de
informacBes sobre a doencga e orientacdes quanto a procedimentos que o préprio
familiar deve realizar nos cuidados diarios.

Entretanto, ha outro modelo possivel, pautado em um referencial diferente: o
cuidar. Lacerda e Valla* afirmam que cuidar é uma atitude interativa, transcendendo-se
a dualidade corpo e mente, para assistir aos sujeitos de maneira integral, em uma
relacdo de compaixdo, solidariedade e apoio mutuo. Todos aqueles envolvidos no
processo de adoecimento devem receber atencdo e assisténcia, compreendendo
acolhimento, escuta e respeito pelo seu sofrimento e sua histéria. Segundo Arruda e
Marcelino®, cuidar implica em ajudar o outro a crescer e, que para tal é preciso:
conhecer, compreender, aprender, ter paciéncia, ter confianca, ter humildade, ter

esperanca e ter coragem.



A familia deve ser foco da assisténcia em saude. Para que as vivéncias
decorrentes do adoecimento possam ser enfrentadas de maneira construtiva, €
preciso que paciente e familiares estejam em um ambiente acolhedor, com uma
equipe de saude que fornega apoio e orientagdo, através de didlogo e compreenséo,
bem como intervencdes técnicas especificas de cada profissional. Arruda e Marcelino®
afirmam que, com a familia sendo orientada e cuidada, o paciente também sera
melhor cuidado, e a qualidade de vida — meta tdo almejada — pode ser alcancada no
cotidiano.

A cada mudanca, a cada decisdo a ser tomada, a familia, o paciente e a equipe
devem conversar, quantas vezes forem necessarias, havendo uma comunicacéo clara
e atenta. De acordo com Palm®, uma boa comunicacdo entre equipe, paciente e
familia sera um fator de auxilio no enfrentamento das rupturas decorrentes do
adoecimento e nas tomadas de decisdo ao longo do tratamento. Soares’ complementa
gue a comunicacao deve ser feita sempre de forma clara, sem pressa e evitando-se o
uso de jargdes técnicos, de maneira a possibilitar uma melhor compreenséo e ndo
causar a sensacdo de abandono. Silva® afirma que a familia fica mais aliviada e
reconfortada quando a equipe lhe da informacBes e espaco para se envolver nos
momentos de decisdo. Para uma comunicacao efetiva, é preciso também respeitar o
momento pelo qual a familia esta passando, suas crencas, seus valores, e sua
compreensdo diante do processo de adoecimento, conforme mencionado por Arruda e
Marcelino®.

Medidas fisicas e institucionais funcionam como mecanismos facilitadores do
cuidado a familia: estrutura que priorize a proximidade e a permanéncia junto ao ente
guerido, espacos reservados para conversas e reunides com familiares, flexibilizacéao
de horarios e outras regras para visitas sdo alguns dos aspectos a serem
mencionados.

No cotidiano do paciente em seus tratamentos, € muito comum que um familiar
assuma a figura de referéncia nos cuidados, predominantemente as esposas ou as
filhas. O chamado “cuidador principal” exige atencado constante e especial por parte da
equipe de saude, pois segundo Floriani e Schramm®, ele acompanha o paciente em
todas as etapas do tratamento, vivenciando desilusfes, sofrimento e sobrecarga, que
tendem a se intensificar com a evolugéo da doencga. Os autores atentam para o fato de
haver um comprometimento psicossocial na vida deste cuidador, e em casos mais
graves, podem aparecer outras complicagdbes como depressédo, disturbios do sono,
sindrome do péanico, sindrome do burnout, isolamento social.

Em Pediatria, ha especificidades a serem mencionadas: Samea® aponta que a
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crencas e valores, sendo a maior conhecedora deste sujeito em formacg&o. Kudo e
Pierri*® completam que a crianca estd em um processo de maturacdo, dependendo
emocionalmente do adulto, e necessitando dele explicacdes sobre o que esta
acontecendo, bem como intenso suporte emocional.

De acordo com Takatori et al.*', as mdes s&o as principais cuidadoras, e se
véem internadas juntamente com a crianca: tém que permanecer o dia todo no
hospital, ficar longe de seus lares, afastadas dos outros filhos, ndo conseguem
trabalhar, levando-as a uma situacéo de intensa fragilidade. Ferreira'? ressalta que as
mulheres nesta condi¢do trazem queixas de desorganizacdo familiar, dificuldade de
conciliar atencéo e cuidado com os outros filhos, cobranca por parte do marido pela
auséncia em compromissos domeésticos, interferéncia de outras pessoas no cotidiano
de seu lar, além dos sentimentos de culpa, abandono, cobranca e impoténcia.

Nas situacOes de terminalidade, a assisténcia a familia deve ser intensificada,
pois é um momento bastante mobilizador e dificil. Soares’ cita algumas necessidades
dos familiares nesta etapa: estar préximo ao paciente e sentir-se util para ele, ter
conhecimento acerca das diversas modificacdes do quadro clinico, ter informacdes
sobre os cuidados que estdo sendo prestados, ter garantias de que a dor e outros
sintomas que possam causar sofrimento estdo sendo controlados, poder expressar
seus sentimentos e angustias, encontrar um significado para a morte do paciente.

Ferrer e Santos®® mencionam um aspecto fundamental: algumas vezes o
paciente sabe o seu diagndstico (ou percebe que seu fim esta proximo), os familiares
também sabem da situacdo, mas ambos tentam ndo manifestar quaisquer sentimentos
juntos um ao outro, com a idéia de evitar o sofrimento da pessoa querida — a chamada
“conspiracado do siléncio”. Segundo as autoras, todo o esforco despendido para
realizar este “teatro” desvia a energia de um processo que poderia ser mais
significativo, com relacGes verdadeiras e com o enfretamento do processo de finitude.

Neste momento, a equipe deve intervir facilitando a comunicacdo, de maneira
clara e progressivamente suportavel, ndo contribuindo para a manutencdo da
conspiragao do siléncio.

Na fase final de vida, Kira* indica que a equipe deve encorajar ainda mais a
comunicacdo entre os familiares, discutindo 0s assuntos preocupantes, como
pendéncias familiares, organizagéo e custos do funeral, renda familiar, sentimentos de
culpa ou arrependimento, entre outros. Completa que falar sobre a morte — no
contexto religioso e cultural da familia e do paciente — é fundamental, e a familia deve
ser encorajada a dizer ao paciente que ele é amado e que sera lembrado, fazendo

suas despedidas.



Segundo Kira'*, é preciso preparar a familia sobre os sinais de morte iminente e
como proceder nestes momentos, ajudando-a a compreender a mudanca de foco da
assisténcia ao final da vida, e oferecendo estas novas informacgfes e explicagbes,
ensinando técnicas e aconselhando-a.

A equipe de saude deve prover acolhimento no momento do 6bito e ajudar nos
tramites pds-6bito, pois este € um momento muitas vezes dificil e angustiante para a
familia; e toda a equipe deve estar preparada para prover este tipo de atendimento. No
periodo do luto, os profissionais devem oferecer apoio e condoléncias a familia, seja
através de cartas, telefonemas, visitas domiciliares ou atendimentos no préprio
servicos, pelo tempo que for necessario.

Durante todo o processo de adoecimento, até o final da vida do doente, além
dos profissionais de salde, as redes de apoio caracterizam-se como uma ajuda aos
familiares: outros membros da familia (ntcleo estendido), amigos, grupos de apoio,
redes comunitarias, associacfes, etc. A religido e o apoio espiritual sao outros
aspectos importantes, ajudando paciente e familia a encontrarem sentido, significado e
transcendéncia diante das adversidades.

No contexto da assisténcia ao familiar/cuidador, € preciso considerar ainda um
novo ator, que aparece especialmente na ultima década: o cuidador profissional, com
ou sem tratamento especializado, que é contratado pela familia para ajudar nos
cuidados ao doente, seja no hospital ou no domicilio. Este cuidador também é afetado
pela doenca e pelo sofrimento, pois passa a acompanhar cotidianamente e
intensamente o paciente, seus sofrimentos, suas dificuldades, o processo da doenca;
com isso, ele precisa de orientacao da equipe de saude para compreender a doenca e
as maneiras de auxiliar o paciente, e de apoio para 0 manejo das situacées dificeis. E
preciso apoiar o cuidador pelo sofrimento que ele vivencia, e também para que ele
possa oferecer um cuidado de qualidade, em uma relacdo de parceria com a familia e

com a equipe.

Terapia Ocupacional na assisténcia ao familiar e/ou cuidador

A assisténcia ao familiar e ao cuidador deve ser parte integrante do plano de
acompanhamento em Terapia Ocupacional nos diferentes contextos de atuacao
(hospitais, ambulatérios, domicilio, etc.), junto as diferentes populagbes atendidas
(idosos, adultos, adolescentes, criangas) e nos diferentes momentos do tratamento
(diagndstico, quimioterapia, transplante de medula 0ssea, hospitalizacéo, reabilitacéo,

cuidados paliativos, etc).



Corroborando esta idéia, Ferrer e Santos™ ressaltam que a familia precisa ser
tratada, pois sofre igualmente ao paciente uma desorganizacdo de sua vida; além
disso, ressaltam que as necessidades familiares mudam de acordo com a fase em que
0 paciente se encontra, e o terapeuta ocupacional deve estar atento a isso.

No documento produzido pelo Comité de Terapia Ocupacional da ABRALE"’,
com um mapeamento da atuacdo dos profissionais da area em Oncologia, é
destacada a importancia dada ao cuidado ao familiar/cuidador como forma de melhoria
do cuidado ao paciente e alivio do sofrimento do familiar, ressaltando a necessidade
de respeitar a fragilidade e a situagdo emocional deste familiar/cuidador. O documento
aponta como objetivos gerais da intervencédo terapéutica ocupacional junto ao familiar
e ao cuidador:

- Orientar para que tenham mais informacfes, melhor seguranca com o
tratamento e/ou possam praticar determinadas acgdes junto ao paciente;

- Facilitar a comunicacdo entre paciente e cuidador, potencializando esta
relacéo;

- Oferecer espacos de troca, reflexdo e escuta ao familiar/cuidador.

A atencédo aos familiares acontece desde o momento da avaliacdo do paciente e
uma avaliacdo da situacdo familiar deve ser incluida: cotidiano do familiar, rupturas
vividas com o processo de adoecimento, situacdes de sobrecarga e estresse, redes de
apoio existentes, influéncias e possibilidades de ajuda no cuidado ao paciente séo
alguns dos aspectos a serem contemplados pelo terapeuta ocupacional neste
momento inicial.

Junto & populacdo infantil, Pengo e Santos™ ressaltam que a familia é
fundamental para que o terapeuta tenha acesso ao perfil do paciente atendido; € ela
também guem recebe todas as informacgfes, auxiliando no tratamento da crianca.
Kudo e Pierri’®, ao descreverem seu trabalho como terapeutas ocupacionais em uma
enfermaria pediatrica, mencionam a necessidade de trabalhar com os pais e familiares
a fim de prepara-los para a hospitalizagdo da crianga pois, como ja& mencionado, é um
momento de grande impacto e ruptura.

Os familiares e cuidadores precisam ser orientados quando as rotinas da
instituicdo e quanto aos procedimentos realizados com as criangas; na alta, devem ser
preparados para o retorno ao ambiente doméstico, bem como orientados quanto as
adequacbOes e adaptacdes necessérias no domicilio. Porém, além do aspecto
educativo, os familiares devem ser acolhidos e apoiados, tendo espaco para a
expressao de sentimentos, dividas e dificuldades.

As necessidades junto ao paciente adulto ndo sdo muito diferentes; é papel do

terapeuta ocupacional:



- Orientar acerca do cuidado e dos estimulos a serem oferecidos ao paciente;

- Treinar o cuidador para que ele seja um facilitador da independéncia e da
autonomia do paciente;

- Facilitar a comunicacé&o entre o familiar e o paciente;

- Acolher as demandas proprias do familiar, oriundas do sofrimento vivenciado
pelo processo de adoecimento, encaminhando-se a outros profissionais
guando necessario;

- Oferecer apoio e fortalecimento;

- Resgatar a presenca de atividades significativas no cotidiano do familiar.

As orientagbes aos familiares devem incluir: os procedimentos a serem
realizados junto ao paciente como treino de atividades de vida diaria, facilitacdo da
independéncia, outros exercicios, posicionamento no leito e na cadeira; estimulo a
realizacdo de atividades prazerosas pelo paciente; abordagens de conforto (como
massagem, toques, musica, relaxamentos, etc.); estratégias de comunicacao junto ao
paciente, especialmente para aqueles com sequelas cognitivas pela doencga, entre
outras.

As atividades podem facilitar a existéncia de uma interagdo positiva entre
paciente e familiar, ndo pautada nas limitacdes e nos aspectos relacionados a doenca,
mas sim nas potencialidades e capacidades de ambos. Ferrer e Santos*® mencionam
gue o uso de atividades pelo terapeuta ocupacional junto ao paciente e ao familiar
pode favorecer a interacdo entre eles, auxiliando na comunicacdo e no processo de
elaboracéo de tao dificeis vivéncias.

Na fase final de vida, o terapeuta ocupacional continua acompanhando o
familiar, a partir de um vinculo terapéutico construido anteriormente. A realizacédo de
atividades pode ajudar na expressao de sentimentos e emocdes, na abertura de
canais de comunicacao e funcionar como um facilitador de despedidas. O acolhimento
no momento da morte e o acompanhamento pds-6bito sdo parte integrante da
assisténcia terapéutica ocupacional, junto com outros profissionais da equipe.

Todos o0s aspectos mencionados também sdo validos para os cuidadores
formais, ou seja, agueles contratados para auxiliar e acompanhar o paciente: precisam

de apoio, informacéo e orientacao.
Consideracdes finais
A assisténcia em salde deve ser construida de maneira mais ampliada e

humanizada, tendo por base concep¢bes comuns e compartilhadas entre a equipe,

para que a meta de melhoria da qualidade de vida seja efetivamente alcancada.



“O cuidar — confortar envolve atos humanisticos deliberados, dotados de
sentimento e fundamentados em conhecimentos e habilidades técnico-cientificas.
Entendemos que o ato deliberado implica em responsabilidade individual e coletiva
dos profissionais, das instituicbes envolvidas e dos préprios cidadaos na conquista do
direito a saude e a dignidade da vida, tornando nossa sociedade mais humana, mais

responsével e mais justa” (Arruda e Marcelino®, p.187).

O sofrimento familiar diante do adoecimento e da hospitalizacdo é uma situagéo
extremamente complexa e que exige apoio, compreensao e intervencdo por parte de
todos os profissionais de satde. De acordo com Floriani e Schramm®, apoiar os
familiares para que tenham esperanca e para que percebam seus limites, oferecendo
bons cuidados e suporte, sdo fatores que diminuem a vulnerabilidade destes sujeitos.

A equipe deve, ainda, conhecer a historia da familia e seus mecanismos de
funcionamento, ndo emitindo juizos de valor diante das atitudes do familiar, sejam
estas de afastamento ou de superprotecao do doente.

A atuacdo do terapeuta ocupacional é fundamental, orientando o familiar quanto
aos cuidados prestados e quanto as possibilidades de melhoria da qualidade de vida
do paciente, e oferecendo apoio em momentos dificeis, através de estratégias proprias
da profissao.

Algumas palavras podem resumir toda a assisténcia ao familiar e o papel da
equipe de saulde: orientar, informar, acolher, escutar, apoiar e intervir — devendo ser o

sofrimento dos sujeitos 0 nosso principal foco de atencao.
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