&‘TEXJ'O&CQNI'EXJ'O
4

ENFERMAGEM

TEXT & CONTEXT NURSING TEXTO & CONTEXTO ENFERMERIA

EXPERIENCIA DE FAMILIAS FRENTE
AO ADOECIMENTO POR CANCER EM
CUIDADOS PALIATIVOS

Cinthia Cristina Oliveski'

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini’
Silvana Bastos Cogo'

Franciele Roberta Cordeiro?

Fernanda Cristévao Martins?®

Priscila Perfeito Paz®

'Universidade Federal de Santa Maria, Programa de Pés-graduacédo em Enfermagem. Santa Maria, RS, Brasil.
2Universidade Federal de Pelotas, Programa de Pés-graduagdo em Enfermagem. Pelotas, RS, Brasil.
3Universidade Federal de Santa Maria, Curso de Graduagdo em Enfermagem. Santa Maria, RS, Brasil.

RESUMO

Objetivo: compreender a experiéncia de familias frente ao adoecimento por cancer em cuidados paliativos
de um de seus membros.

Método: pesquisa qualitativa pautada no referencial te6rico-metodologico da Teoria Fundamentada nos Dados.
Participaram seis familias, totalizando 15 pessoas. Os dados foram coletados, de janeiro a dezembro de
2019, nas residéncias das familias, em um municipio no Sul do Brasil, por meio de entrevista em profundidade
com a construgdo do genograma. A analise seguiu os passos do método comparativo constante: codificagéo
aberta, seletiva e tedrica.

Resultados: os conceitos descobrindo o cancer; sofrendo com a realidade imposta pelo adoecimento;
preparando-se para enfrentar o adoecimento; decidindo a respeito do tratamento; deparando-se com a finitude
da vida integram a categoria central Vivendo um dia de cada vez, que define simbolicamente a experiéncia
da familia. A teoria substantiva elaborada evidencia que as definigdes, acdes e estratégias adotadas pela
familia, na dindmica familiar e nas interagbes interpessoais, no decorrer de uma trajetéria que culmina na
terminalidade da vida de um familiar, € permeada pela manutencao da esperancga.

Conclusao: ao longo da experiéncia de adoecimento, as familias promovem mudangas no cotidiano e na
dinamica familiar, passando por adaptagdes e utilizando suas forgas internas na tentativa de reestabelecer o
equilibrio prévio a doenga. As familias convivem com incertezas quanto ao futuro, mas é a esperanga que as
impulsiona a viver um dia de cada vez.

DESCRITORES: Familia. Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Neoplasias. Enfermagem. Teoria
fundamentada.
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EXPERIENCE OF FAMILIES FACING CANCER IN PALLIATIVE CARE

ABSTRACT

Objective: to understand the experience of families facing cancer in palliative care of one of its members.
Method: this is a qualitative research based on the theoretical-methodological framework of Grounded Theory.
Six families participated, totaling 15 people. Data were collected from January to December 2019 in the
homes of families in a municipality in southern Brazil, through an in-depth interview with the construction of a
genogram. Analysis followed the constant comparative method steps: open, selective and theoretical coding.
Results: the concepts discovering cancer; suffering with the reality imposed by the iliness; preparing to face
illness; deciding on treatment; facing the finitude of life, they are part of the central category “Living one day
at a time”, which symbolically defines families’ experiences. The substantive theory elaborated shows that the
definitions, actions and strategies adopted by families, in family dynamics and in interpersonal interactions,
along a trajectory that culminates in the terminality of a relative’s life, is permeated by hope maintenance.
Conclusion: throughout the illness experience, families promote changes in their daily lives and in family
dynamics, undergoing adaptations and using their internal strengths in an attempt to re-establish the balance
prior to the disease. Families live with uncertainty about the future, but it is the hope that drives them to live
one day at a time.

DESCRIPTORS: Family. Hospice care. Neoplasm. Nursing. Grounded theory.

EXPERIENCIA DE LAS FAMILIAS QUE ENFRENTAN LA ENFERMEDAD
DEL CANCER EN CUIDADOS PALIATIVOS

RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia de las familias que enfrentan la enfermedad oncoldgica en los cuidados
paliativos de uno de sus miembros.

Método: investigacion cualitativa, basada en el marco tedrico-metodolégico de la Teoria Fundamentada.
Participaron seis familias, totalizando 15 personas. Los datos fueron recolectados de enero a diciembre de
2019 en los hogares de las familias en un municipio del sur de Brasil, a través de una entrevista en profundidad
con la construccion del genograma. El analisis siguio los pasos del método comparativo constante: codificacion
abierta, selectiva y tedrica.

Resultados: los conceptos que descubren el cancer; sufrir con la realidad impuesta por la enfermedad;
prepararse para enfrentar la enfermedad; decidir el tratamiento; afrontar la finitud de la vida forman parte
de la categoria central “Vivir un dia a la vez”, que define simbdlicamente la experiencia de la familia. La
teoria sustantiva elaborada muestra que las definiciones, acciones y estrategias adoptadas por la familia,
en la dinamica familiar y en las interacciones interpersonales, a lo largo de una trayectoria que culmina en la
terminalidad de la vida de un familiar, esta permeada por el mantenimiento de la esperanza.

Conclusidn: a lo largo de la vivencia de la enfermedad, las familias promueven cambios en su vida diaria y
en la dinamica familiar, experimentando adaptaciones y utilizando sus fortalezas internas en un intento por
restablecer el equilibrio previo a la enfermedad. Las familias viven con incertidumbre sobre el futuro, pero es
la esperanza la que las impulsa a vivir un dia a la vez.

DESCRIPTORES: Familia. Cuidados paliativos al final de la vida. Neoplasia. Enfermeria. Teoria
fundamentada.
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INTRODUGAO

O cancer é uma doenca crbénica que repercute na vida da pessoa que o vivencia e de sua
familia, pois ndo existem um sujeito e uma doenga separados, mas um individuo que adoece
juntamente com sua familia. Nessa perspectiva, familia é concebida como “um grupo que se identifica
como tal, composto por pessoas que, unidas por vinculos bioldgicos, afetivos ou afinidade, tém
senso de pertencimento, comprometem-se umas com as outras e compartilham valores, crencgas,
conhecimentos e praticas”':3¢",

A partir do diagnéstico de cancer, inicia-se 0 caminho de um tratamento incerto, doloroso e
prolongado para o paciente, o qual, muitas vezes, fragiliza a familia e os planos futuros. O adoecimento
causa desestabilizacdo da dindmica familiar e sofrimento a seus integrantes, uma vez que a familia
afeta a saude do individuo, e a saude dos individuos afeta a familia?=3.

Mesmo com o desenvolvimento tecnoldgico, ainda se tem um nimero expressivo de pessoas
com cancer que, apesar dos esforgos para o tratamento, alcangam a incurabilidade. Nestas situacdes,
em que ha progressao da doencga e essa nao responde mais ao tratamento que pretende modifica-la,
encaminha-se, a despeito do decurso temporal, para a morte*. No final da vida, cuidados paliativos
atuam no sentido de oferecer meios que promovam ou mantenham a dignidade e qualidade de vida®.
Essa abordagem visa prevenir e aliviar o sofrimento por meio da identificagdo precoce de sinais e
sintomas, da avaliagdo adequada e tratamento de problemas fisicos, psicossociais e espirituais®.
Com isso, propicia condi¢des que melhoram o bem-estar e o conforto de pacientes e familias que
enfrentam doengas que ameagam a vida, como o cancer.

Diante da terminalidade a familia sofre junto com a pessoa doente e, ante mudangas na saude
de um dos seus integrantes, todos os demais sao afetados, configurando como imprescindivel que
ela seja incluida no processo assistencial, como parte significativa do contexto cultural, pessoal e
subjetivo®’. Neste sentido, evidéncias apontam que as situagdes de adoecimento por neoplasias
alteram a dindmica da familia e tendem a ser potencializadas quando os tratamentos disponiveis
nao surtem efeito terapéutico®®, desencadeando sentimentos ambivalentes relativos a perda, ao
medo de ver o sofrimento e a decadéncia do familiar, impoténcia, culpa e tentativa de reparagéao®.
As demandas de cuidados podem representar um desafio para a familia, pela sobrecarga familiar e
pelos gastos financeiros''. Além disso, no final da vida, a familia tem necessidade de estar proxima
ao paciente, sentir-se util e encontrar um significado para o adoecimento e para a morte do doente'.

Na literatura®'?, estudos sinalizam a importancia de compreender como os significados
presentes na interacao familiar mobilizam as a¢des das familias ante o adoecimento por cancer
que nao responde ao tratamento modificador, possibilitando ampliar conhecimentos relativos a
vida familiar. Nesse contexto, a atuagao da equipe de enfermagem & primordial para proporcionar
conforto ao paciente e sua familia, ajudando-os a vivenciarem o processo de morrer com dignidade,
e a utilizarem, da melhor forma possivel, o tempo que lhes resta. Isto €, ajudar o ser humano a
buscar qualidade nos dias vividos, quando ndo é mais possivel acrescer quantidade*. Para tanto, é
necessario aproximar-se do vivido pelas familias.

Partindo do exposto, o presente estudo tem como pergunta de pesquisa: como as familias
experienciam o adoecimento por cancer em cuidados paliativos por um de seus membros? E, como
objetivo, compreender a experiéncia de familias frente ao adoecimento por cancer em cuidados
paliativos por um de seus membros.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, apoiada no referencial da Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD) e apresentada conforme o check list Consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ). A TFD caracteriza-se como um método de investigacdo que se propde a desenvolver
explicagcdes tedricas para eventos da experiéncia humana, permite compreender os significados
das agdes dos atores sociais, investigar interagdes, comportamentos, percepcdes e 0 pensamento
destes em relagdo a determinado objeto social. A partir de anélise sistematica e comparativa dos
dados, possibilita gerar teorias com base na categoria central e nos conceitos relacionados’.

Como locais de referéncia para a captacao das familias, selecionaram-se o Servigo de Atencao
Domiciliar e a Equipe Matricial de Consultoria em Cuidados Paliativos vinculados a um hospital
universitario de grande porte, localizado no Sul do Brasil. Estes servi¢os prestam assisténcia a pacientes
e familias com diagndstico de doenca avancgada irreversivel que necessitam acompanhamento
durante internagdes e/ou no domicilio e indicaram aqueles que estavam em atendimento por cancer.

Os participantes foram seis familias, totalizando 15 pessoas, que tinham um de seus membros
com cancer fora de possibilidade de cura. Este numero foi definido pela amostragem tedrica e
com o alcance da saturagao teorica, ou seja, quando ndo surgiram novas dimensdes ou relagbes
durante a analise que contribuissem na compreensao das categorias e na formulagdo da teoria™.
Na pesquisa, a unidade familiar foi representada pela participagdo de, no minimo, dois integrantes,
sendo estabelecido que um destes poderia ser o familiar doente e, pelo menos, uma pessoa que o
acompanhasse no processo de adoecimento. A escolha de quais pessoas participariam da entrevista
foi uma decisdo da familia.

Como critérios de selecao elencaram-se: familias que convivessem com um familiar com
diagndstico de cancer sem resposta ao tratamento modificador, independentemente do tipo e da
localizag&o do tumor; que tivessem conhecimento do diagndstico e progndstico. Para a pessoa
doente, foram critérios de inclusdo: ter conhecimento do seu diagndstico, o que foi confirmado com
a equipe de saude que prestava assisténcia e/ou com os familiares, previamente a abordagem. Os
critérios para exclusao foram: familias de crianca e/ou adolescente, pessoas que apresentassem
limitacdo e/ou déficit cognitivo que as impedissem de compreender ou responder as perguntas da
entrevista. Para os doentes considerou-se, ainda, a presenca de alteracdes clinicas, tais como dor,
nauseas, vomitos ou dispneia.

Os participantes foram organizados em dois grupos amostrais. O primeiro grupo amostral foi
constituido por trés familias que experienciavam o cancer sem resposta ao tratamento modificador
em periodo cronoldgico acima de dois anos a partir do diagnéstico. O segundo grupo amostral foi
composto por trés familias que conviviam com essa realidade em periodo inferior a seis meses. Esta
decisdo adveio das hipbteses geradas no processo de analise, em que se observou que as primeiras
familias, por vivenciarem um processo de adoecimento prolongado, que ja perdurava por anos,
aparentavam adaptacgéao e equilibrio em relagcdo as mudancgas de papéis e aos ajustes familiares que
foram necessarios na fase inicial, quando foi feito o diagnéstico de incurabilidade. Assim, suscitaram-
se questionamentos relativos ao modo como as familias recentemente informadas da impossibilidade
de cura manejariam a situacéo.

A coleta de dados ocorreu nas residéncias das familias, de janeiro a dezembro de 2019. O
contato inicial foi intermediado pelas equipes dos servigos do hospital que atendiam os doentes/
familias. Foi explicado a respeito do estudo, formulado o convite para a participacdo e combinado o
dia da visita domiciliar. No primeiro momento da entrevista, as familias foram convidadas a construir
0 genograma, como estratégia inicial de aproximagao e, ainda, facilitar o conhecimento e visualizar
a estrutura e os vinculos familiares. Na sequéncia, a entrevista em profundidade foi norteada pela
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questao: como esta sendo para vocés vivenciar o adoecimento por cancer na familia? A partir desta,
outras questdes foram formuladas com vistas a ampliar a compreenséo do que os membros da familia
pensavam, sentiam e faziam no decorrer desta experiéncia. As entrevistas, conduzidas por um unico
entrevistador (o primeiro autor), tiveram durag&o de 43 minutos a 2 horas e 5 minutos. Os depoimentos
foram audiogravados com auxilio de um gravador portatil, transcritos na integra e, posteriormente,
deletados. Os dados foram organizados e codificados com o apoio do software NVIVO® versao 10.
As familias foram identificadas com a letra F (familia), seguida do niumero correspondente a ordem
das entrevistas e da indicagao do familiar participante (doente, filha(o), esposa(o)...). Destaca-se
que todos os convidados aceitaram participar do estudo.

Os dados foram coletados e concomitantemente analisados, segundo os preceitos da TFD,
por meio do método comparativo constante, composto de trés etapas: codificacio aberta, seletiva e
tedrica™. No processo de analise, 0s memos e os diagramas elaborados auxiliaram a formular a teoria
e descrevé-la. Na etapa de codificagao tedrica, elegeu-se a codificagdo dos seis Cs, utilizando-se: o
contexto, que expressa as circunstancias em que a experiéncia ocorreu, integrando-a e permeando
no todo; a condicao interveniente, que representa a qualificagdo dos dados para que os mesmos se
apresentem desta maneira; a contingéncia, que exprime situagdes que podem ou n&o acontecer, mas,
ao acontecerem, modificam e interferem no modo como a experiéncia é vivenciada; e a consequéncia,
que inclui os resultados, efeitos, esforgos, fungdes, predigdes e consequéncias™.

Do processo de analise, organizaram-se os conceitos: Descobrindo o cancer, que apresenta
o contexto de vida das familias. As estratégias e acées empreendidas pelas familias no decorrer da
experiéncia sao explicitadas nos conceitos Sofrendo com a realidade imposta pelo adoecimento e
Preparando-se para enfrentar o adoecimento. O conceito Decidindo a respeito do tratamento expressa
os caminhos trilhados pelas familias durante o adoecimento, no que tange a escolha por opcoes
terapéuticas, as quais modificam o modo como a experiéncia é vivenciada. E, por fim, Deparando-se
com a finitude da vida, que ilustra a consequéncia do adoecimento por cancer sem cura na vida da
familia. Esses conceitos inter-relacionados e articulados sustentam a categoria central Vivendo um
dia de cada vez, a qual permite compreender a experiéncia de familias frente ao adoecimento por
cancer em cuidados paliativos.

A pesquisa foi aprovada por Comité de Etica em Pesquisa e os principios éticos que regulamentam
a pesquisa envolvendo a participacao de seres humanos foram seguidos durante todas as etapas
do estudo. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.

RESULTADOS

Dentre as seis familias entrevistadas, houve a participacao de 15 pessoas, destas, seis
doentes, trés cbnjuges, trés filhas, uma mae, uma irma e uma amiga. A idade das pessoas doentes
variou de 41 a 79 anos, com média de 57 anos, e o tempo de diagnodstico do cancer sem cura foi de
3 meses a 3 anos. Os familiares tinham de 19 a 75 anos, com média de 46 anos.

A analise dos conceitos e de como estes se inter-relacionam entre si e com os subconceitos
tornou possivel identificar a categoria central Vivendo um dia de cada vez, que resultou na construgéo da
teoria substantiva Permitindo-se manter a esperanca: a experiéncia de familias frente ao adoecimento
por cancer em cuidados paliativos. No diagrama representativo da teoria (Figura 1) explicitam-se
os conceitos e subconceitos que, inter-relacionados, evidenciam o movimento que a familia realiza,
em sua dindmica familiar e nas suas interagdes interpessoais, desde a descoberta do cancer, as
repercussdes que esse desencadeia na familia, as estratégias utilizadas para enfrentar o adoecimento
e o tratamento, que culminam na terminalidade da vida do doente.
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Figura 1 — Diagrama representativo da teoria substantiva: Permitindo-se manter a esperanca:
a experiéncia de familias frente ao adoecimento por cdncer em cuidados paliativos.

Vivendo um dia de cada vez representa as agdes e as estratégias que a familia utiliza para
enfrentar o adoecimento por cancer em cuidados paliativos por um de seus membros. Cientes de
que a finitude da vida se aproxima, a familia ndo projeta o futuro longinquo, porém, permite-se
manter a esperanca, vivendo um dia de cada vez, desde o diagnéstico da doencga até a proximidade
da morte. E ela que sustenta as familias durante os dias, as semanas ou os meses de sofrimento,
assumindo-se de diversas formas, ou seja, cada familia ressignifica a esperanca, de acordo com as
possibilidades que se abrem. Em muitos casos, ndo se projeta a cura da doenga, tendo em vista a
morte proxima, no entanto, a familia nutre a esperanca vivendo um dia de cada vez.

O conceito Descobrindo o cancer representa o contexto onde a experiéncia ocorre. Este
perpassa o recebimento do diagndstico, que é temido e conduz para a busca por entender (ou nao)
a doenca. Ao observar alteragdes fisicas, a familia tem o primeiro contato com as manifestacdes
clinicas do adoecimento, definindo agcbes que permitam conduzir para um diagnostico. Ao realizarem
diversos exames e percorrerem os servicos de saude, as familias cultivam a esperanga de que néo
se trata de doenca grave. Entretanto, quando recebem a confirmacao do cancer, as familias sentem
o impacto inicial do diagndstico de uma doenga crénica. Os sintomas apresentados anteriormente
agora tém definicao de sua causa e remetem ao significado de uma patologia ndo esperada. A
familia ja antevé a trajetdria que esta iniciando e, com isso, sentimentos de tristeza, angustia e medo
emergem tao logo o diagndstico é revelado. [...] O dia que soube o que a mae tinha, eu tive vontade
de fazer um buraco e me enterrar no chéo de tdo desesperada. (F6 — filha).

As familias sentem-se impactadas, porém, utilizam-se de suas forgas internas para tentar
compreender o adoecimento e supor o que esta por vir, como estratégia de auxiliar no enfrentamento.
Algumas familias presumem causas para a ocorréncia do cancer, o que expressa que o ato de refletir
e questionar o motivo de ser acometido pela enfermidade pode ser terapéutico, no sentido de que o
didlogo e as trocas entre os familiares auxiliam na interpretagédo da realidade e os aproximam para

Texto & Contexto Enfermagem 2021, v. 30: e20200669 6/16

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2020-0669 .



as decisdes que serao necessarias. As supostas causas elencadas pelas familias ndo se restringem
a questdes de cunho genético, hereditario ou relacionadas a habitos de vida, mas também as
caracteristicas de personalidade que sao referidas como causa-efeito para o surgimento do cancer.
[...] O céncer de péncreas é raro, é um cancer que tu procuras... pelo sedentarismo, por ndo se cuidar
direito na alimentacéo, por trabalhar demais. As magoas que a gente guarda favorece para ter esse
tipo de cancer. Eu era uma pessoa rica em o6dio. (F5 — familiar doente).

Além de inferir causas para o cancer, a familia age considerando a possibilidade de conhecer
mais a doenca e a negativa em saber. [...] Eu procurei conhecer mais sobre o cancer e foi bom, porque
eu tive um entendimento de como era a doenca e como seria o tratamento (F1 — familiar doente).
[...] Eu disse: nem vamos procurar saber mais sobre isso, ndo vamos pesquisar nada! Porque, se a
gente sabe o que pode acontecer, parece que fica esperando (F2 — filha). Ao canalizar suas forgas
na tentativa de entender melhor a doenca, a familia tenta identificar o possivel caminho que sera
trilhado, tanto no que se refere ao tratamento, quanto na evolugéo clinica da doenca. Entretanto,
ao evitar saber mais sobre a doenca, pode demonstrar dificuldade em lidar com a realidade que se
apresenta e com os desfechos que poderao advir.

Sofrendo com a realidade imposta pelo adoecimento é condicao interveniente que determina
como a familia sente os impactos e como ira gerar estratégias que auxiliem a adaptagao a realidade.
Além deste impacto, ha o reconhecimento da gravidade da doenga, evidenciado pelas complicagbes
fisicas que se tornam cada vez mais graves e limitantes. As familias percebem que a vida nao sera
mais como antes, sendo confrontadas com medos, preocupagdes e ansiedade ao vislumbrarem o
que podera acontecer.

A percepgao do cotidiano limitado € frequente, visto que o doente ndo desempenhara as
atividades que realizava ou apresentara severas limitagdes. A autonomia torna-se comprometida,
e as funcdes simples da rotina diaria e de lazer, como fazer compras ou executar as atividades de
organizacao e limpeza da casa, ficam comprometidas. A doenga impoe limites ao doente, e atinge
os demais membros, pois estes precisam se ajustar para minimizar as restricbes evidenciadas.
[...] O pai precisou aprender a fazer comida para a mée. Ele, que nunca tinha feito uma panela de
comida, agora cozinha. Antes, era a méae que fazia tudo, até pagar as contas. Entao precisamos nos
reorganizar em todas as atividades (F3 — filha).

A necessidade de romper vinculos laborais indica uma das alteragdes que mais impactam na
familia. Neste estudo, vislumbraram-se duas possibilidades: o pedido de desligamento por parte do
familiar que passara a ser cuidador; e a aposentadoria por invalidez do doente. [...] Eu pedi para sair
do meu emprego quando a gente descobriu o cancer. Até tentei trabalhar mais um tempo, mas ndo
deu certo. Entdo, ndo pensei duas vezes! Sempre vou dar prioridade para a pessoa que eu amo, ao
invés do emprego. Ela esta precisando de mim e eu tenho a vida inteira para trabalhar. (F5 — esposo).
[...] Eu era cuidadora de idosos, mas sai quando fiquei doente. Tive que me aposentar porque ndo
pude mais trabalhar. Me aposentaram por invalidez. (F3 — familiar doente).

Identificou-se, também, o afastamento de alguns familiares, o que evidencia que qualquer
mudanca em um membro da familia, como o adoecimento, afetara, de alguma forma, a todos. A
imprevisibilidade que envolve o adoecimento por cancer expde a familia a desgaste emocional e
tensao, podendo ocasionar desentendimentos entre as pessoas. Para muitas familias, esta condicao
atua como forga de reaproximacgao e fortalecimento de vinculos familiares, entretanto, outras vivenciam
fragilidades na coesao familiar, o que pode gerar ruptura de relacionamentos e distanciamento entre
seus integrantes.

Preparando-se para enfrentar o adoecimento revela agoes da familia e estratégias de
pensamento que possibilitam dar continuidade aos cuidados do familiar doente. A familia sensibiliza-se
para auxiliar a buscar atitudes que possam encorajar o doente, e rememorar situagdes exitosas
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prévias e fortalecer crencgas religiosas e espirituais sdo agdes empenhadas nesta tentativa. [...] Ele
Ja teve até hepatite e tirou de letra! (F4 — irma). Essa ferramenta interna mostra-se preponderante
para incentivar e fortalecer os vinculos familiares, como se fosse um lembrete de que ja passaram
por situacdes piores ou semelhantes, mas “sobreviveram”.

Em contrapartida, situagdes negativas podem assumir-se como crengas limitantes, no que
tange a influéncia do problema sobre a familia, pois aumentam o sofrimento familiar e diminuem as
opc¢des de solugdo de problemas, uma vez que possuem a capacidade de inibir as iniciativas e a
tomada de decisées.

Muitas familias encontram recursos para enfrentar o adoecimento ao fortalecerem crencas
religiosas e espirituais. A espiritualidade manifesta-se por comportamentos otimistas e perseverantes
que, mesmo diante das adversidades, impulsionam as familias a manterem a esperancga. Ao reconhecer
0 apoio recebido, as familias demonstram que a presenga e o suporte dos familiares, em especial
daqueles com quem estreitam lacos nesse periodo, tornam-se imprescindiveis para amenizar as
dificuldades vivenciadas.

Decidindo a respeito do tratamento relaciona-se aos caminhos que podem ser trilhados pela
familia, no que se refere as op¢des de tratamento. Assim, a familia empenha-se para respeitar a
autonomia relativa ao poder de decisdo do doente sobre suas escolhas terapéuticas. [...] A médica
sugeriu que eu fizesse duas quimioterapias para tentar, era uma tentativa. Dai conversei com minhas
filhas, a gente decide todos juntos. Ai elas disseram: "Mae, tenta duas! Vamos tentar!" (F6 — familiar
doente). Apesar de as familias reconhecerem as limitagdes dos recursos terapéuticos curativos, a
decisdo conjunta sobre o tratamento remete a idealizac&o e a esperanga da cura, mesmo que esta
nao seja possivel.

Ao vivenciarem a abordagem dos cuidados paliativos, as familias elaboram definicdes dos
seus entendimentos relacionados a esse cuidado. Assim, evidenciou-se que, em alguns casos, a
familia desconhecia os objetivos dos cuidados paliativos (CPs), porém, ao experiencia-los, conseguem
identificar melhora na assisténcia, além de receber atencao redobrada as suas demandas. O
entendimento do que integra os CPs é dificil para as familias, embora os profissionais empenhem-se
em difundir os preceitos de que estes devem comecar na vigéncia de quaisquer doengas ameagadoras
a vida, e ndo somente na presenga do cancer ou ao final da vida. Assim, o cuidado paliativo é
percebido como uma condi¢ao necessaria para manter a vida, no que tange aos aspectos biolégicos,
na promocao do conforto € na qualidade de vida. [...] O cuidado paliativo é aquele que néo vai resolver
a doenca, é para manter o maximo que der, sem dor [...] manter o maximo de conforto possivel, para
eu ter uma vida. (F4 — familiar doente).

O cuidado prestado pela equipe interdisciplinar foi referido pelas familias como experiéncia
positiva, sem, contudo, referéncia especifica ao papel da enfermagem no que tange este aspecto.
No contexto em que as familias estavam vivendo, de sofrimento e incertezas, as relagbes de
confianga e o vinculo constituidos com os profissionais as fortalecem e conferem seguranca. As
familias identificaram, na presenca e no cuidado recebido pela equipe de enfermagem, atitudes que
denotam atencdo, quando os profissionais estdo dispostos a acolhé-las em suas insegurancas e
medos, prestando informacdes relevantes e dispondo-se a permanecer junto, quando as familias
desejam. Esta forma de relacionamento interpessoal, pautada no interesse genuino pelo conforto e
bem-estar do doente, confere seguranga também a familia.

Contudo, houve ocasides em que as familias se sentiram descuidadas pela equipe de saude,
especialmente quando os profissionais fizeram proje¢des desanimadoras, configurando como agbes
nao efetivas para o enfrentamento da doenca. [...] O médico me deu uma sentenca de trés meses
de vida e eu vivi um trauma, porque eu ndo sabia que dia iria morrer. Foi muito triste. (F3 — familiar
doente).
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Evidencia-se que as familias esperam que a equipe de saude exercite a empatia e a compaixao,
principalmente, no que tange ao estabelecimento de processo comunicativo eficaz e que atenda suas
expectativas. A falta de empatia é sentida como desconsideracao a familia, aos seus valores, seu
sistema de crenca, seus desejos e suas aflicdes. Por conseguinte, a compaixao é esperada no sentido
de os profissionais nao terem indiferenca frente ao sofrimento de quem esta sob seus cuidados.

Deparando-se com a finitude da vida é a consequéncia da experiéncia da familia frente ao
adoecimento por cancer sem possibilidades de tratamento modificador. A percepgao de que o final da
vida se aproxima é de dificil enfrentamento, pois se faz necessario abandonar a expectativa de um
futuro em que o doente esteja presente e, sim, lidar com a situagéo concreta da morte. Indica que a
familia ressignifica as proje¢des do futuro para 0 momento presente. Doses pequenas de esperancga
sao suficientes para que o doente recupere ou mantenha o desejo de permanecer vivo até o dia
de sua morte, ou seja, mantendo-se conectado a vida até o momento definitivo de deixa-la. Neste
momento, tanto a pessoa quanto os familiares sofrem com preocupacgdes € medo ao evidenciarem
sinais de piora da saude e ao fazerem projegdes para quando essa acontecer. [...] Tenho preocupagéo
que ele fique mal quando eu estiver sozinha com ele em casa (F4 — esposa).

O cancer que nao responde mais ao tratamento modificador resulta num periodo prolongado
de adoecimento, e na maioria das vezes, o futuro incerto torna-se uma das principais preocupacoes
familiares. Pensamentos de como sera a progressao da doenca, a exacerbagao dos sintomas e a
morte coabitam o imaginario das familias. Com a proximidade com a morte, as familias sentem-se
impotentes quando ndo conseguem aliviar o sofrimento do familiar, assim como por ndo possuirem
meios de conter a progressao do cancer, que desencadeara o término da vida. A sensagéo de
impoténcia pode incitar na familia a tentativa de manter-se forte frente as adversidades que surgem.
A familia busca o incentivo a for¢a e a coragem, a vontade de lutar e ao empenho em néo desistir.
[...] A gente tem que ter forga. Tem que tirar forga la do fundo. A gente se agarra em tudo que é coisa.
(F6 — familiar doente).

O adoecimento por cancer em cuidados paliativos favorece que as familias lancem mao de
recursos para resistir ao periodo de tensao. A tentativa de manter-se forte demonstra a busca pelo
equilibrio entre mudancga e estabilidade, permeado pela resiliéncia familiar. Este movimento, além
de fortalecer a coesao entre os integrantes, age como motivagao para que o doente acredite no seu
restabelecimento. A familia reconhece os elementos que corroboram com a fragilidade do doente,
entretanto, continuam mantendo a confianga de que ha possibilidade de melhora. [...] Enquanto ha
vida, ha esperanca! (F3 — esposo).

Ao constatar que o doente nao se recuperara, a familia passa a considerar a morte como
inevitavel e estabelece sua linha de acéo, organizando o que acha necessario, para quando este
momento chegar. Neste sentido, os planos para o futuro s&o ajustados, uma vez que as demandas
relacionadas ao final da vida sao priorizadas e passam a fazer parte do cotidiano familiar. Destaca-se
que muitos planos precisam ser adequados ao contexto da doenga para serem mantidos, exigindo
que 0os membros se mobilizem para manté-los.

Para isso, promovem a resolucdo de pendéncias, que é quando a familia se coloca diante
das possibilidades que possam vir a acontecer. O doente é impelido a tomar decisdes, a organizar
assuntos que, se nao resolvidos, podem acarretar sobrecarga a familia, quando ele nao estiver mais
presente. A preocupacgao em deliberar sobre questdes bancarias, socializar senhas e realizar tramites
legais para assegurar 0 acesso as finangas e o direito a pensao, além da quitacao de dividas, foram
medidas adotadas.

Com a percepgao de que a morte se aproxima, a pessoa doente passa a avaliar seu legado
e a se projetar para o futuro por meio das lembrangas de quem permanecera vivo. Assim, acdes
de reconciliagdo também s&o realizadas, visando n&o deixar ou amenizar pendéncias no ambito
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afetivo e social. A familia busca, por meio de pequenos cuidados no cotidiano, atender aos desejos
do familiar doente, como forma de manifestar zelo, interesse, valorizagao e disponibilidade para
conceder algum tipo de prazer e satisfacao. O interesse pelo bem-estar do outro demonstra ser o
que realmente importa para a familia.

Constatou-se que a familia, frequentemente, esquiva-se de pensar na morte e evita conversar
sobre ela, seja entre os seus membros ou com a equipe de saude. Esse comportamento pode ser
decorrente da dor e do sofrimento ao rememorar a situagao vivida pelo doente. A opgao por nao
pensar no que pode acontecer expressa uma crencga familiar limitante, que impede de compartilhar
os temores e se fortalecer no coletivo, na expectativa de que nao falar possa afastar o sofrimento
e adiar a morte. [...] A gente quase nem conversa sobre isso [morte]. Coisa ruim ndo se fala. Se a
gente ndo pode esquecer, por que tem que estar falando? Entdo, a gente faz de conta que néao tem
doenca (F2 — filha).

Entretanto, outras familias aceitam a perspectiva da morte como um acontecimento concreto
e passivel de acontecer. Ao admitir que a morte é inevitavel e sobre a qual ndo se tem controle, a
familia conversa sobre a terminalidade, entre seus membros e com os profissionais. [...] Conversando
a gente se entende e tenta se precaver do que pode vir a acontecer. E como eu costumo dizer: com
a boca fechada néo se fala. Entdo, a gente fala muito, fala sobre o agora e o depois. Ja conversamos
sobre tudo! (F5 — esposo).

Identifica-se que, embora nao haja plena resignagao, ndo ha mais resisténcia para compreender
e aceitar seu destino. Aos poucos, a familia passa a ver que a morte se aproxima e, assim, desenvolve
recursos para lidar com essa perspectiva. Ao refletir sobre o final da vida, a familia encontra forgas
para continuar a enfrentar esse momento.

DISCUSSAO

Ateoria substantiva elaborada permite compreender que a experiéncia das familias frente ao
adoecimento por cancer em cuidados paliativos por um de seus membros se refere a trajetoria do
adoecimento, cujas agdes empreendidas e as decisdes tomadas, apds saberem da incurabilidade da
doenca, sdo movidas pelo propdsito de viver um dia de cada vez. Esse propésito faz parte do processo
interno de decisao vivido pelas familias que as mobiliza para permitirem-se manter a esperancga,
ainda que diante da perspectiva da morte. A esperanca fomenta a coesao familiar, fortalece diante
as dificuldades e atua como fonte de incentivo para enfrentar o sofrimento e as dores do presente
e do futuro.

No adoecimento por cancer em cuidados paliativos, a integralidade do sistema familiar é
ameagcada, visto que cada membro € pessoalmente afetado pelo diagndstico e por suas consequéncias,
especialmente pelo estagio avangado remeter a morte*. Ante uma situagao adversa, o individuo e sua
familia percebem as repercussdes na unidade familiar, na desorganizac¢ao da vida de cada pessoa
e nas demandas que precisam ser atendidas?.

Essa situagdo impde aos membros da familia mudangas em seus papéis no grupo familiars.
A familia necessita se reorganizar, tendo em vista que suas funcdes precisam ser repensadas e
distribuidas, com o objetivo de amenizar as repercussdes negativas e desenvolver habilidades para
atender as necessidades da pessoa doente'®". Essa & uma experiéncia complexa e desafiadora,
pois a familia precisara rever decisdes planejadas’®.

O adoecimento gera modificagdes na dindmica familiar, desequilibrando-a. As alteracdes
iniciadas no periodo pré-diagnéstico, ou seja, no inicio dos sintomas, perpassam por toda as fases da
doenga, podendo continuar apds a morte do doente. Entretanto, a familia empenha-se para restaurar
a estabilidade, o que pode estimular capacidades ainda desconhecidas acerca da habilidade para
a resolugao de crises e readaptacéo.
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O modo de enfrentamento ao adoecimento e a perspectiva de morte € moldado pelo sistema
de crencgas da familia que, por sua vez, é formatado pelas experiéncias até entdo vivenciadas e por
aquelas transmitidas transgeracionalmente. A familia, juntamente com o paciente, sofre nas etapas de
diagndstico, tratamento e nas demais etapas que permeiam a enfermidade'®. Assim, pode exacerbar
sentimentos e atitudes de tristeza, esperanca, medo, inseguranga, confusao, apatia, desespero,
superprotecao, tranquilidade, entre outros.

Nesse contexto, a familia tenta viver "normalmente”, um dia de cada vez, mesmo diante das
situagbes adversas presentes. Este movimento de "normalidade” é entendido como o desejo da familia
de ajustar-se a nova realidade que a doenca traz e viver a vida, o0 mais préximo possivel, da vivida
antes da doenca'. Nesta 6tica, a normalidade permite que as familias utilizem o adoecimento para
ressignificar a vida e a esperanca, enquanto estado cientes da proximidade da morte. No processo
de cuidar, apesar da tristeza que vivenciam, escolhem estar ao lado do familiar, transformando essa
experiéncia em algo significativo®. Viver com o adoecimento por cancer sem perspectivas de cura
pode ser uma oportunidade para o doente e a familia encontrarem sentido em suas vidas.

Sob esse prisma, desenvolver resiliéncia é importante, para o paciente e sua familia?'.
A resiliéncia refere-se a capacidade de resistir e se recuperar de desafios vitais perturbadores
e envolve o potencial para transformagao e crescimento pessoal e relacional, forjado a partir da
adversidade??, podendo servir de impulso para que as familias possam lidar com a possibilidade da
morte, assumindo-a como parte integrante da vida?®. Nesse contexto, os resultados deste estudo
evidenciam que as familias apropriam-se da esperanga como fonte de encorajamento e conforto
para viver o presente e projetar o futuro.

Como o sentimento de esperanca tende a persistir em todas as fases da doenca, o doente e a
familia podem experimentar a esperancga de cura ou do prolongamento da vida, de boa qualidade de
vida ou de uma morte amena e tranquila’®?*. Em sintese, viver mantém a esperanca, independente
do sentido ou significado que essa tenha para a familia. A esperanca é redefinida a medida que o
cancer progride, ou seja, o anseio pela melhora pode transformar-se no desejo de, por exemplo,
concluir tarefas inacabadas?®.

Destarte, a esperancga é dindmica, assumindo varias facetas para cada familia. O estagio do
cancer nao influencia o grau de esperanga, ou seja, ter conhecimento do prognéstico limitado ndo
modifica negativamente a esperanga. Perto do fim da vida, a esperanga € mantida pelas familias e
transmitida como legado de coragem para as geragoes futuras?®. O paciente e a sua familia passam a
focar na vida que estao vivendo, ao invés de projetarem a morte, assumindo que "o futuro é agora"6-2’.
Assim, entende-se que, quando existe consciéncia da morte, a sensacéo de que néo ha tempo a
perder envolve as familias e as estimula a focar no que consideram importante, envidando esforgos
para maximizar o tempo compartilhado com o familiar doente, repleto de momentos agradaveis.

Em se tratando de pacientes, estudo constatou que estes expressam desejo de obter sentido
de conclusdo em suas vidas. Ter a possibilidade de fazer uma revisao do que foi vivido, dizer adeus as
pessoas significativas e resolver questbes inacabadas oferecem a eles e suas familias oportunidades
para melhor vivéncia do final da vida?. A aproximagdo com a morte leva a familia a refletir sobre a
prépria vida, sua existéncia e seu futuro?s.

Entretanto, o enfrentamento do adoecimento e final de vida é singular para cada familia
€ expressa crengas pessoais, culturais, sociais e filoséficas que influenciam os comportamentos
conscientes ou ndo sobre a morte?. Essa perspectiva é evidenciada pela preferéncia da familia
em conversar ou nao sobre a terminalidade, visto que, por questdes culturais, a morte continua
sendo tabu e falar abertamente sobre ela depende de esforco e empenho. A comunicagéo, quando
envolve a terminalidade da vida, é complexa, seja pela dificuldade de se expressar, porque ocorre

Texto & Contexto Enfermagem 2021, v. 30: €20200669 11/16

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2020-0669 .



de maneira nao assertiva ou quando nao conversam, podendo criar angustia e frustracdo. Contudo,
independentemente da decisdo, paciente e familia precisam se sentir apoiados e unidos®.

Nessa conjuntura, emerge a atuagao da equipe de enfermagem junto ao paciente com cancer
em cuidados paliativos e sua familia. A enfermagem é reconhecida pela familia por sua capacidade
de transmitir segurangca em aspectos técnicos e emocionais, por meio da presenca, da escuta e da
compreensdo. A humanizagao da assisténcia em saber falar e ouvir, e viabilizar o dialogo com o intuito
de compreender a amplitude das relagbes humanas e, entédo, o gerar bem-estar € um diferencial
que proporciona confianga ao paciente e familiares®’. Esses elementos demonstram a importancia
da enfermagem no auxilio a familia e a pessoa que vive o processo final de vida.

O cuidado ao paciente com cancer em cuidados paliativos e seus familiares € complexo
e demanda esforco e dedicacao, sobretudo, quando se constata a nao resposta ao tratamento
modificador. Compreender como as familias lidam com essa experiéncia é essencial para que os
profissionais possam ajudar nas dificuldades e necessidades que as rodeiam. A teoria substantiva,
ao buscar explicitar a experiéncia das familias, apreende que estas, ao vivenciarem o cuidado a
um familiar com diagnéstico de cancer sem perspectiva de cura, permitem-se manter a esperanca,
vivendo um dia de cada vez. A esperanga, portanto, esta ligada a interagao entre os membros da
familia no presente, ao invés de eventos futuros. A familia nutre a esperanca no hoje, nao no amanha.
Assim, aos profissionais incube se apropriarem desses conhecimentos para qualificar a assisténcia
prestada, considerando o que, no presente, faz e da sentido a vida da familia.

Os resultados apresentam a limitagao de ter incluido familias em atendimento em uma Unica
instituicao hospitalar. Nesse sentido, a realizagao de pesquisas com familias em diferentes contextos
de servigcos de saude pode contribuir para ampliar a compreensao desse fendmeno. Ainda, novos
estudos, utilizando a TFD, podem ser desenvolvidos visando apreender a experiéncia da familia
ao vivenciar o luto, tendo em vista que o cuidado de enfermagem n&o se encerra com a morte do
doente, mas inclui atencao e suporte para aqueles que ficam.

CONCLUSAO

O impacto do adoecimento por cancer em cuidados paliativos promove mudancas no cotidiano
e na dindmica familiar, visto que a familia passa por adaptagdes e utiliza suas forgas internas na
tentativa de reestabelecer o equilibrio prévio a doenga. Desde a descoberta do diagnéstico, a familia
convive com incertezas quanto ao futuro, mas € a esperanga que a impulsiona a viver um dia de
cada vez.

O modo como a familia age € influenciado por suas crencas e valores, de maneira singular e
dindmica. A proximidade da morte nao destituiu a capacidade de manter viva a esperancga, de dias
agradaveis sem sintomas debilitantes ou incapacitantes ou de singelas alegrias proporcionadas
pela convivéncia e coesdo familiar. Estar fora de possibilidade de cura nao significa estar fora de
possibilidade de vida, sendo essa concepg¢ao mobilizadora da familia na expectativa de que o doente
consiga viver a vida que ainda lhe resta.

O adoecimento repercute no nucleo familiar, uma vez que a familia é interlocutora e participe
nesse processo de vulnerabilidade, pois devido ao impacto inicial da doenga, ela apresenta potencial
para tornar-se fonte de amparo do familiar doente, juntamente com os recursos individuais de cada
integrante para o enfrentamento do cancer. Ademais, a familia desempenha importantes papéis
nesse contexto: prestadora de cuidados ao doente e receptora de cuidados das equipes de saude.
Portanto, o olhar para a experiéncia das familias € necessario, pois compreender o modo como a
familia se movimenta no decorrer dessa trajetoria tem implicagdes no cuidado que sera oferecido.

Os resultados e a teoria substantiva aqui delineada contribuem com uma lacuna evidenciada na
literatura de enfermagem, que se refere a atengéo as familias. Assim, o estudo amplia o conhecimento
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e a compreensao acerca do adoecimento por cancer em cuidados paliativos na ética de familias.
A expectativa € que possa contribuir para sensibilizar os profissionais quanto aos cuidados a esse
grupo populacional, considerando as particularidades e os significados das acbes empreendidas
pela unidade familiar.
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