Como ja referido, a experiéncia de uma doenca é um
acontecimento de vida que requer uma adaptacao,
quer do préprio doente, quer da familia. O doente
tem de adquirir novas competéncias que lhe permi-
tam adaptar-se a situacdo, o que por vezes implica
ajustes como: mudangas de comportamento e atitu-
des perante a vida; aumento dos cuidados de higiene
pessoal e dieta alimentar didria; adaptacdo e ajuste
aos sintomas secundarios dos tratamentos e conse-
guentes alteragGes fisicas; o impacto emocional da
doencga e por vezes, interrupgdes na atividade profis-
sional e/ou hobbies.

Por sua vez também a familia passa por reorganiza-
¢Oes e dificuldades e é extremamente importante que
todos os elementos consigam comunicar abertamente
entre si, que explorem sentimentos, angustias e
medos e que ndo ocultem as dificuldades sentidas.

E comum as familias optarem por esconder ou disfar-
¢ar o maximo de tempo possivel a doenga aos seus
elemento mais novos, procurando desta forma evitar
sofrimentos ou perguntas para as quais ndo tem res-
postas. No entanto, esta ndo sera a forma mais sauda-
vel ou natural de lidar com a adversidade da doenga.
Tal como o Papa Francisco refere “é importante
educar desde criangas os filhos para a solidariedade
na hora da doeng¢a. Uma educacdo que mantenha a
distdncia a sensibilidade pela enfermidade humana
torna drido o corag¢do. E leva os jovens a serem
“anestesiados” em relacdo ao sofrimento do proximo,
incapazes de se confrontar com o sofrimento e de
viver a experiéncia do limite.”
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Quando uma familia enfrenta a doenca de um dos
seus elementos é como se estivesse pela primeira vez
num pais estrangeiro, pois embora alguns aspectos
sejam semelhantes aos da sua terra natal, outros
serdao completamente diferentes e exigem adaptacdes
e mudancas, nem sempre faceis de acontecer. Nao
conhece a lingua, ndo sabe por onde ir ou como se
dirigir, tem de se adaptar ao clima, aos locais, a uma
nova situagao de vida. Assim é com a doencga e certo
serd que cada familia tera a sua proépria forma de
adaptacdo e de encarar as dificuldades.

Quando uma pessoa fica doente sofre uma série de
alteragdes no seu funcionamento e estilo de vida. Este
facto é partilhado com varios elementos da sua fami-
lia, que se tornam aliados no acompanhamento da
doenga, partilhando perdas, limitagdes, cuidados,
mudando papéis e fungOes e reorganizando-se para se
adaptar e prestar auxilio. (Ferreira et. al, 2010)

Se tivermos um familiar doente na nossa familia varias
coisas terao de ser alteradas no quotidiano para que
sejam garantidos todos os cuidados a esse familiar, ao
mesmo tempo que temos de nos organizar para man-
ter equilibrado todo o funcionamento da familia.
Durante o processo da doenga, as familias vivenciam
um aumento gradual de problemas como: dificulda-
des econdmicas que se acentuam com o aumento dos
custos dos tratamentos; ideias negativas sobre a
doenca que geram medo e ocultacdo do diagndstico
como forma de minimizar comentarios indesejaveis;
e/ou conflitos familiares que prejudicam o suporte
necessario a prestar ao doente.

Em termos familiares, podemos classificar as varias eta-
pas pelas quais uma familia passa quando tem um ele-
mento doente. Conhecer essas fases podera ser uma aju-
da util para que os familiares consigam ajustar-se as
mudancas e adaptacdes que cada fase exige.

Assim, uma das classificacbes possiveis da doenca na
familia é olhar sobre o ponto de vista temporal: a fase da
crise, a fase cronica e a fase terminal. Em cada fase é
esperado que as familias (e os membros que as compde)
facam determinadas “tarefas”, que requerem forgas, ati-
tudes ou mudancas familiares diferentes das que exis-
tiam anteriormente.

A fase da crise pode classificar-se como a fase do
impacto, do embate entre o choque da suspeita dos sin-
tomas, da primeira ida ao médico e depois do problema
esclarecido através de um diagndstico e de um plano ini-
cial de tratamento. Passar por esta fase da melhor forma
possivel leva a que os elementos da familia:

¢ aprendam a lidar com a dor, com a incapacitagao ou
outros sintomas ligados a doencga do seu familiar;

¢ aprendam a lidar com o ambiente do hospital e com
procedimentos terapéuticos;

¢ estabelegam e mantenham bons relacionamentos
com a equipa médica que presta cuidados;

+ criem um significado para a doencga, que maximize a
preservacdao de um sentimento de dominio e compe-
téncia no doente;

¢ se entristecam pela perda da identidade familiar que
existia antes da doenca, da familia que “ja foram”;

+ procurem uma posicdo de aceitagcdo da mudanga per-
manente, mantendo um sentimento de continuidade
entre o seu passado e o seu futuro;

¢ se unam para conseguir reorganizar-se perante a novi-
dade da crise com a maior agilidade possivel;

Na fase cronica da doenca é esperado que a familia
consiga equilibrar as necessidades das pessoas sas
com as do elemento que estd doente e adaptar-se
assim a mudancas de papéis e até de estilos de vida
qgue dai vao surgir. Conforme o estado de salde e as
limitacOes fisicas do paciente, as fun¢des que ele exer-
ce dentro da familia terdo que ser absorvidas por
outras pessoas, podendo conduzir a uma sobrecarga
de tarefas para alguns elementos. Para além disso, as
rotinas da casa e de lazer também sofrem alteracGes
muitas vezes ndo desejaveis, porém necessarias.

E comum nesta fase as familia dedicarem-se quase
exclusivamente ao elemento que estd doente, tornan-
do-se dependentes da prestacdao de cuidados. Por
mais dificil e dura que seja a realidade, a familia deve-
ra conseguir funcionar como um todo, dedicando-se
a esse elemento sem descurar os restantes. Este
parece ser o maior desafio que a familia tera de gerir.

Com o avancar da situagdo de saude, chega a fase
terminal da doenga, em que, ou o paciente recupera
a sua saude e a sua vida quotidiana normal, ou a fami-
lia ver-se-a confrontada com a inevitabilidade da
morte, que passa a dominar a vida familiar. Se assim
for, este é um periodo de tristeza, luto e de resolugao
da perda. Os vdérios elementos da familia terdo de
enfrentar as emocgdes antecipatorias de luto, a sensa-
¢do de injustica existencial da doencga, a dificuldade
em aceitar o destino do seu ente amado e as frustra-
¢Oes inevitaveis relacionadas com a medicina e até
com a religido.

Nesta altura dificil predominardo as questées que
envolvem separagdo, morte, tristeza e o retorno a
uma vida familiar “normal” depois da perda.



