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Resumo

A trajetoria da familia no cancer é permeada por inUmeros obsticulos, sendo
necessario um processo de adaptacdo aos eventos estressores. Neste sentido
destaca-se a resiliéncia como fator fundamental para o sucesso familiar diante da
doenca. O estudo buscou conhecer a experiéncia da familia no adoecimento por
cancer na perspectiva da resiliéncia por meio da abordagem qualitativa de caréater
exploratorio e descritivo. A coleta de dados foi realizada com treze participantes de
trés familias em uma cidade na regido sul do Rio Grande do Sul e ocorreu no
periodo de agosto a setembro de 2014 por entrevistas narrativas realizadas nos
domicilios. A andlise temética segundo Jovchelovitch e Bauer (2013) foi utilizada
para o tratamentos dos dados, resultando em duas categorias: Contexto da
experiéncia do cancer para a familia e Fatores de estresse e de adaptacdo para a
resiliéncia da familia. No contexto da experiéncia do cancer observou-se que a
vivéncia deste foi permeada por inimeros obstaculos em sua trajetéria. A familia foi
desvendando acontecimentos vividos e os caminhos percorridos antes e durante a
doenca de seu familiar. Dentre os fatores de estresse, no caso da familia de Rosa, o
mais importante foi o sofrimento com o periodo de internacdo na UTI, o que
acarretou o distanciamento dela e seus familiares. Ja, a familia de Jodo passou por
inimeras mudancas na constituicdo dos membros, o que afetou o convivio entre os
mesmos. Mediante a superacdo desta fase, os membros buscaram ajuda uns aos
outros para ofertar a Jodo o melhor cuidado no tratamento. Para a familia de Nina,
os efeitos do intenso tratamento quimioterapico e radioterapico abalaram
profundamente a mesma e sua cuidadora principal, o que traz como conseqiéncia a
dificuldade no cuidado. Contudo, a flexibilidade familiar € notada nesta etapa, pois
0os membros reestabeleceram seus papéis e buscaram adaptar-se. Com isso,
originou-se uma familia mais fortalecida ao ultrapassar a experiéncia de uma
adversidade. Neste estudo identificou-se o0 apoio mutuo nos membros, sendo
fundamental para que a familia tivesse condi¢des para o enfrentamento do cancer. A
espiritualidade ou a religido aparecem fortemente como um elemento da resiliéncia
presente em todos participantes, os mesmos ressignificam as situacdes, depositam
seus desejos e reafirmam suas crencas na esperanca de cura de seu ente querido
com fé na existéncia de um ser superior. Dentre 0s inumeros elementos
responsaveis pela promocao da resiliéncia na familia, ha de se realcar a equipe de
saude. A enfermagem destaca-se neste aspecto, pois € caracterizada pela
aproximacdo no cuidado com o binébmio paciente-familia. Enfatiza-se ainda a
fundamental preocupacdo em proporcionar um cuidado humanizado e
individualizado, respeitando crencas e valores e apreciando a experiéncia prévia de
cada pessoa tanto paciente quanto cuidadora.

Palavras-chave: Cancer; Familia; Resiliéncia Psicologica; Enfermagem.



Abstract

The pathway of the family during cancer is full of uncountable obstacles, which
makes necessary a process of adaptation towards the stressful events. Hence, it
is highlighted the resilience as a fundamental factor for the family success
towards the illness. The study aimed to know the cancer experience for the
family in the resilience perspective throughout qualitative, exploratory and
descriptive approaching. Data collection was carried out with ten participants
from two families in a city at the southern of Rio Grande do Sul. Also, it occurred
since January to March of 2014, throughout narrative interviews performed at
home. The thematic analysis according to Jovchelovitch e Bauer (2013) was
used to dealing with the data, which resulted in two categories: Experience
context of cancer for the family, and Factors of stress and adaptation for the
family resilience. In the experience of cancer context, it was observed that
uncountable obstacles in their life course permeated it. The family started
unveiling lived events and the pathway they had crossed before and during the
illness of their loved one. Among the stressful factors, the most important for the
family of Rosa was the suffering during the hospitalization at the 1CU, which
made them not close. Thus, John’s family went through uncountable changes in
the family members’ constitution, which affected the daily living among them.
When this phase is overcame, the members seek for help among themselves to
offer to John, the best care of treatment. For Nina’s family, the effects of the
intense chemotherapy and radiotherapy treatments deeply affect them and the
major caregiver, which promotes a difficulty for the care. However, the family
flexibility is noticed in this stage, for the members reestablish their roles and aim
to adaptation to a new lived phase. As a result, it is originated a new family,
much more stronger when going through an experience of tribulation. In this
study, it was identified the mutual support by the relatives, which is fundamental
for the family overcome the cancer. The spirituality or the religion strongly show
up as a resilience element, which is present in all of the participants, and
enabled them to reframe the situations, consign their wills and reaffirm their
beliefs in the hope for the cure of their loved one with faith in a superior being
existence. Among the countless responsible elements for the promotion of
resilience in the family, it is necessary to stand out the health care team. The
nursing highlights in this aspect, for being characterized by the closeness to the
binomial care patient-family. It is also highlighted the fundamental preoccupation
to proportionate a humanized and individualized care, respecting beliefs and
values, appreciating the previous experience of each person, both patient and
caregiver.

Key-Words: cancer; family; pshycological resilience; nursing.
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1. Introducéo

A resiliéncia € um conceito construido socio-historicamente, carregado de
valores e crencas de acordo com os significados da cultura em que ela se insere
(SOUZA; CERVENY, 2006).

Nesta linha de pensamento, McCubbin, M e McCubbin, H (1993) estudaram a
resiliéncia familiar adotando como base a teoria do estresse e adaptacdo, submetida
a desafios préprios do ciclo vital e outros inesperados. Definem a resiliéncia familiar
como um processo de adaptacdo aos eventos estressores, pois envolve a mudanca
de crencas e de visdo do mundo, ressaltando que este processo passa pelos
recursos internos da familia e os externos da comunidade, levando-se em conta
ainda o fator espiritual.

Nesta perspectiva, a familia atua como um sistema de salude para seus
membros, sendo constituido por um conjunto de valores, crengas, conhecimentos e
praticas que guiam suas acdes na promocao de saude, prevencao e tratamento da
doenca. Deste modo, o cuidado familial € determinado a partir dos significados de
cada familia e aprendido, construido e desenvolvido ao longo da trajetéria de sua
vida (ELSEN, 2002).

Quando surge uma doenca, a familia depara-se com uma situacdo que lhe
afeta a estabilidade e vé-se confrontada com a necessidade de desencadear
estratégias de enfrentamento efetivas, no sentido de adquirir novamente o0 seu
equilibrio (MARCON et al., 2009).

Ao longo da doencga, a familia enfrenta inUmeros problemas, como longos
periodos de hospitalizacdo, reinternacdes frequentes, terapéutica agressiva,
dificuldades pela separacdo de seus membros durante as internacgdes, interrupcao
das atividades diarias, limitacdes na compreensdo do diagndéstico, desajuste
financeiro, angustia, dor, sofrimento e o0 medo constante da possibilidade de morte
(NASCIMENTO et al., 2005).
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Para Muniz e Zago (2009) a enfermagem precisa compreender oS aspectos
socioculturais relacionados com a doenca oncoldgica, assim tera subsidios para
planejar e implementar as intervencdes de cuidado na reabilitacdo do paciente e
auxilio a seus familiares.

Neste pensar, destaca-se a familia que assume importante funcédo de
responsabilidade na prestacdo do cuidado a seus membros, especialmente aqueles
com doencas cronicas, como o cancer (MARCON et al., 2005).

A resiliéncia no ambito familiar foi descrita por Walsh (1996, 1998) como um
processo de superacdo de desafios, trazendo como resultado o crescimento e a
transformacdo pessoal. O autor enfatizou a importancia dos processos de
comunicacéo, das crengas e da organizacao familiar.

A doenca é um fator desorganizador do equilibrio familiar e uma adaptacéo a
nova situacdo € necessdria para que se possa proporcionar apoio ao familiar
acometido pela doenca. Portanto, quando um de seus membros adoece, a familia
precisa redimensionar sua dindmica a fim de atender as necessidades desta pessoa
(MOTTA et al.,, 2011) levando-se em consideracdo que estas modificacdes serao
influenciadas pelo significado que o individuo e sua familia atribuem a doenca
(MARCON et al., 2009).

O céancer é reconhecido como uma doenga crénico-degenerativa que atinge
milhdes de pessoas no mundo, por isso a relevancia de estudar a resiliéncia na area
da oncologia (SORIA et al., 2009).

Diante disso, tem-se a importancia da enfermagem conhecer a familia,
compreender seus comportamentos, seus sentimentos e o0s significados que
atribuem para esta vivéncia a fim de poder intervir de forma adequada (SOUZA,
GOMES; BARROS, 2009; PINTO; RIBEIRO, 2007).

Focar, pesquisar, compreender e fortalecer os aspectos sadios e de sucesso
do grupo familiar significa estudar processos e percepcbes de elementos das
experiéncias de vida, compreendidos na Otica sistémica, ecologica e de
desenvolvimento (YUNES, 2003).
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1.1 Justificativa

O estudo tem origem na minha inquietacdo sobre as tematicas da familia e do
cancer, uma vez que, ao olhar para a prética tanto do cuidado como da pesquisa,
observa-se uma lacuna nas a¢fes da enfermagem em ambas as areas.

Durante a vivéncia académica, tive a oportunidade de passar por campos de
estagio hospitalar, em unidades de internacéo clinica e cirtrgica, além de Unidades
Bésicas de Saude, nos quais eram atendidos usuarios diagnosticados com cancer
em tratamento da doenca. Estes estagios me proporcionaram criar um vinculo tanto
com o0s pacientes quanto com suas familias, visto que na maioria das vezes estava
presente algum membro destas.

Por conseguinte, também realizei atividades extracurriculares, como estagio
em uma unidade de radioterapia, eventos na area da oncologia e inser¢cdo no Nucleo
de Condi¢bes Cronicas e suas Interfaces (NUCCRIN). Estas atividades instigaram o
meu interesse em compreender o enfrentamento da familia diante da doenca, pois
percebi que ela vivencia o cancer junto com o doente.

Neste caminho, comecei a pesquisar sobre familias e finalizei minha
graduacao com o trabalho de conclusdo de curso (TCC) intitulado “A vivéncia da
familia frente ao sobrevivente ao cancer”, apresentado a UFPel no ano de 2012 e
orientado pela Prof? Dr2 Enf2 Rosani Manfrin Muniz.

O TCC proporcionou a identificacdo dos sentimentos dos familiares como
angustia, fragueza e inseguranca quanto ao futuro do paciente na descoberta da
doenca. Porém, a familia com seu modo singular de pensar e agir articulou-se no
enfrentamento da enfermidade. Para tanto, como estratégia de enfrentamento a
familia utiliza sua crenca em Deus e o0 suporte da rede social. Na trajetéria da
sobrevivéncia a familia identifica as facilidades, como quando o paciente consegue
consultas médicas, exames, medicacbes e o tratamento. Desta forma, também
surgem as dificuldades, que foram identificadas em relacdo a questao econdmica, a
demanda do cuidado no domicilio, & aceitacéo do familiar em realizar os tratamentos
recomendados pela equipe médica e a dificuldade em lidar com o abalo emocional

de um de seus membros.
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Atualmente, trabalho em um Hospital de grande porte na cidade de Porto
Alegre, no Centro de Tratamento Intensivo Adulto, o qual me proporciona a
convivéncia com familias, geralmente em situacdo de angustia e sofrimento. Assim,
minha pratica me faz confiar no cuidar da enfermagem frente a estas familias, que
acreditam no nosso trabalho.

Deste modo, venho por meio deste trabalho continuar pesquisando sobre
familias, na intencéo de entender o enfrentamento da unidade familiar na doenca.

E pertinente ressaltar que o enfermeiro considera-se conhecedor da familia,
porém ao analisar melhor sobre esta questdo e ampliar seus conhecimentos a
respeito, nota seu timido dominio sobre a tematica e até seu despreparo ou engano
a respeito. No entanto, no cuidar do enfermeiro carece incluir a familia, o que
necessita estar aberto e atento as interagdes, ao impacto das vivéncias, exige
conhecer dinamicas, crencas, e formas de adaptacdo a situacbes diversas
(WERNET; ANGELO, 2003).

Logo, o interesse em estudar familias é porque se acredita que gera alguma
mudanca nas vidas e na rotina das familias que lutam para dar sentido a vida
envolvida pela doenca. Desse modo, considera-se como questdo importante da
intervencdo de enfermagem o alivio do sofrimento (ANGELO et al., 2009).

A enfermagem da familia é uma area que vem avancando em termos de
conhecimentos tedricos, sendo considerada ainda um ideal, em lugar de uma pratica
dominante. Para que cresca e se firme como area do saber é preciso que
desenvolva modelos tedricos que oferecam sustentacdo a sua pratica
(PETTENGILL; ANGELO, 2005). Assim as pesquisas necessitam abordar temas
relevantes competentes a sustentarem a prética e auxiliarem o fortalecimento das
familias em suas experiéncias de sofrimento na situacdo de doenca (ANGELO et al.,
2009).

O interesse desse trabalho é estudar familias na experiéncia do cancer na
perspectiva da resiliéncia, pois se acredita que o enfrentamento diante da doenca
sera centrado nas for¢cas da familia, ressaltando as suas potencialidades mesmo em
um contexto adverso.

Para a construcdo tedrica do estudo foi realizado um levantamento de
artigos na literatura, por meio de pesquisas nas bases de dados da Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), U.S. National Library of
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Medicine National Institutes of Health (PubMed), na biblioteca Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e portal da Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES).

Foram utilizados os descritores “resilience psychological/resiliéncia’,
“family/familia” e “neoplasms/neoplasias” pesquisados nos dicionarios DeCS
(Descritores das Ciéncias da Saude) e no MeSH (Medical Subject Headings),
juntamente a operador booleano AND.

Na base de dados PubMed, foi utilizado o limite “estudos realizados com
adultos (maiores de 19 anos)’. Nao foram utilizados limites temporais. Para a
selecdo de todos artigos selecionados por meio da estratégia de busca, os critérios
utilizados foram estudos publicados em lingua inglesa, portuguesa ou espanhola e
disponibilizagéo online do artigo para leitura.

Na base de dados Lilacs e na biblioteca SciELO n&o foram encontrados
artigos com os descritores mencionados. Na base de dados PubMed foram
encontrados sete estudos, sendo que nenhum aborda a experiéncia da familia no
cancer na perspectiva da resiliéncia.

Os estudos encontrados foram em relacdo a resiliéncia dos pais de criancas
com cancer do autor Rosenberg et al, 2013 e 2014. H4 outro estudo na perspectiva
dos pais em relacao a utilidade da musicoterapia em tratamento de adolescentes no
cancer do autor Docherty et al (2013). O autor Burns et al (2010) relata no seu
estudo a perspectiva de adolescentes na experiéncia de transplante de células-
tronco como ferramenta de intervencao, em que utilizaram um videoclipe de musica
terapéutica. Os autores Marsac e Alderfer (2011) avaliam propriedades
psicométricas (FACES-IV) de familias de criangas oncoldgicas e outros dois estudos
nao tinham nem o resumo disponivel.

Assim, cito alguns estudos encontrados que abordaram a familia no
enfrentamento de alguma adversidade com perspectiva na resiliéncia.

Souza e Cerveny (2006) em sua revisdo de literatura relatam os estudos
realizados sobre a resiliéncia familiar. Estes trabalhos citam o fenémeno da
resiliéncia em familias de baixa renda (YUNES, 2001); intervenc¢des educativas com
familias de criancas com dificuldades escolares (MARTINS, 2001); o cuidado com
idosos no contexto familiar (SOMMERHALDER, 2001); a psicoterapia familiar como
meio de desenvolvimento da resiliéncia (SOUZA, 2003); a relacdo de apego em
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familias em situacéo de risco (CECCONELLO, 1999) e uma proposta metodoldgica
para o estudo de familias em situacdo de risco (CECCONELLO; KOLLER, 2003).
Nenhum estudo aborda a familia na vivéncia do cancer na perspectiva da resiliéncia.

Soria et al (2009) apresenta em sua revisado sistematica sem meta analise nas
bases de dados Public Medical (PubMed), Literatura Internacional em Ciéncias da
Saude (Medline), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS) e Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e nos sites da Oncology
Nursing Society e da International Society of Nurses em Cancer Care com objetivo
de mapear a producdo cientifica, nacional e internacional, sobre a resiliéncia na
Enfermagem em Oncologia e discutir sua aplicabilidade na assisténcia. Foram
encontrados 116 artigos e selecionados cinco artigos que abordam a resiliéncia
vinculada a Enfermagem em Oncologia, sendo que nenhum estudo desta revisédo
aborda a familia.

Apesar de um artigo ndo estar disponibilizado online, seu titulo relacionava-se
a Enfermagem em Cuidados Paliativos, vinculando a resiliéncia (NICHOLS, 2005).
Um estudo com abordagem quantitativa, que utilizava a resiliéncia como um
indicador correlacionado com a escala de Esperanca (Hope Hearth Index), entende
a resiliéncia como auto-estima, autoconfianca e autotranscendéncia (PHILLIPS-
SALIMI, 2007). Outro estudo tinha como objetivo desenvolver uma compreensao
conceitual de resiliéncia de adolescentes com cancer (WOODGATE,1999).

Uma pesquisa analisou o impacto de efeitos colaterais da terapia hormonal
sobre a capacidade dos pacientes com cancer de prostata para a manutencao de
suas relacdes de pré-tratamento do cbnjuge na perspectiva da resiliéncia (NAVON,
MORAG, 2003). Estudo que explorou as experiéncias de 12 pacientes apos o
término da radioterapia na cabeca e pescoco, apesar do trauma fisico e emocional,
eles apresentaram uma resisténcia notavel e uma profunda relutancia em pedir
ajuda (WELLS, 1998).

Saria et al. (2006), a qual desenvolveram uma reviséo de literatura em bases
nacionais e internacionais, também verificou a existéncia de uma lacuna no que
tange a utilizagdo do conceito de resiliéncia na area da Enfermagem na América
Latina. O referido estudo sugere a importancia e a necessidade do incremento na

producéo cientifica sobre a resiliéncia na Enfermagem em Oncologia.
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Pode-se constatar que o niUmero de pesquisas sobre resiliéncia é crescente,
concentrando-se mais na crianga, no adolescente, programas preventivos e
interventivos, estudos teoricos, e a resiliéncia familiar associada a membros
familiares com problemas de saude (SOUZA; CERVENY, 2006).

Vale ressaltar que os estudos citados abordaram a familia em algum contexto
adverso na perspectiva da resiliéncia. No entando, ndo foram encontrados estudos
que trataram da experiéncia da familia no cancer na perspectiva da resiliéncia,
identificando-se assim, uma lacuna nesta tematica.

Como pressupostos tedricos acredita-se que a familia vé-se confrontada
com o impacto ameacgador que o cancer traz por ainda ter o estigma de doenca
dolorosa e mortal.

A doenca afeta a estabilidade da familia, a qual busca apoio na rede social,
na religiosidade para buscar forcas de enfrentar a doenca e se adaptar a nova
condicao.

Diante dessa nova situacdo na familia, os membros enfrentam o tratamento,
de modo que necessitam dar apoio ao familiar doente e uns aos outros. Na
perspectiva da resiliéncia, acredita-se que familias “resilientes” sao aquelas que
resistem aos problemas decorrentes de mudancas e “adaptam-se” as situacdes de
crise (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Assim, por considerar a familia como coparticipe durante todo o processo de
experiéncia da pessoa ao cancer, visto que ela vivencia todas as etapas junto com o
doente, entende-se como relevante o estudo.

Cabe salientar que o cuidado prestado da enfermagem deve abranger tanto a
pessoa doente quanto seus familiares. Deste modo, este trabalho justifica-se pela
importancia da enfermagem conhecer a experiéncia da familia no cancer na
perspectiva da resiliéncia.

Diante do exposto, tem-se como questdo norteadora: qual a experiéncia da

familia no adoecimento por cancer na perspectiva da resiliéncia?



2. Objetivos

2.10bjetivo geral

Conhecer a experiéncia da familia no adoecimento por cancer na perspectiva da

resiliéncia.

2.2 Objetivos especificos
- Descrever o contexto da experiéncia da familia no adoecimento por
cancer;

- Identificar os fatores de estresse e adaptacéo para a resiliéncia da familia

gue vivencia o cancer.



3. Revisao de literatura

A revisdo de literatura serd apresentada em dois topicos: A familia

vivenciando o cancer e O enfrentamento do cancer na perspectiva da resiliéncia.

3.1 A familia vivenciando o cancer

O impacto da doenga na unidade familiar precisa ser compreendido, e
considerados as condi¢cdes emocionais, socioecondmicas e culturais dos pacientes e
de seus familiares, visto que é nesse contexto que surge a doenca, e € com essa
estrutura sociofamiliar que vao responder a situacdo de doenca. No entanto, se o
processo de adoecimento tem uma série de determinantes sociais relacionados as
condicdes de vida, o enfrentamento a doenca tem relacdo direta com 0s contextos
socioeconémico e cultural em que vivem o0s pacientes e seus familiares
(CARVALHO, 2008).

A doenca crbnica € uma enfermidade que tem como caracteristica um longo
tratamento, podendo ser incuravel e geralmente causa sequelas e restricoes
funcionais, demandando adaptacdes individuais e familiares (VIEIRA; MARCON,
2008). O cancer, por suas caracteristicas de condicdo de saude com sintomas e
incapacidades associadas que exige controle de longo prazo, enquadra-se como
doenca cronica (FERREIRA et al., 2010).

A descoberta do diagnostico de cancer em um individuo provoca no nucleo
familiar uma sucessao de mudancas, enfrentando um grande conflito emocional,
pois como 0 cancer possui o estigma social de doenca incuravel, as perspectivas
dessa familia sdo abaladas pelo sentimento de temor da experiéncia inesperada que
terdo que viver (SILVA et al., 2008). No entanto, € uma doenca tratavel e que pode
ser curada, principalmente quando diagnosticada precocemente (RIBEIRO, SOUZA,
2010).
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As doencgas cronicas, como o cancer, levam o individuo e sua familia a
deparar-se com a possibilidade de morte, o que provoca intensas alteracées na
rotina. No domicilio, o paciente oncologico muitas vezes apresenta um sentimento
de ser um peso para a sua familia, e esta, por ndo saber como enfrentar a doenca
ou mesmo devido ao excesso de zelo, considera o paciente incapaz para decidir
sobre sua vida e sua doenca, ou até mesmo de encarar a gravidade da doenca
(MUNIZ, 2008).

O enfrentamento a doenca crénica depende de caracteristicas pessoais:
saude, sistema de crencas, metas de vida, autoestima, autocontrole, conhecimento,
capacidade de resolucéo de problemas e apoio social. Portanto, quando se estuda o
processo de enfrentamento de uma pessoa ou familia € preciso considerar suas
caracteristicas socioculturais (PEDROLO; ZAGO, 2002).

O vivenciar de um cancer desencadeia uma reflexdo sobre a vida, pois, uma
vez estabelecida a doenca, a pessoa necessita de uma série de mudancas nos
hébitos de vida e entre elas um acompanhamento rigoroso de seu estado de saude,
pois as recidivas da doenca sdo comuns. A descoberta deste diagndstico ocorre
dentro de um contexto familiar, ocasionando mudancas em toda rotina da familia,
afetando em maior ou menor grau os familiares pelas intercorréncias da doenca
(SALCI; MARCON, 2010).

O doente cronico enfrenta alteracfes no seu estilo de vida, provocadas pela
doenca em si e pelo tratamento. Este fato € dividido pela familia, que o segue no seu
dia a dia, tanto no domicilio como nos periodos de internacdo e pode ser
considerada aliada no acompanhamento da doenca, compartiihando perdas,
limitacbes e cuidados, sofrendo abalos na dinamica familiar, mudando papéis e
funcbes e reorganizando-se para adaptar-se e prestar assisténcia (SOARES;
KLERING; SCHWARTZ, 2009).

Neste estudo considera-se familia um grupo de dois ou mais individuos que
se identificam, cuja associacdo é caracterizada por termos especiais, que podem ou
nao estar relacionados a linhas de sangue ou legais, no entanto vivem a se
considerarem uma familia (ANGELO, 1997).

Frente a doencga, a familia altera seu funcionamento, pois ela busca uma
forma de reestruturagdo e rearranjo, para continuar visando a seus ideais, sejam

eles novos e/ou antigos. Assim, a familia possui capacidade de adaptabilidade para
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cultivar e perpetuar o seu continuo movimento de almejar o bem viver (WERNET;
ANGELO, 2003).

Habitualmente, a familia caracteriza-se como a primeira fonte de suporte para
0os membros doentes, pois esta presente em toda a rotina destes individuos,
auxiliando desde a preparacao da refeicdo, no lazer, no uso de medicamentos e
também no acompanhamento de consultas para a avaliagdo do estado de saude
(SARAIVA et al., 2007).

E importante destacar que a familia é responséavel pelo cuidado no domicilio,
e muitas vezes nao possui esclarecimento suficiente sobre os cuidados que precisa
realizar, sobre as caracteristicas e funcdes dos medicamentos prescritos e as
situacbes em que necessita procurar os servicos de saude (VIEIRA; MARCON,
2008).

Neste sentido, deve-se ressaltar que a familia pode néo estar preparada para
assumir o cuidado do membro doente, necessitando informac¢des quanto a doenca e
o tratamento, além de receber instru¢Bes sobre habilidades técnicas para cuidar
(SANCHEZ et al., 2010).

O cuidado que a familia assume no domicilio acarreta inameras
responsabilidades para a mesma, pois esta tem em casa um membro familiar
dependente de cuidados com o atendimento de suas necessidades béasicas e
procedimentos terapéuticos para a manutencdo de sua saude (MACHADO;
FREITAS; JORGE, 2007).

Em sua convivéncia com a doenca as familias vivenciam um aumento
gradativo dos problemas como: dificuldades econdmicas que se acentuam com 0O
aumento de gastos gerados pelo tratamento; representacées negativas sobre o
cancer que geram medo e ocultacdo do diagnéstico como forma de minimizar
comentarios indesejaveis; conflitos familiares que prejudicam o suporte necessario;
sintomas e sequelas gerados pelo cancer que culminam em maiores adaptacdes e
mudancas nos habitos de vida (FERREIRA et al., 2010).

Muniz (2008) em seu estudo ressalta os cuidados praticados pela familia, os
quais sao culturalmente aprendidos por meio da tradicdo familiar e outros sao
aprendidos pelo convivio com o sistema profissional. Quando a doenca chega a
familia, ela busca por solugdo e/ou cura, a qual ocorre em etapas segundo seus

conhecimentos culturalmente construidos, culminando com a ida ao sistema
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profissional, para resolvé-los. Assim, constata-se que a familia reconstroi a sua
cultura no cuidado a saude/doenca mediante as novas experiéncias.

As dificuldades surgem para o binbmio familia-paciente, uma delas é o
estresse que afeta a dinamica familiar em relacdo ao cuidado, o qual pode levar a
complicacdes fisicas, mentais e emocionais ao familiar. Cuidar é um ato de atencao,
protecdo, preocupacdo, atitudes e sentimentos que envolvem desgaste fisico e
diminuicdo da saude mental. O cuidado torna-se, entdo, desafiador, porém
necessario no contexto da cronicidade, causando, infelizmente, uma carga familiar
traduzida pelas dificuldades e desafios experienciados com a enfermidade (PINTO;
NATIONS, 2012).

Salienta-se a necessidade de se levar em consideragdo a forma como cada
familia entende o cuidar, ou seja, como ela presta o cuidado, qual a significacdo de
cuidado para os seus membros, pois a medida que as praticas e o conhecimento do
cuidado popular e profissional se aproximam, os individuos recebem praticas de
cuidado em enfermagem mais congruentes e significativas (SOARES; KLERING;
SCHWARTZ, 2009).

A mudanca no cotidiano é evidente pelas atividades diarias interrompidas e
pelo tempo dispensado para o cuidado, as vezes a rotina € mudada por completo.
No estudo de Ribeiro e Souza (2010), apesar de todas as mudancgas, tanto na rotina
guanto no campo financeiro, a familia sentia-se satisfeita em cuidar e o afeto entre
cuidador e paciente foi notado pela auséncia de sentimentos de raiva e ofensa
durante o cuidado.

Quando os problemas se tornam demasiadamente pesados a familia recorre
a fé, as oracbes e préticas religiosas. Anseiam por auxilio para superar 0s
momentos dificeis e alimentam a possibilidade de ver concretizado o milagre da cura
para seu familiar (FERREIRA et al., 2010).

Diante desse contexto, se faz necessario reconhecer a realidade de vida da
familia: a organizacao familiar, a qualidade das rela¢des, os limites de compreenséo
da situacdo, o papel do sujeito enfermo na familia, o impacto as atividades
laborativas dos potenciais cuidadores, as condi¢cdes habitacionais, a renda familiar.
Enfim, compreender a complexidade que € ter um enfermo grave para cuidar
(CARVALHO, 2008).
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Nesse sentido, a enfermagem na area da oncologia tem o conhecimento
cientifico e as habilidades técnicas necessarias para otimizar a assisténcia prestada
ao paciente com cancer e seus familiares. Além de buscar a promoc¢do da
autovalorizacdo do individuo inserido na sociedade, por meio do autocuidado,
superacdo de incapacidades fisicas e manutencdo de sua identidade individual e
familiar (BUETTO; SONOBE; ZAGO, 2011).

A equipe de enfermagem apta e acessivel para sua clientela sdo perceptiveis
fatores facilitadores para uma interacdo eficaz entre os familiares/cuidadores, pois a
aptidao, a acessibilidade e a capacidade técnica do cuidado trazem seguranca para
a familia, permitindo que haja uma concordancia e que a familia confie nas
atividades desenvolvidas pela enfermagem (FONSECA; REBELO, 2011).

No contexto da doenca cronica, o enfermeiro, ao interagir com a familia que
vivencia essa situacdo, depara-se com uma experiéncia que ele precisa
compreender, reconhecendo como ela enfrenta os problemas e quais estratégias
séo usadas no enfrentamento de conflitos (FERREIRA et al., 2010).

Nesta perspectiva, surge a importancia do papel da familia, pois a pessoa
guando adoece necessita de uma estrutura de apoio para enfrentar as diferentes
etapas do processo de adoecer, desde o diagnéstico até os tratamentos
prolongados (AZEVEDO; PINTO, 2010).

Desta forma, a enfermagem necessita conhecer a familia como uma estrutura
prépria, cujos integrantes se relacionam, trocam informacfes e sentimentos,
interagindo com a comunidade bem como desenvolvendo ac¢des de cuidado a
saude, sendo necessario que o profissional considere estes aspectos durante a sua
praxis (SOUZA et al., 2011).

Logo, urge que o profissional reflita sobre o cuidado a familia, pois esta sofre
transformacdes de acordo com suas necessidades. Razao pela qual, a pratica de
intervencdo carece ser avaliada em conjunto com a familia, sendo modificada
sempre que necessario (WAIDMAN; CARDOSO, 2011).
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3.2 O enfrentamento do cancer na perspectiva da resiliéncia

A resiliéncia pode ser abordada sob diferentes perspectivas, no entanto é
consensual entre os estudiosos do assunto que se trata de um conceito ligado a
duas condicfes basicas: de um lado, o enfrentamento de uma experiéncia adversa e
capaz de produzir impacto negativo sobre a saude e o desenvolvimento humano; e
do outro, a manifestacdo de uma resposta positiva, apesar da agressao a que o
individuo esté exposto. Portanto, se ndo h& o enfrentamento de alguma adversidade,
nao se pode falar de resiliéncia (SILVA et al., 2009).

Salienta-se a relevancia de se estudar resiliéncia na area da oncologia, pois 0
cancer, qualquer que seja sua etiologia, é reconhecido como uma doencga crbénico-
degenerativa que atinge milhdes de pessoas no mundo (SORIA et al., 2009).

A resiliéncia vem sendo estudada frente a diversas situacdes problematicas,
mas destaca-se aqui a doenca como a principal delas. Nesta perspectiva, a
resiliéncia seria a capacidade de um individuo lidar com a doenga, aceitando suas
limitagdes, colaborando com adesé&o ao tratamento, readaptando-se e sobrevivendo
de forma positiva (BIANCHINI; DELL’AGLIO, 2006).

O diagnéstico do cancer e seu tratamento geralmente produzem transtornos
psicoldgicos resultantes dos proprios sintomas da doenca. No entanto, apesar dos
avangos terapéuticos permitindo uma melhoria na taxa de sobrevida e qualidade de
vida, continuam as percepcdes que o paciente e sua familia ttm de ser uma doenca
dolorosa e mortal (SORIA et al., 2009).

Neste contexto, coloca-se em perspectiva a resiliéncia como um conceito
aplicavel para o entendimento do processo de adoecimento e recuperacao, a partir
do diagnéstico de cancer. Além deste aspecto, € um desafio, considerando a
caréncia de abordagens da tematica e a produtiva fonte de subsidios para
investigacdo e intervencdo para a saude e a enfermagem na area da Oncologia
(SORIA et al., 2009).

Silva et al (2009) trazem em seu trabalho um estudo de caso, que aborda
uma familia em situacdo de pobreza extrema e tem por objetivo identificar processos
vivenciados no plano familiar e individual que possibilitam as familias enfrentar os
desafios em sua vida de maneira positiva. Este estudo de caso € derivado de um

projeto de pesquisa mais amplo, que estudou o processo de producédo de saude em
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contextos adversos, com énfase na resiliéncia. O estudo de caso ilustrou de forma
clara o papel da sensibilidade do pai em relagdo as necessidades dos filhos e as
multiplas tensfes e pressdes exteriores que enfrentou no contexto em que viviam.

O estudo de Yunes e Szymanski (2008) foi exposto o interesse de estudar a
resiliéncia na familia para conhecer a superacao de adversidades no mundo familiar.
As autoras relatam um estudo de caso de uma familia de baixa renda que enfrentam
inumeras situacbes de risco, como adocdo, privacdo de necessidades basicas,
migracdo e doencas. Nos resultados, sdo levantados varios indicadores da
superacao das adversidades, sugerindo a capacidade de resiliéncia desta familia.

Na analise da literatura consultada, observou-se que ainda ndo ha um
consenso entre 0s autores sobre o conceito de resiliéncia, que pode variar desde
uma capacidade inata que acompanha e protege o desenvolvimento do individuo em
longo prazo, bem como uma habilidade adquirida que o sujeito apresenta frente
situacOes adversas situacionais (TABOADA; LEGAL; MACHADO, 2006).

Rutter (1987), o autor que congrega a maior producdo na tematica da
resiliéncia, revela que ela ndo € um dom inato de certas pessoas especiais. Ela é, de
fato, um tipo de competéncia pessoal e social, que pode ser aprendida, promovida e
desenvolvida nas pessoas, nas organiza¢des, nas comunidades e, até mesmo, na
vida social mais ampla.

Enfim, diversas variaveis e processos precisam ser analisados quando o tema
da resiliéncia estiver em evidéncia. A capacidade humana de amar, trabalhar, ter
expectativas e projeto de vida, consequentemente, de dar um sentido a existéncia,
significa ser a base na qual as habilidades se ap6iam para serem utilizadas diante
das adversidades da vida, que seguramente todos, em menor ou maior intensidade,
terdo de enfrentar enquanto estiverem vivos (PINHEIRO, 2004).

Para Castro e Moreno-Jimenez (2007) a resiliéncia € um conceito evolutivo e
de saude que caracteriza os processos dinamicos que facilitam a coordenacao e a
relacdo da experiéncia em modos de funcionamento adaptativos. Os autores ainda
referem que esse é um conceito que reafirma a capacidade do ser humano em
superar situacbes potencialmente traumaticas, dando a possibilidade de um

desenvolvimento adaptativo mesmo em cenarios conflituosos.
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Neste estudo, concorda-se com a corrente de pensamento que trata a
resiliéncia como uma capacidade presente em todos o0s seres humanos, porém
mesmo diante da mesma situacdo alguns reagem com menor ou maior grau de
resiliéncia.

Na saude, Tavares (2001) revela que a resiliéncia significa a capacidade de
um sujeito resistir a uma doenca, infeccao, intervir por si préprio ou com a ajuda de
medicamentos.

A resiliéncia no ambito familiar vem contribuir para redirecionar o raciocinio, ja
gue geralmente os estudos sobre familias enfatizam os aspectos deficitarios e
negativos da convivéncia familiar. Assim, a resiliéncia vem para focar e pesquisar 0s
aspectos sadios e de sucesso do grupo familiar ao invés de destacar seus
desajustes e falhas (YUNES, 2003).

Conforme McCubbin, H e McCubbin, M (1988) publicaram um dos primeiros
trabalhos especificos desta area sobre a “tipologia de familias resilientes”, partindo
da concepcéo de que familias “resilientes” sdo aquelas que resistem aos problemas
decorrentes de mudancgas e “adaptam-se” as situacdes de crise.

Nesta linha de pensamento, McCubbin, H e McCubbin, M (1993) estudaram a
resiliéncia familiar adotando como base a teoria do estresse e adaptacéo, submetida
a desafios préprios do ciclo vital e outros inesperados. Definem a resiliéncia familiar
como um processo de adaptacdo aos eventos estressores, pois envolve a mudanca
de crencas e de visdo do mundo, ressaltando que este processo passa pelos
recursos internos da familia e os externos da comunidade, levando em conta ainda o
fator espiritual.

Segundo Walsh (1996), o foco da resiliéncia em familia necessita procurar
identificar e implementar os processos-chave que possibilitam familias ndo somente
a lidar mais eficientemente com situacdes de crise ou estresse permanente, mas a
sairem fortalecidas das mesmas. Desta forma, a unidade funcional estara
fortalecida, o que possibilita a resiliéncia em todos os membros (YUNES; 2003;
YUNES; GARCIA; ALBUQUERQUE, 2007).

Nota-se que ha mudanca a respeito da visdo da familia, passando a ser vista
como fonte de recursos para seus membros e deixando de ser somente um fator de
risco. Desse modo, a resiliéncia deixa de ter um carater individual absoluto, e passa
a ter um carater sistémico e ecolégico (SOUZA; CERVENY, 2006).
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Hawley e DeHann (1996) acreditam que a resiliéncia em familia delineia a sua
trajetéria no sentido de sua adaptacdo e prosperidade diante de situacBes de
estresse, tanto no presente como ao longo do tempo. Familias resilientes
respondem positivamente a estas condicbes de uma maneira individual,
dependendo do contexto, do nivel de desenvolvimento, da interacdo resultante da
combinacgao entre fatores de risco, de protecao e de esquemas compartilhados.

As concepcodes de resiliéncia em familias aparecem de forma similar na qual o
foco é o individuo. Entretanto, o nivel de analise € que deve ser diferente, pois 0
fendbmeno deixa de ser considerado como uma caracteristica individual que sofre a
influéncia da familia, e passa a ser conceituado como uma qualidade sistémica de
familias (HAWLEY; DEHANN, 1996).

A resiliéncia é um conceito importante quando se trabalha com familias que,
ao longo de sua existéncia enfrentam adversidades, pois pde os profissionais entre
duas correntes de pensamento: de um lado, a tradicional, que da base a um modelo
assistencial centrado na doenca, nos sintomas, nas limitacdes e nos progndsticos
ameacadores. E do outro, a perspectiva de trabalhar com uma abordagem centrada
nas forcas da familia, enfatizando suas potencialidades, mesmo quando as
condicbes que a cercam sao adversas. Assim, resiliéncia representa uma
possibilidade de mudanca nos rumos da pratica profissional, capaz de promover um
profundo impacto tanto no campo da pesquisa quanto no cotidiano da pratica
profissional (SILVA et al., 2009).

Compreender o conceito de resiliéncia pode constituir uma importante
ferramenta de transformacdo, permitindo um sustento ao sofrimento humano, por
encorajar atitudes mais positivas e adequadas diante das situacdes desafiadoras e
estressantes da existéncia, mediante um alicerce ativo e a busca de respostas mais
saudaveis que possam reconduzir o individuo a uma existéncia mais integrada em
suas dimensdes biologica, psicologica e social (BELANCIERI; KAHHALE, 2011).



4. Referencial teérico

No entendimento de alcancar os objetivos propostos desta pesquisa sera
utilizado o referencial teérico por McCubbin, H e McCubbin, M (1993) sobre o
modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar. Partindo da
definicho que familias “resilientes” sdo aquelas que resistem aos problemas
decorrentes de mudangas e “adaptam-se” as situagdes de crise.

McCubbin, H e McCubbin, M (1993) empregaram o modelo das teorias de
estresse para guiar as investigacdes e explicar o comportamento das familias em
situacdes que eles chamaram de “normativas” (as transigdes esperadas decorrentes
do préprio desenvolvimento) e “ndo normativas” (catastrofes e outras crises nao
esperadas no desenvolvimento).

McCubbin, H, Thompson e McCubbin, M (1996) em seus estudos com
familias e comunidades ressaltaram a importancia dos significados atribuidos aos
eventos estressores e na escolha dos recursos disponiveis, entre eles a rede social
e a espiritualidade.

O modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar de
McCubbin, H e McCubbin, M (1993) visa a explicar o potencial da familia para lidar
com situacdes de crise e compreender os fatores relacionados com o ajustamento e
adaptacao das familias a situacdes de doenca. Frente a um evento estressor, como
a ocorréncia de uma doenca na familia, esta tenta manter o equilibrio, para tal utiliza
0S recursos ao seu alcance, faz a avaliagdo da situacao, utiliza os padrbes de
resolucao de problemas e de coping familiar.

Como elementos conceituais de base ao modelo, emergem os elementos
estressores, o tipo de familia, o padrdo de funcionamento, a vulnerabilidade, os
recursos familiares, o suporte social, a resolucdo de problemas, o coping e a

apreciacao cognitiva.
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Compreende-se como elementos estressores as exigéncias colocadas a
familia capazes de provocar mudanca no sistema familiar. Estas mudancas podem
afetar o bem-estar da vida familiar, mas também a relacdo entre os diferentes
elementos, as metas, os padrbes familiares pré-estabelecidos e os valores da
familia. A gravidade é determinada pelo grau em que esta afeta a estabilidade da
unidade familiar ou coloca imposic¢des significativas aos recursos e capacidades da
familia. O aparecimento de uma doenca cronica, problemas nao resolvidos e as
préprias transicbes normativas séo fatores que afetam a estabilidade.

O tipo de familia define o conjunto de atributos que explicam como o sistema
familiar lida com as varias situacfes que enfrenta, é considerado um prenuncio dos
padrées de funcionamento familiar face as adversidades. A familia resiliente tem
altos padrdes de flexibilidade, vinculo familiar e sentido de coesdo entre 0s seus
membros.

Tanto a flexibilidade quanto o vinculo familiar sdo padrbes significativos para
lidar e influenciar a adaptacé@o aos estressores da doenca. Frente a estes, a familia
vai ter que desenvolver novos padrées de funcionamento, adequados a situacéo de
forma a recuperar a estabilidade. A coesao familiar aparece como um fator relevante
na resiliéncia. Familias coesas possuem valores, objetivos, prioridades, expectativas
e visdo de mundo definidos, valorizam mais o grupo que o individual, desenvolvendo
0 senso de pertencer ao grupo e a resiliéncia enfrentando de forma eficaz os riscos
e as adversidades. O senso de coeréncia € entendido como um recurso facilitador
da adaptacdo. Quando a familia resiliente se confronta com uma situacéo de doenca
tenta conseguir colaboracao e procura a informacgéo necessaria, tendo como objetivo
o tratamento da mesma.

A vulnerabilidade traduz a capacidade que a familia tem para se adaptar a
nova fase da vida, dependendo de fatores psicossociais que intervém na reacao ao
estresse. E entendida como uma circunstancia fragil interpessoal e de organizacéo
da familia e € determinada pela acumulacédo de exigéncias a unidade familiar, tais
como problemas financeiros, de saude e mudancas de trabalho dos membros da
familia e também aos problemas inerentes ao estadio do ciclo de vida em que a
familia se encontra. A vulnerabilidade mostra a suscetibilidade em face de fatores de
risco (biol6gicos, econdbmicos, sociais ou psicossociais) e a probabilidade de

aumentar os resultados negativos da familia.
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Os recursos familiares sdo todos 0os mecanismos, recursos e capacidades
que a familia dispde para enfrentar as adversidades. Aos recursos pessoais estdo
implicitas as capacidades, conhecimentos, habilidades, tracos de personalidade,
saude fisica e emocional, auto-estima e inteligéncia dos membros da familia em
compreender e resolver as exigéncias com que sdo confrontados. Quanto aos
recursos familiares emergem a coeséo, a adaptabilidade, a organizacdo, habilidades
de comunicacéo, capacidade de resolucéo de problemas e a forca da familia.

O suporte social é considerado um mediador entre o estresse e a qualidade
de vida relacionada com a saude. Este é essencial e passa pela informacéo
partiihada e relagbes interpessoais que providenciam suporte emocional, estima
entre os membros da familia e suporte de rede.

A resolucéo de problemas e as estratégias de coping sdo acdes e habilidades
qgue a familia usa para lidar com os estressores, contornando situacdes de crise ou
de abertura familiar. O coping € entendido como um esfor¢o especifico, no qual cada
membro da familia ou o proprio sistema familiar opera como um todo, com o objetivo
de controlar as exigéncias com que se deparam, utilizando os recursos de forma a
gerir a situacao.

As estratégias de coping familiares fornecem uma base para manter e
recuperar o balanco entre as exigéncias e os recursos. Elas séo utilizadas pelas
familias para enfrentarem uma situacao de doenca, ajudam a diminuir a presséao do
estresse criado pela mesma, apoiam na aquisicdo de recursos suplementares que
ndo tinham sido identificados, envolvem na gestdo da tensdo associada as novas
situacdes e facilitam a postura de manter otimismo aceitando a situacao.

A resolucéo de problemas e o coping atuam diretamente na familia reduzindo
as dificuldades e o estresse, a obtencao de recursos, a gestdo da tensédo e ajudam a
avaliacdo. Fundamentais nesta etapa sdo os aspectos culturais da familia, fatores
gue vao influenciar a avaliacdo e o processo de adaptacao.

A apreciagéo cognitiva integra a avaliagao dos estressores, da situagdo em si
e do esquema familiar. A avaliacdo que a familia faz acerca do evento estressor
influencia todo o processo: a interpretacdo acerca da intensidade do evento, o grau
controlavel da situacdo, a mudanca esperada pelo sistema familiar, a capacidade de

resposta, a aptiddo de lidar com a situagao e os recursos que valorizam.
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A avaliacdo situacional da familia pode mostrar como esta gere, se adapta a
condicao de crise e, também, a relagdo entre as exigéncias impostas e a capacidade
e forca da familia, para se defrontar com o evento estressante. Nesta avaliacéo
percebe-se a adequacdo ou ndo em gerir a situacdo e serve de base para as
estratégias de coping ou para as mudancas nos padrées de funcionamento. Frente
um problema de saude, a familia é levada a avaliar o passado e o futuro,
esforcando-se para dar um sentido a situacdo de doenca, resultando mudanca no
sistema familiar, o que vai facilitar a adaptacao.

Muitas vezes, a familia desenvolve formas e valoriza ou aceita um conjunto
de valores, papéis, prioridades e expectativas as quais compdem o esquema familiar
individual. Este nivel de avaliacdo apresenta-se relevante no sentido de promover a
congruéncia entre o esquema familiar e os padrées de funcionamento estabelecidos
pela familia. O sentido de congruéncia é estabelecido quando existe perseveranca,
negociacado, empenho e responsabilidade entre os elementos da familia.

O modelo considera duas fases: o0 ajustamento e a adaptacdo. A fase de
ajustamento corresponde a reacdes familiares diante de fatores estressores
temporarios e de impacto minimo na unidade familiar (ex: doencas agudas né&o
graves). Nesta fase os estressores interagem com a vulnerabilidade da familia,
interacdo formada pelo acumular de tensdes.

Na fase de ajustamento os fatores protetores tém um papel preponderante, no
sentido de facilitar a estabilidade familiar e desenvolver esforcos, de forma a manter
a integridade e as funcdes familiares.

No bom ajustamento a familia ultrapassa a situacdo com facilidade, traduzido
em poucas mudancas no sistema familiar. Quando a familia é incapaz de
restabelecer o equilibrio depara-se com uma situagéo de crise resultante de um mau
ajustamento, surgindo assim, a fase de adaptac&o ou pos-crise.

A fase de adaptacdo corresponde a grandes modificacbes ou situacbes de
crise, em que os padrbes de funcionamento familiar sdo inadequados para enfrentar
as mudancas (ex: doencas agudas ou cronicas graves, que podem por em risco a
saude de componentes das familias). Neste caso, a estrutura da familia tera de
sofrer alteracdes para que esta consiga fazer face a crise que se apresenta. Entre a
fase de ajustamento e adaptacdo existem diferentes variaveis interventoras no

processo.
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Na fase de adaptacéo estdo implicados os fatores de recuperacao, de forma a
promover as habilidades familiares, adaptando a familia & situacéo de crise pela qual
esta a lidar. O nivel de adaptacdo depende de alguns elementos, como: o conjunto
de imposicdes colocadas a familia, a etapa do ciclo de vida em que se encontra a
possivel coincidéncia com uma transi¢cdo, as tensées com que se depara e que
interagem com os niveis de resiliéncia da familia.

Quando esta consegue responder as exigéncias que |he estdo a ser impostas,
utilizando todos o0s recursos que tem ao seu alcance, desenvolve todas as
mudancas necessarias para recuperar a estabilidade funcional e a satisfacéo
familiar, mudanca nos papéis e nos padrées de funcionamento, encontra-se perante
uma adaptacéo efetiva. Esta conduz a congruéncia familiar, no nivel dos objetivos,
papéis, prioridades e novos padrdes de funcionamento, ou seja, uma boa adaptacéo
pressupde mudanca (MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993).

Figura 1 — Modelo conceitual que explica os fatores que influenciam o nivel de
Bem-estar e sobrecarga do Familiar Cuidador baseado no Modelo de Resiliéncia,
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Fonte: MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993.




5. Metodologia

5.1 Caracterizacao do estudo

Trata-se de um estudo exploratdrio e descritivo de abordagem qualitativa.

Conforme Turato (2011) no contexto da metodologia qualitativa aplicada a
saude, busca-se entender o significado individual ou coletivo para a vida das
pessoas. Sendo assim, torna-se indispensavel conhecer os elementos da doenca e
da vida em geral, pois o significado tem funcéo estruturante em torno do que as
coisas significam, e as pessoas, de certo modo, organizardo suas vidas incluindo
seus proprios cuidados com a saude. O interesse do pesquisador volta-se para a
busca do sentido das coisas, porgue este tem uma acdo organizadora na vida das
pessoas. O que as “coisas” (fendmenos, manifestagdes, ocorréncias, fatos, eventos,
vivéncias, ideias, sentimentos, assuntos) representam da definicdo a vida das
pessoas.

O autor ainda expbe que conhecer as significacbes dos fendbmenos do
processo saude-doenca € fundamental para realizar as seguintes acdes: melhorar a
qualidade da relacdo de profissionais, pacientes, familia e instituicdo; promover
maior adesdo de pacientes e da populagdo frente a tratamentos ministrados
individualmente e de medidas implementadas coletivamente; entender certos
sentimentos, ideias e comportamentos dos doentes, assim como de seus familiares
e da equipe profissional de saude.

A pesquisa é do tipo exploratdria, 0 que permite ao investigador aumentar sua
experiéncia em torno de determinado problema. Planeja-se um estudo exploratorio
com a intengdo de encontrar as informacdes necessarias que permitam ao
pesquisador, em contato com determinada populacéo, alcancar os resultados que se
almeja (TRIVINOS, 2010).
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Este estudo também é do tipo descritivo, 0 qual tem como caracteristica ser
l6gico, coerente e consistente, com visdo subjetiva, pois expressa seus resultados
por meio de narrativas dos sujeitos e fragmentos de entrevistas, entre outros. O foco
dos estudos descritivos tem o0 anseio de conhecer os significados que o ambiente
lhe proporciona, a comunidade, seus tracos caracteristicos e seus problemas
(TRIVINOS, 2010).

5.2 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido no domicilio das familias de pacientes que se
encontravam em tratamento no Servico de Quimioterapia do Hospital Escola da
Universidade Federal de Pelotas.

O servigo de oncologia referido € o Unico habilitado na regido sul que atende
integralmente pelo SUS. Este servico desde 2007 passou a funcionar como Unidade
de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON).

O servico de oncologia é composto por recepcao, sala de espera com
sanitario, farméacia de dispensacdo de medicamentos, consultérios médicos, sala
para procedimentos, camara de manipulacdo com capela de fluxo laminar e posto de
enfermagem.

Os pacientes recebem um amparo integral no que diz respeito a orientacdes
sobre direitos sociais, como transporte gratuito, seguridade social e assisténcia
judiciéaria, fornecidas por assistentes sociais.

Além da equipe fixa, o servico tem assessoria interna nas areas de nutricao,
psicologia clinica e todos os servigos de diagnostico e tratamento, incluindo exames

laboratoriais e de imagem.

5.3 Periodo da coleta de dados

A coleta de dados foi realizada nos meses de agosto e setembro de 2014.

5.4 Participantes do estudo

O estudo foi desenvolvido com treze familiares de trés pacientes que estavam
em tratamento no Servico de Quimioterapia do Hospital Escola da Universidade
Federal de Pelotas.
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5.5 Critérios de selecéo
As familias convidadas a participar do estudo atenderam aos seguintes

critérios:

5.5.1 Critérios de incluséo
- Familiares de paciente com doenca oncoldgica em tratamento;
- Maiores de 18 anos de idade;
- Residir em perimetro urbano na cidade de Pelotas;
- Permitir que as entrevistas fossem gravadas;
- Concordar com a apresentacdo e divulgacdo das informacdes adquiridas

por intermédio dos resultados nos meios académicos e cientificos.

5.5.2 Critérios de excluséao

Foram excluidos da pesquisa os familiares que ndo aceitaram 0s encontros
em seu domicilio, e aqueles que ndo apresentaram capacidade cognitiva para

compreender as perguntas da entrevista.

5.6 Aspectos éticos

Os principios éticos que respaldaram este estudo estdo em consonancia com
a Resolucéo n°466/2012" do Conselho Nacional de Salde, do Ministério da Saude,
sobre Pesquisa com Seres Humanos (BRASIL, 2012), e com o Cédigo de Etica dos
profissionais de Enfermagem, no seu Capitulo Ill, no que diz a respeito aos Deveres,
previsto nos artigos 89, 90 e 91, e as Proibicdes, arroladas nos artigos 94 e 98?
(CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM, 2007).

! Resolucdo n°466/2012: A Resolucao incorpora, sob a Gtica do individuo e das coletividades,

referenciais da bioética, tais como autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade,
dentre outros e visa a assegurar os direitos e deveres que dizem respeito aos participantes da
pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado.

2 Capitulo 11l (dos Deveres): Art. 89- Atender as normas vigentes para a pesquisa envolvendo

seres humanos, segundo a especificidade da investigacdo; Art. 90- Interromper a pesquisa na
presenca de qualquer perigo a vida e a integridade da pessoa; Art. 91- Respeitar os principios da
honestidade e fidedignidade, bem como os direitos autorais no processo de pesquisa, especialmente
na divulgacdo dos seus resultados. Capitulo Il (das Proibicdes): Art. 94- Realizar ou participar de
atividade de ensino e pesquisa, em que o direito inalienavel da pessoa, familia ou coletividade seja
desrespeitado ou ofereca qualquer tipo de risco ou dano aos envolvidos; Art. 98- Publicar trabalho
com elementos que identifiquem o sujeito participante do estudo sem sua autorizacgéo.
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Para o inicio da coleta de dados o projeto foi enviado ao Comité de Etica em
Pesquisa pela Plataforma Brasil, tendo a autorizacdo do desenvolvimento da
pesquisa pelo Comité de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade Federal
de Pelotas no dia 31/07/2014 sob o numero 735.889.

Primeiramente, a pesquisadora entrou em contato com a direcdo do Hospital
Escola, a fim de manifestar o interesse pela realizacdo do estudo e solicitou a
autorizacdo para conversar com os participantes do estudo (APENDICE A). Apds
esta autorizacéo, a pesquisadora entrou em contato com os participantes.

Para a selecdo dos familiares deste estudo, inicialmente, a pesquisadora foi
ao Servico de Quimioterapia do Hospital Escola, onde conversou com 0S mesmos
na sala de espera. ApGs este primeiro contato, os familiares foram abordados com o
intuito de apresentar os objetivos da pesquisa e convida-los a participar da mesma.

Mediante o aceite dos familiares foi explicado os objetivos da pesquisa e
realizada a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), o
qual constou de duas vias, uma permanecendo com o entrevistado e outra com a
pesquisadora, necessitou as vias estarem assinadas pelo participante e
pesquisadora.

Os participantes foram informados individualmente dos objetivos da pesquisa,
a liberdade de participar da pesquisa; a ndo existéncia de riscos (bioldgicos,
econdbmicos e morais, entre outros). No entanto, foi questionado a respeito da
situacdo de saude do familiar do participante entrevistado, o que poderia acarretar
abalo emocional, por isso a entrevista podia ser suspensa e retomada em outro
momento em comum acordo de sujeito entrevistado e pesquisadora, ainda podia
haver desisténcia da participacdo no estudo a qualquer momento sem qualquer
punicao.

Deste modo, houve beneficios na participacdo da pesquisa para O0S
entrevistados, a reflexdo acerca do assunto em suas vidas, de relembrar momentos
por meio da narrativa podendo redefinir suas atitudes perante seu familiar.

Para manter o anonimato das familias participantes, os mesmos foram
identificados por nomes ficticios seguidos pelo grau de parentesco com seu familiar.
Exemplo: Francisco, irmao.

Os dados coletados ficaram assegurados pelas pesquisadoras que serao

exclusivamente de uso cientifico para a area da saude. As falas foram gravadas em



36

gravador digital e apés salvas em CD ROM, onde ficaram sob a responsabilidade da
pesquisadora responsavel, Prof Enf2 Dr2 Rosani Manfrin Muniz até a apresentacao
desta dissertacdo de mestrado. Apos este momento, foram desgravadas, e os CDs

serdo eliminados ao final de um periodo de cinco anos.

5.7 O trabalho de campo

Primeiramente, a pesquisadora entrou em contato com o Hospital Escola, a
fim de manifestar o interesse pela realizacdo do estudo, ap6s a autorizacdo do
referido hospital foi até o Servico de Oncologia onde conversou com os profissionais
e abordou os familiares na sala de espera, apresentando os objetivos da pesquisa e
convidando-os a participar da mesma.

A escolha das familias foi de forma aleatoria, atendendo aos critérios de
inclusdo e exclusdo desta pesquisa. Foram escolhidas trés familias que tinham no
minimo dois participantes disponiveis para participar do estudo.

Minayo (2011) garante que o critério norteador para a amostra em pesquisas
qualitativas ndo é o numérico, uma vez que propde que o0s contribuintes componham
um conjunto diversificado, detenham os atributos que se pretende investigar e sejam

em numero suficiente que permita a reincidéncia das informacdes.

5.8 Coleta dos dados

Para o inicio da coleta de dados foi agendado um encontro no domicilio dos
entrevistados em dia e hora de sua disponibilidade e da pesquisadora, que neste
momento explicou novamente os objetivos do estudo.

As entrevistas foram realizadas individualmente ou em conjunto com toda
familia de acordo com a disponibilidade dos familiares. Estas, duraram em média de
90 minutos.

A coleta de dados foi realizada por meio da entrevista narrativa (APENDICE
C), com a finalidade de alcancar os objetivos do estudo. Na realizacdo das
entrevistas, este método teve por finalidade aproximar-se da experiéncia narrada
pelos familiares de modo que eles n&o informem, mas contem sua historia
favorecendo a compreensao sobre a experiéncia da familia diante do adoecimento

por cancer.
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A entrevista narrativa pressupfe uma situagdo que encoraje e estimule o
entrevistado a contar a histéria sobre algum acontecimento importante de sua vida e
do contexto social. Contar histérias implica estados intencionais que aliviam, ou ao
menos tornam familiares, acontecimentos e sentimentos que confrontam a vida
cotidiana (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2013).

A entrevista narrativa € uma tradicdo de contar um acontecimento em forma
sequencial, a qual tem na sua composi¢cdo mais simples o comeco, meio e fim. A
narrativa possui cinco elementos essenciais: o enredo (conjunto de fatos); os/as
personagens (quem faz a acdo); o tempo (época em que se passa a histéria,
duracdo da historia); o espaco (lugar onde se passa a a¢cdo) e o ambiente (espacgo
carregado de caracteristicas socioecondmicas, morais e psicolégicas onde vivem
as/os personagens) (GANCHO, 2004).

De acordo com Silva e Trentini (2002), o uso de narrativas na pesquisa em
enfermagem abrange diferentes tipos de narrativas, as quais foram identificadas nas
histérias das pessoas que contam suas praticas e saberes em saude. Sendo estas
traduzidas em: narrativas breves que focalizam um determinado episédio, como a
descoberta da doenca, um subito mal-estar, sendo narrativas mais sintéticas. As
narrativas de vivéncias que sdo mais amplas, incluindo a histéria da vivéncia de uma
pessoa com a doencga. Essa narrativa inclui varios episédios que, comumente, sdo
colocados numa sequéncia de acontecimentos, dos quais nem sempre ha uma
interpretacdo temporal, construindo-se a experiéncia como um processo. E ha ainda
as narrativas populares, que séo as historias contadas e recontadas entre pessoas
de uma comunidade, podendo, algumas vezes, tornarem-se lendas.

Em meio a estes trés tipos de narrativas, foi utilizada a narrativa de vivéncias
gue vai ao encontro do objetivo deste estudo, uma vez que os dados foram obtidos
de diferentes maneiras, usando a técnica de entrevista contendo questbes
provocadoras, ou seja, abordagens que levem a pessoa a contar como foi sua
experiéncia pessoal (SILVA; TRENTINI, 2002).

Conforme Jovchelovitch e Bauer (2013) a entrevista narrativa se processa

por meio de quatro fases. Para cada fase sdo sugeridas algumas regras, com 0
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objetivo de oferecer uma orientagcdo ao entrevistador e no seguimento destas regras
certamente levara a uma situacéo isenta de constrangimentos.

Primeiramente, o pesquisador necessita criar familiaridade com o campo de
estudo, o que pode implicar fazer investigacbes preliminares, ler documentos e
tomar nota dos boatos e relatos informais.

Com base nas buscas iniciais, 0 pesquisador monta uma lista de perguntas
exmanentes. Questbes exmanentes refletem o interesse do pesquisador, suas
formulacdes e linguagens. Distinguem-se das questdes exmanentes as imanentes,
0s temas, toOpicos e relatos de acontecimentos que surgem durante a narracao
trazida pelo informante. Questbes exmanentes e imanentes podem se sobrepor
totalmente, parcialmente ou n&o terem nada a ver umas com as outras.

O ponto fundamental € traduzir as questdes exmanentes em imanentes,
surgindo questdes exmanentes na narracdo e fazendo uso privativo da propria
linguagem do entrevistado. O entrevistador deve se dedicar as questfes imanentes
no decorrer da entrevista, fazendo anotacdes da linguagem empregada para que
depois possa preparar perguntas para serem feitas no tempo certo.

A fase 1 € a iniciacdo, a qual comeca com a permissdo do informante para
que a entrevista seja gravada, 0 que € importante para a analise posterior do
entrevistador. A fim de eliciar a histéria, ha regras que podem ser empregadas
como orientacdes para formular o topico inicial.

O tdpico inicial necessita fazer parte da experiéncia do informante, tendo
significancia pessoal e social. O interesse e o investimento do informante n&o devem
ser mencionados. O topico deve ser suficientemente amplo para que garanta uma
histéria longa, que passa por acontecimentos do passado e chegue a situagéo atual.
N&o devem ser feitas formulacGes indexadas, nao referindo datas, lugares ou
nomes.

A fase 2 é a narracdo central, a qual ndo deve ser interrompida até que haja
uma clara indicagdo que a historia terminou. O entrevistador se restringe ao apoio
nao verbal ou paralinguistico e mostrando interesse (“hum”, “sim”, “sei”). No final da
histéria ainda pode fazer mais perguntas como: “E tudo que vocé gostaria de me
contar?” ou “Haveria ainda alguma coisa que vocé gostaria de dizer?”.

A fase 3 é a fase de questionamento, quando o entrevistador traduz as

guestbes exmanentes em imanentes, com o emprego da linguagem do informante
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para poder completar as lacunas da histéria. Existem trés regras bésicas: ndo fazer
perguntas do tipo “por qué?”, perguntar somente questdes imanentes e ndo apontar
contradi¢cdes na narrativa.

As fases 1, 2 e 3 foram gravadas para transcricdo, com o consentimento dos
informantes.

A fase 4 é a fala conclusiva, com o gravador desligado o entrevistador pode
empregar questdes do tipo “por qué?”. O entrevistador pode também avaliar o nivel
de (des) confianca percebido no informante, o que é importante na interpretacdo da
narracdo. Aconselha-se fazer um diario de campo para sintetizar os comentarios
informais e impressées em um protocolo de memodrias, realizado imediatamente

apos as entrevistas.

Quadro 1- Fases principais da entrevista narrativa

Fases Regras

Preparacéo Exploracdo do campo

Formulacao de questdes exmanentes

l.Iniciacao Formulacado do topico inicial para narracao

Emprego de auxilios visuais

2.Narragao central | Nao interromper
Somente encorajamento ndo verbal para continuar a narragao

Esperar os sinais de finalizagéo

3.Fase de Somente “Que aconteceu entao?”

perguntas N&o dar opinides ou fazer perguntas sobre atitudes
N&o discutir sobre contradi¢des

Nao fazer perguntas do tipo “por qué?”

Ir de perguntas exmanentes para imanentes

4.Fase conclusiva | Parar de gravar
S&o permitidas perguntas do tipo “por qué?”

Fazer anotacgOes imediatamente depois da entrevista

Fonte: JOVCHELOVITCH; BAUER, 2013.
Apoés as entrevistas foram registrados as impressfes da pesquisadora em

anotacdes de campo (APENDICE D). Segundo Trivifios (2010), estas anotacdes s&o
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compreendidas como observagdes, reflexbes e informac¢des que realizamos por
meio das falas e atitudes dos sujeitos, posteriormente a esta descricdo serao
realizados comentarios do investigador.

Neste contexto, realizou-se a constru¢cdo do genograma com a finalidade de
conhecer o contexto das familias. O genograma é reconhecido como a &rvore
familiar que representa a estrutura interna da familia, e tende a seguir graficos
convencionais genéticos e genealdgicos. Oferecem inimeros dados tanto para a
familia quanto ao entrevistador, com o0 proposito de compreender o
desenvolvimento, relacionamento e outras éareas de funcionamento familiar
(WRIGHT; LEAHEY, 2008). Este instrumento foi desenvolvido por meio do software
Genopro 2011.

5.9 Andlise e interpretacdo dos dados

Neste estudo foi utilizada a analise tematica segundo Jovchelovitch e Bauer
(2013). Conforme os autores, 0 primeiro passo para a analise de narrativas é a
conversdo dos dados por meio da transcricdo das entrevistas gravadas. Os autores
salientam as caracteristicas paralinguisticas, tais como o tom da voz ou as pausas
que sdo transcritas com o objetivo que se possa estudar a versao das histérias, nao
apenas ao conteudo, mas também guanto a sua forma retorica.

A transcricdo, por mais cansativa que seja, € Util para se ter uma boa
apreensdo do material, ela oferece um fluxo de ideias para interpretar o texto. E
indicado que o préprio pesquisador faca as transcri¢cdes, garantindo a qualidade do
primeiro passo da analise.

Recomenda-se uma reducgéo do texto, reduzindo primeiramente as unidades
do texto em duas ou trés rodadas de séries de parafrases. Inicia-se por passagens
inteiras, ou paragrafos, sdo parafraseados em sentencas sintéticas. Posteriormente,
estas sentencas sdo parafraseadas em palavras-chave. Ambas redugbes operam
com generalizacéo e condensacéo de sentido.

Na pratica, o texto é colocado em trés colunas, a primeira contém a
transcricdo, a segunda, a primeira reducéo, e a terceira contém somente palavras-
chave.

A partir deste parafrasear, desenvolve-se um sistema de categorias com 0

qual todos os textos podem ser codificados. Em cada entrevista narrativa Sao
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criadas categorias, depois sdo ordenadas em um sistema coerente de categorizagao
geral para todas as entrevistas do projeto.

Apoés, um sistema final de categorizacdo pode ser decidido somente depois
de revisOes reiteradas. O produto final constitui uma interpretacdo das entrevistas,
juntando estruturas de relevancia dos informantes com as do entrevistador
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2013).
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6. Apresentacéao e discussao dos resultados

A maneira como uma familia enfrenta e lida com uma situacédo adversa fara
com que os seus membros e sua unidade sejam influenciados em suas adaptacoes
imediatas e a longo prazo. Assim, a resiliéncia familiar pode gerar implicagdes no
curso do desenvolvimento do grupo, por isso a postura familiar envolve um processo
desde a situacdo de crise até as estratégias de ajustamento e adaptacdo para obter
sucesso em longo prazo (WALSH, 2002).

Neste pensar, para tornar possivel o objetivo de conhecer a experiéncia da
familia no adoecimento por cancer na perspectiva da resiliéncia, a analise dos dados
foi organizada em duas categorias: Contexto da experiéncia da familia no
adoecimento por cancer e Fatores de estresse e de adaptacdo para a resiliéncia da
familia.

A primeira categoria apresenta o tipo de familia, os elementos estressores, 0o
padréo de funcionamento, a vulnerabilidade, os recursos familiares, o suporte social,
a resolucédo de problemas, o0 coping e a apreciacdo cognitiva.

A segunda categoria revela a identificacdo da fase de ajustamento,
correspondendo as reacOes familiares diante de fatores estressores e a fase de
adaptacdo com as alteracfes, caracterizando a resiliéncia da familia.

A resiliéncia familiar é definida como um processo de adaptacdo aos eventos
estressores, pois envolve a mudanca de crencas e de visdao do mundo, ressaltando
que este processo passa pelos recursos internos da familia e os externos da
comunidade, levando-se em conta ainda o fator espiritual (MCCUBBIN, H;
MCCUBBIN, M, 1993).

6.1 Contexto da experiéncia da familia no adoecimento por cancer

A familia, quando se depara com a doenca em um de seus membros, altera
seu funcionamento, buscando uma reestruturacdo e rearranjo, visando a

continuidade de seus ideais, novos e/ou antigos. Desse modo, a familia tem a
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capacidade de adaptabilidade para cultivar e perpetuar o movimento continuo para o
bem-estar de todos (WERNET; ANGELO, 2003).

O contexto das familias estudadas foram estruturados a partir das visitas
domiciliares, por meio das entrevistas e das observacfes da pesquisadora
registradas nas anotacdes de campo. Ao estruturar esta categoria buscou-se
trabalhar por familia, uma vez que entende-se que, desta forma, propicia a

compreensao do contexto da experiéncia do cancer para elas.
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Rosa 41 anos, branca, casada com Gabriel, de 48 anos. Juntos tém dois
filhos, Graca, de 25 anos, e Guilherme, de 22 anos. Possui Ensino Médio Completo,
do lar, ndo possui renda mensal, era catdlica. Os pais de Rosa ndo possuem doenca
oncoldgica, a mée tem diabetes, tem dois irmaos e trés irmas, sendo que sua mae
teve dois abortos, seu irmdo mais novo tem epilepsia. Relatou um bom
relacionamento com todos familiares. Rosa tem diagndstico de cancer de mama
desde novembro de 2013, realizou mastectomia bilateral, fez mamoplastia de
aumento das mamas, apds colocou cateter de portocath para realizacdo das
guimioterapias, neste momento relatou como dificuldade a queda capilar. Em janeiro
de 2014, ocorreu a infeccéo do cateter de portocath o que acarretou interrupgéo das
quimioterapias e longo periodo de internacdo hospitalar e principalmente no setor
Unidade Tratamento Intensivo Adulto. Participou das entrevistas com o marido e 0s
filhos. A entrevista ocorreu no domicilio, junto com Gabriel, Rosa e Guilherme em
média de 90 minutos.

Gabriel, marido de Rosa, 48 anos, branco, casado, dois filhos, catdlico,
mecanico autbnomo, renda mensal variavel em torno de trés salarios minimos. A
residéncia fica junto ao seu trabalho, uma oficina mecéanica, possui casa propria de
alvenaria de dois pisos, localizada em um bairro distante do centro da cidade de
Pelotas. Na residéncia, de aparéncia limpa e organizada, moram ele, esposa Rosa e
filho Guilherme.

Gabriel mostrou-se timido, com tom de voz tranquilo e por vezes emocionado
nas entrevistas, estas sempre realizadas na presenca da esposa. Durante o0s
encontros mostrou-se receptivo com a pesquisa, porém como o domicilio é junto de
seu trabalho, teve momentos de auséncia e retornando quando possivel. Em alguns
relatos sucintos nas informacdes prestadas, ele optou que a esposa falasse e
consecutivamente enfatizava o amor e carinho pela mesma.

Graca, filha de Rosa, 25 anos, branca, casada, com uma filha, do lar,
Umbandista, possui Ensino Médio Completo, ndo possui renda mensal.

A entrevista ocorreu no domicilio dos pais, a mesma referiu morar no mesmo
bairro juntamente ao marido e a filha, porém gostaria de realizar as entrevistas na
residéncia dos pais, a qual costuma frequentar todos os dias. Na entrevista estava

Rosa e Graga, e durou em média 120 minutos.
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Guilherme, filho de Rosa, 22 anos, branco, solteiro, sem filhos, trabalha na
oficina com o pai, possui Ensino Médio Completo, ndo possui renda mensal. A
entrevista ocorreu no domicilio onde reside com seus pais, realizada somente com a
presenca dos pais. Guilherme mostrou-se pouco receptivo, proporcionando pouco
tempo para as entrevistas. Na entrevista estava Guilherme, Rosa e Gabriel e
participou em média 40 minutos.

No primeiro encontro com Rosa no Setor de Quimioterapia do Hospital
Escola, ela estava acompanhada pela filha, ambas mostraram-se receptivas com o
estudo. Conforme combinado entre pesquisadora e participantes, dirigi-me até a
casa de Rosa para a primeira entrevista. Chegando ao domicilio fui recebida pelo
casal, ambos permaneceram juntos durante toda entrevista. Graga, a filha chegaria
mais tarde, mas devido imprevisto a ndo pode participar. Guilherme, o filho, estava
trabalhando, em alguns momentos permaneceu junto aos pais. Expliquei aos
participantes presentes 0s objetivos da pesquisa, e comecei a coletar informacdes
do genograma apOls os relatos dos participantes. Rosa prontamente comecgou a
relatar sua histéria de vida, o marido e o filho concordavam com suas colocacdes,
muitas vezes nao querendo dizer com suas proprias palavras 0 que sentiram no
momento do tratamento de sua familiar. Em um dos relatos de Guilherme, Rosa
emocionou-se e comegou a chorar, perguntei se gostariam de interromper a
entrevista, 0s mesmos referiram que ndo, Gabriel encheu seus olhos de lagrimas e
pegou ha mao da esposa carinhosamente, a qual continuou a falar. Ao final da
entrevista, combinei um novo encontro com todos participantes. (Anotacbes de
campo, 29/08/2014)

No segundo encontro, estava presente Graca e Rosa, 0 marido encontrava-se
doente, permaneceu no quarto, e Guilherme estava cuidando da oficina mecanica,
nao podendo comparecer. Graca relatou detalhadamente o longo tratamento da
mae, abrangendo o periodo de internagdo. Em um momento, Graga se emocionou e
comecou a chorar, perguntei se gostaria de interromper a entrevista, a mesma
referiu que gostaria de prosseguir, pois seu choro era de emocgdo e também de
alegria. Ao lado, sua mae também chorava emocionada. A pesquisadora sentiu-se
comovida com tal situacdo de afeto demonstrado, ambas, méae e filha, contaram
momentos da rotina familiar e sentiram-se a vontade perante a pesquisadora. Ao

final, despeco-me de toda familia, se possivel seria feita nova entrevista. Rosa
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perguntou a pesquisadora se poderia adiciona- la a uma rede social, agradeceram a
pesquisa e proporcionam a pesquisadora liberdade de voltar a um novo encontro.
(Anotacbes de campo, 01/09/2014)

Os familiares destacaram que o mais dificil ndo foi descobrir a doenca, e sim
o periodo de internacdo hospitalar e principalmente o periodo na Unidade
Tratamento Intensivo (UTI). Os participantes contam o caminho percorrido desde a

descoberta da doenca.

No dia em que o doutor afirmou que ela tinha a doenca, assim, o dia da
biopsia até, e também afirmou que eu podia ter a doenca também aquele
dia foi um baque! Eu tentei ser mais forte [...] porque até entdo ela ndo me
falou desse carocinho, falava pra ele (Gabriel). E quando ela (Rosa) falou
pra mim, eu ndo pensei na doenca né?Pensava que era do jogo, porque ela
jogava quatro vezes na semana. (Graga, filha)

Na primeira consulta aquele doutor nos assustou bastante, “bah”, foi uns
sete dias e veio a bidpsia, ai a gente ja tava sabendo, porque ele tinha
assustado tanto [...] (Gabriel, marido)

O depoimento da filha relatou o impacto da noticia e o desconhecimento do
nodulo da mée, o que a levou a acreditar que ndo seria cancer. Ja o marido de Rosa
expbs que ja estava aguardando a noticia, pois na consulta o médico havia
comunicado sobre a doenga.

O recebimento de um diagnéstico de cancer provoca varios sentimentos,
inquietacbes e preocupagbes nas pessoas, justamente porque o futuro torna-se
obscuro, muitas vezes sem perspectivas, pois a ameaca da vida parece tornar-se
mais proxima quando o diagnéstico encontra-se estabelecido. Esses sentimentos
surgem mesmo com o alcance de cura e da sobrevida de muitos tipos de cancer, por
meio dos avancos técnico-cientificos conseguidos nessas Ultimas décadas (SALCI;
MARCON, 2011).

O marido relatou o momento que Rosa ficou sabendo da mastectomia, mas
ele tentou sempre demonstrar tranquilidade a esposa.

Quando ela descobriu, ela se abalou bastante! Mas eu dizia pra ela “com
isso ai ndo te preocupa, que hoje em dia tem muitos recursos, a medicina
esta bem avancada’. Eu dizia pra ela “te acalma, te acalma!” Ai o médico
dizia tem que tira ai sim ela se apavorou que ia ficar sem nada. Ai depois
gue ela consultou o doutor disse que ia botar prétese nela, conseguiu tudo

pelo SUS. Dai ela ficou mais tranquila, ai ela fez a cirurgia tirou, as duas
(mamas) e ja colocou as proéteses. (Gabriel, marido)
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A familia une-se em torno de um objetivo comum: ajudar o familiar
necessitado em tudo que for possivel e estiver a seu alcance. Observa-se que para
o doente, segundo Ferreira et al (2010), receber este apoio emocional e contar com
a participacéo direta dos familiares em seu cuidado € de grande importancia para o
enfrentamento de toda a situacéo vivenciada.

Neste sentido, o doente cronico enfrenta alteracées no seu estilo de vida
provocadas pela doenca, sendo compartilhado pela familia no seu dia a dia, tanto no
domicilio como nos periodos de internacdo hospitalar. A familia pode sofrer abalos
no seu funcionamento, surgindo a mudanca nos papéis de seus membros e
reorganizando-se para adaptar-se e prestar auxilio (SILVA et al., 2008).

A filha e o marido de Rosa contaram sobre o periodo que a mesma iniciou o
tratamento quimioterapico e comecou com queda capilar, tendo por consequéncia a

alopecia.

E a mée j& estava com receio por causa do cabelo, né? Mas ela ja tinha
comprado peruca e tudo e peruca de cabelo mesmo, entdo desde a peruca
a gente sempre vai junto, né? A tudo [...] ela mudou bastante, ela era muito
preconceituosa com ela mesmo assim nédo fazia as coisas porque ficava
pensando o que os outros iam fala e quando ia perder os cabelos e ficar
sem sobrancelha, depois foi la e fez a maquiagem definitiva. Foi tomando
coragem de enfrentar a doenca e foi mudando. (Graga, filha)

Depois que ela encontrou a peruca ai sim ela descansou, mas ela tava no
hospital entdo eu dizia pensa na saude cabelo depois cresce. Ela se ajuda
bastante né, foi 14 ela e a minha filha acha a peruca, ela estava preocupada
e agora ta tranquila. Eu ja tinha procurado antes, achamos umas coisa mais
feia ai depois fomos em outro lugar e ai sim ela experimento e gostou.
(Gabriel, marido)

O marido e a filha relataram o momento da queda capilar de Rosa por causa
do tratamento quimioterapico. Gabriel contou que a esposa ficou mais tranquila
depois de encontrar a peruca, ja Graca descreveu quando foi com a mae comprar a
peruca e o quanto ela mudou diante de seus preconceitos e o0 enfrentamento da
doenca.

A resolucédo de problemas e o coping atuam diretamente na familia, reduzindo
as dificuldades e o estresse, a obtencéo de recursos, a gestdo da tenséo e ajudam a
avaliacdo. Fundamentais nesta etapa sédo os aspectos culturais da familia, fatores
que vao influenciar a avaliacdo e o processo de adaptacdo (MCCUBBIN, H;
MCCUBBIN, M; 1993).
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A mulher vivencia o conjunto de efeitos colaterais da quimioterapia e soma-se
a queda de cabelos, o que configura 0 momento de tornar a doenca publica. A
gqueda do cabelo afeta a identidade social da mulher, porque, enquanto a
mastectomia pode ser ocultada, a falta do cabelo pode, quando muito, ser disfarcada
com o uso de perucas (AURELIANO, 2007).

Araujo (2010) investigou a resiliéncia em mulheres portadoras em cancer de
mama que sofreram mastectomia e também alopecia, e afirmou que o impacto da
alteracdo da imagem corporal pode causar dano e modificacdes nas quais a mulher
na maioria das vezes, nao esta preparada para enfrentar.

No estudo Sampaio (2013) buscou compreender o significado da alopecia em
mulheres submetidas a quimioterapia para cancer mamario ou ginecolégico. A
autora identificou que as mulheres se fortalecessem na luta diaria contra a doenca e
suas consequéncias, pensando nos familiares, especialmente nos filhos, e na
vontade de conviver e participar de acontecimentos futuros.

O suporte social é considerado um mediador entre o estresse e a qualidade
de vida relacionada com a saude. Este €& essencial e passa pela informacao
partiihada e relacGes interpessoais que providenciam suporte emocional, estima
entre os membros da familia e suporte de rede (MCCUBBIN,H; MCCUBIN M, 1993).

Os participantes descreveram o periodo da mastectomia com enfrentamento
mais facil diante do periodo que iniciou a quimioterapia, com a queda capilar, e apos
a complicacdo do cateter de portocath. O momento mais dificil no tratamento de
Rosa, conforme os familiares, foi nesta época de um longo periodo de internagéo

hospitalar e especialmente os dias na UTI.

Quando ela foi pra UTI eu pensei assim: ela vai para melhorar, porque ela
estava sentindo falta de ar. Mas também foi um “baque” ao mesmo tempo,
porque na UTI a primeira coisa que tu pensa é que esta morrendo
automaticamente, porque UTI “Deus me livre!”. (Graga, filha)

Ta louco a gente ndo podia olhar ela na UTI, |4 a gente se apavorava, ta
louco. (Gabriel, marido)
O marido e a filha relatam o momento em que Rosa foi para UTI, quando

viram a familiar hospitalizada assustaram-se com o ambiente, pois havia o estigma

gue os doentes estavam a beira da morte.
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A hospitalizagdo de uma pessoa em uma UTI € um momento geralmente
dificil para a familia, que pode experimentar diferentes sentimentos que envolvem
nao somente o seu familiar hospitalizado como também as suas perspectivas de
vida. Quando uma pessoa, por diferentes motivos, necessita hospitalizar-se numa
UTI, o que ocorre € a ruptura da rede familiar (FRIZON, 2009).

A apreciagao cognitiva integra a avaliagdo dos estressores, da situagdo em si
e do esquema familiar. A avaliacdo que a familia faz acerca do evento estressor
influencia todo o processo: a interpretacdo acerca da intensidade do evento, o grau
controlavel da situacdo, a mudanca esperada pelo sistema familiar, a capacidade de
resposta, a aptiddo de lidar com a situagcdo e 0s recursos que valorizam
(MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M; 1993).

Nos relatos da filha e do marido de Rosa, eles expdem o momento na UTI em

gue se depararam com a familiar em dias dificeis de enfrentamento da doenca.

O pior da UTI é ter que ver ela amarrada, tinham que amarrar ela, porque
ela ndo queria ficar quieta, ficava tentando arrancar tudo. Mas ai ela pedia
para nos fazer as coisas, s6 que a gente ndo podia fazer nada. Dai é brabo,
né? Era tudo amarrado, perna e braco, mas a gente sabia que era para o
bem dela. (Gabriel, marido)

O pior momento pra mim néo foi descobrir a doenca nem nada. Para mim
foi quando ela foi entubada (choro), de a gente ndo poder ajudar ela e ver
gue ela esta sofrendo nédo foi dela estar na UTI e a gente ndo poder ficar
com ela. Tu ndo pode conversar e ver ela ali parecia que ela estava morta,
ai tu via os aparelhos que os doutores explicaram para a gente, né? Que o0s
aparelhos estavam respirando por ela. (Graga, filha)

O marido e a filha relataram que o pior momento para eles foi na UTI. O
marido destacou o fato de a esposa estar com contengcdo mecanica devido a
agitagdo psicomotora. Ja para a filha, o mais dificil foi ver a m&e em ventilagao
mecanica invasiva e com sedacao continua.

Sedacdo e analgesia é uma pratica comum em terapia intensiva,
especialmente com pacientes submetidos a ventilacdo mecanica, para assegurar o
conforto, promover o alivio da dor e da ansiedade causados pelos procedimentos
invasivos (COSTA et al., 2014).

O plano de analgesia e sedacdo em terapia intensiva deve ser adaptado as
necessidades individuais e acompanhado por rigorosa avaliacéo, a fim de evitar o

uso excessivo e prolongado de agentes sedativos (MENDES et al., 2008).
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No periodo que Rosa estava em sedacdo e ventilagdo mecénica invasiva o
marido e a filha contaram a dificuldade de se comunicar, ndo sabendo como agir.
E as vezes ela abria o olho, e o doutor dizia pode conversar com ela, que

ela te ouve, mas nédo vai te responder e ai eu conversava, e ela fazia algum
sinalzinho, as vezes dava uma apertada na mao. (Gabriel, marido)

E ela ficou sete dias em coma, e a gente conversava com ela. A doutora
disse que ela escutava, mas eu vi que quando eu falava na Mariana (neta)
dava alteracdo nos batimentos e na respiracdo, e as gurias (técnicas de
enfermagem) me diziam procura ndo falar nela, que ela se altera muito.
(Graga, filha)

Nota-se nos depoimentos a necessidade que os familiares tinham em se
comunicar com o membro doente. Quando Rosa estava em coma induzido, o marido
e a filha conversaram com ela, tentando contar noticias de suas rotinas e demais
familiares.

As oportunidades de interacdo de familiares com pacientes comatosos séo
muitas vezes limitadas, e membros da familia habitualmente buscam orientacbes
sobre comunicacgdo. Além disso, historicamente, as visitas de familiares a UTI foram
consideradas como disparadoras de alteracfes relevantes em variaveis fisiologicas
do paciente, como frequéncia cardiaca. No entanto, pacientes inconscientes mantém
certo grau de percepcao, e incentivar a familia do paciente a se comunicar com eles
pode fornecer um meio eficaz de estimulacdo precoce por meio de inumeras
possibilidades (JESUS; SIMOES; VOEGELI, 2013).

Entrar no ambiente da UTI para visitar o parente gravemente enfermo e
deparar-se com fios, telas, monitores, ruidos e pessoas movimentando-se a todo
instante impressiona e gera medo, davidas e ansiedades, motivo pelo qual o familiar
precisa ser confortado (GIBAUT et al., 2013). Neste cenario, € importante que a
equipe de enfermagem acolha o familiar do paciente internado, compreendendo
seus medos, angustias e aflicbes, e lhe forneca orientacdes que o tranquilizem
durante a visita (PREDEBON et al., 2011).

Durante a internagdo na UTI, tanto o paciente como os familiares enfrentam
uma das maiores crises em razdo de desconfortos gerados pela privacdo do
convivio com o familiar adoecido, a possibilidade de perdé-lo, a mudanca na rotina
da vida familiar, a caréncia de informacéo acerca do estado de saude do familiar e a
necessidade de se adequar as rotinas impostas pela instituicdo onde se processa 0
atendimento (GIBAUT et al., 2013).
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A resolucao de problemas e as estratégias de coping séo acdes e habilidades
que a familia usa para lidar com os estressores, contornando situacfes de crise,
como a internacdo de Rosa na UTI. Desse modo, o coping é entendido como um
esforco especifico, no qual cada membro da familia ou o proprio sistema familiar
opera como um todo, com o objetivo de controlar as exigéncias com que se
deparam, utilizando os recursos de forma a gerir a situacdo (MCCUBBIN, H;
MCCUBBIN, M; 1993).

Desse modo, com o intuito de contribuir com a familia e minimizando o
estresse, os profissionais de saude carecem utilizar estratégias de comunicacao
para dar instrugbes, proporcionar conforto e consolo, expressar compreenséo,
interpretar, receber informacdes e realizar diferentes fungdes e procedimentos
(JESUS; SIMOES; VOEGELLI, 2013).

O desconhecimento dos familiares sobre a situacdo do paciente e do
ambiente gera a necessidade de a equipe de enfermagem participar de modo ativo,
prestando constantes informacgdes sobre o paciente e o ambiente que o cerca. Logo,
entende-se que o objeto de cuidado da equipe de enfermagem precisa ser ampliado,
pois parece estar focado somente na condicdo clinica e diagndstica do paciente
(PREDEBON et al., 2011).

Na fala do marido de Rosa percebe-se a falta de informagOes durante o
horério de visitas sobre a condicdo de saude de sua esposa e a necessidade de

informacdes precisas, 0 que acarretava sentimentos de angustia e preocupacao.

A gente s6 sabia pelo doutor, ndo sabia quase nada! Chegava la para visita
e ela estava ruim e o doutor assustava mais nos ainda. E vinha embora
sempre com aquela preocupacéo, porque eles ndo sabiam o que era, como
tratar, né? (Gabriel, marido)

A impressdo de Gabriel em relacdo a falta de informacdes fornecidas pela
equipe de saude deixava-o preocupado, pelo fato que acreditava que a equipe nao
sabia o diagnostico de Rosa e como deveria ser o tratamento.

Entretanto, frequentemente os familiares sdo impedidos de permanecer por
muito tempo nas UTIs. E sabe-se que o horario de visitas permitido na maioria
dessas unidades € insuficiente para atender as expectativas e necessidades, tanto
dos familiares quanto dos pacientes, 0 que por sua vez os fragilizam ainda mais
(FERREIRA et al., 2013).
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As visitas eram restritas a quantidade de pessoas e ao tempo de
permanéncia. Assim, o marido conta que ia a todos os horarios, e os filhos Graca e
Guilherme também, o que acabava ndo oportunizando tempo de visita a outros

familiares.

Eu ia em todos horarios de visita. Estdvamos sempre juntos, nés trés
(Gabriel, Gracga, Guilherme). (Gabriel, marido)

A gente ndo podia ficar com ela... era sempre nos trés (Graca, Gabriel,
Guilherme) que iamos na visita. Quando ela tava na UTI teve muitas brigas,
vamos dizer assim, porque o0s irmdos dela queriam visitar e ndo tinha
horario, porque era sé 15 minutos. Como que eles iam vim e tirar meus
minutos pra mim ver ela. (Graca, filha)

O marido e os filhos de Rosa relataram que estavam presentes todos 0s
horérios de visita na UTI. Neste periodo, houve desentendimentos na familia, pois
devido a restricdo de pessoas nha visita, os demais familiares nao tiveram
oportunidade de visitar Rosa.

As visitas na UTI sdo importantes para garantir o minimo de proximidade
entre o paciente e familia, pois a vida em conjunto foi separada pela hospitalizacao.
Todavia, ndo é suficiente permitir apenas a entrada da familia na UTI, é necessario
prepara-la e acompanha-la durante a visita, identificando e esclarecendo suas
davidas, observando as reacbes e 0s comportamentos e, especialmente,
compreendendo seus sentimentos (GIBAUT et al., 2013).

Portanto, o cuidado de enfermagem na UTI vai além de consentir ou ndo a
visita do familiar, compreende também o estabelecimento de uma relacdo de
confianca e de auxilio. A equipe de enfermagem tem a funcdo de identificar as reais
necessidades dos familiares. Quanto mais antecipada for a interacao
enfermeiro/familia, melhor sera para os familiares e, consequentemente, para o
paciente hospitalizado (FRIZON et al., 2011).

Ha algum tempo, as visitas eram restritas e até mesmo proibidas, porque se
acreditava que o0s visitantes representavam uma ameaca a saude dos pacientes, por
aumentarem os riscos de infeccdo. No entanto, alguns profissionais ainda
consideram que a familia proporciona o aumento do estresse no ambiente e

representam um obstaculo no atendimento prestado (FERREIRA et al., 2013).
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A filha relatou o periodo que a mée estava em isolamento e tinha visitas
restritas, devido a infeccéo.
Depois la no isolamento ndo podia receber visita, por causa das bactérias.

Era a roupa, luva, mascara, tudo tinha que usa, pra ficar com ela. (Graga,
filha)

A filha de Rosa conta sobre os dias em que mae ficou em isolamento, entdo o
cuidado rigoroso em visita-la com uso de Equipamento de Protecdo Individual

(EPIs), o que era desconhecido para familiar.

Entretanto, apesar de existirem opinides contrarias a presenca dos familiares
dos pacientes nas UTIs, esta presenca é de fundamental importancia, pois eles
ajudam a captar os dados do contexto de vida e as necessidades dos pacientes,
mantém a interacdo social e proporcionam uma melhor adaptacado do doente na UTI
(BRASIL, 2007).

Um dia de manha eu entrei na visita e conversei com ela. Quando eu
conversava com ela, ela se acalmava. As enfermeiras tudo diziam ela te
chama de noite, entdo elas me falaram pede pra ti vim, pode ficar com ela
pelo menos um pouco mais. Ela esti assim porque estd com saudades de
vocés. (Graga, filha)

A filha falou sobre o contato com a mée durante a visita na UTI, em que Rosa
se acalmava quando ouvia a voz de sua familiar, e a equipe de enfermagem estava
de acordo com sua permanéncia em um tempo prolongado ao horario de visitas.

Assim, acreditando que a presenca do familiar pode induzir a melhora do
estado de saude do paciente, e por consequéncia contribuir para a sua reabilitacéo e
adaptacao a hospitalizacdo, a presenca dos familiares em tempo integral nas UTIss
traz beneficios e forca para o paciente, sendo um fator facilitador ao tratamento,
para a equipe e para familiares (BRASIL, 2007).

A restricdo ao horario de visitas nas UTIs também se da pelo fato de que para
alguns profissionais e servigos os familiares possibilitam o aumento do estresse
fisiologico dos pacientes, e pelo fato da internacdo proporcionar uma exaustao fisica
e mental nos familiares. Associado a essa perspectiva, soma-se a deficiéncia das
informacgdes, e o desconhecimento da rotina e finalidade das UTlIs, o que, em alguns
casos, costuma ocasionar nos familiares interpretacées errbneas a respeito do
ambiente, da assisténcia prestada e do verdadeiro quadro dos pacientes
(FERREIRA et al., 2013).
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Eu estava sempre em cima, e as gurias do C. (hospital) acho que pegaram
raiva de mim, porque eu estava sempre reclamando de tudo! Porque eu
achava ela mal higienizada, porque ela usava fralda, dai eu chegava e ela
sempre cagada! Como que ndo ia pegar uma infeccdo na urina, e ela ja
estava urinando pouco, fazendo hemodialise e tudo! E ela fedorenta,
chegava pra dar um beijo e sentia aquele mau cheiro! Ai eu cheguei 14 e
elas disseram que ela ndo queria tomar banho. Como que ela néo ia querer
tomar banho, fazer uma higiene. (Graca, filha)

A filha exp0s a situacao que encontrou sua mae durante a visita na UTI, o que
lhe sugeriu uma assisténcia deficitaria relacionada a higiene e conforto de Rosa.
Nota-se a falta de comunicacdo com a equipe de enfermagem quando Graca se
refere “acho que pegaram raiva de mim”, pois ela estava interessada em saber da
assisténcia prestada pela equipe com sua mée.

O individuo hospitalizado depende, parcial ou totalmente, da equipe de
enfermagem para suprir suas necessidades. Os cuidados direcionados a
determinadas prioridades dos clientes, como higiene corporal e eliminacéo
vesical/intestinal, envolvem a exposicdo corporal e a invasdo da intimidade. A
enfermagem € a profissdo que mais mantém contato com o cliente durante a
internacdo, consequentemente é a que mais expde, toca e manuseia 0 corpo ao
implementar a assisténcia (PUPULIM; SAWADA, 2005).

As estratégias de coping familiares fornecem uma base para manter e
recuperar o balanco entre as exigéncias e os recursos. Elas séo utilizadas pelas
familias para enfrentarem uma situacdo de doenca, ajudam a diminuir a presséao do
estresse criado pela mesma, apoiam na aquisicdo de recursos suplementares que
ndo tinham sido identificados, envolvem na gestdo da tensdo associada as novas
situacbes e facilitam a postura de manter otimismo aceitando a situacéo
(MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M; 1993).

Neste sentido, a familia pode contribuir muito para a recuperacéo do paciente,
mas para que iSso acontecga, ela precisa ser orientada sobre as rotinas da UTI e
sobre o que esta acontecendo com o seu familiar, necessitando sentir-se acolhida,
respeitada e, também, cuidada. Razado pela qual € importante permitir sua presenca,
assegurar-lhe de que estamos ali para lhe ajudar a enfrentar esse momento dificil
(SILVEIRA et al., 2005).

Assim, destaca-se a importancia do apoio multiprofissional aos familiares de

pacientes oncoldgicos, pois nota-se que a doenca abrange, ndo somente o paciente,
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mas toda familia, na qual sdo encontrados os principais cuidadores, que sofrem

desde o diagndstico até a possivel cura ou até mesmo a morte de seu familiar.
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Jodo, 78 anos, branco, casado com Estela, de 65 anos, catdélico, possui dois
filhos e duas filhas vivos e duas filhas falecidas, aposentado, renda mensal de um
salario minimo. Jodo teve dois casamentos anteriores, no primeiro com Nair, que
faleceu aos 24 anos de suicidio, teve trés filhas, duas falecidas e Catarina de 57
anos. No segundo casamento com Nadia teve dois filhos homens e uma mulher, e
no terceiro casamento com Estela ndo tiveram filhos. Jodo teve diagnostico de
cancer de pulmdo em marco de 2014, ndo tinha indicacdo lobectomia, realizou
tratamento quimioterapico. Participou da entrevista de sua esposa Estela.

Catarina, filha de Jodo do primeiro casamento com Nair, 57 anos, branca,
divorciada, possui dois filhos, evangélica, ensino superior completo, advogada e
corretora de imoveis, renda mensal em torno de quatro salarios minimos.

A entrevista ocorreu em domicilio, sendo recepcionada no escritério, o qual
local de trabalho situado no centro da cidade de Pelotas. Catarina manteve-se com
tom de voz tranquilo, no entanto, em alguns momentos ficou emocionada de
relembrar situacdes de sua infancia. Diante do gravador, a participante ndo referiu
alguns dados, somente apos desliga-lo. A entrevista aconteceu individualmente em
média de 90 minutos.

A participante do estudo, Catarina, relata a relacdo de conflito de seus pais,
detalhadamente refere a morte da mae e de suas irmas, também deixa exposto seu
relacionamento conflituoso com Nadia.

Estela, esposa de Jodo, 65 anos, branca, casada, possui trés filhos de um
relacionamento anterior, evangélica, Ensino Fundamental Completo, aposentada,
renda mensal de um salario minimo.

A entrevista ocorreu em domicilio na presenca de Jodo em média de 60
minutos, casa prépria de alvenaria, a qual situa-se em um bairro distante do centro
da cidade de Pelotas. A residéncia encontrava-se limpa e organizada, moram
somente ela e o marido.

Cecilia, nora de Jodo, 35 anos, branca, casada com Julio, de 43 anos, ndo
possuem filhos, evangélica, Ensino Médio Completo, comerciante autbnoma, renda

mensal ndo informada.
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A entrevista ocorreu em seu local de trabalho, que fica junto ao domicilio
situado no centro da cidade de Pelotas. O ambiente encontrava-se limpo e
organizado, no local moram somente ela e o marido. Cecilia foi receptiva com a
entrevista, que durou em média 45 minutos; no entanto, contou sucintamente o
acompanhamento do sogro.

O primeiro contato com a familia foi por meio da Catarina e Cecilia, ambas
estavam na sala de recepcdo do Setor de Quimioterapia aguardando Jodo em
tratamento, e Estela estava acompanhando-o. Explico aos participantes o objetivo
da pesquisa que aceitam participar, marcando um encontro no domicilio de cada um.
A primeira entrevista foi realizada com Catarina, a mesma relata fatos ocorridos
durante sua infancia, momentos marcados em sua memoria que tenta superar,
exple seu trauma familiar perante a morte de sua mae e suas irmas, e também o
relacionamento conflituoso de seus pais. Apds, relata o novo casamento de seu pai
com Né&dia, com a qual ndo se relacionava bem e ap0s a separacao do casal. E
também o presente relacionamento de seu pai com Estela, relata que possuem
relacionamento estavel. Catarina descreve seu relacionamento perante seu pai.
(Anotacbes de campo, 28/08/2014)

A segunda entrevista foi com Cecilia, a mesma relata que devido ao trabalho
de seu marido ser por meio de viagens. Cecilia conta de seu carinho pelo sogro, a
mesma acompanha-o em consultas, exames e tratamento quimioterapico.
(Anotacbes de campo, 03/09/2014)

A entrevista com Estela foi realizada juntamente com o mesmo, no domicilio
onde residem. Estela conta desde a descoberta da doenca de Jodo, o periodo de
internacdo hospitalar e sua rotina com o tratamento. N&o foi possivel realizar
entrevista com todos participantes. (Anotacdes de campo, 03/09/2014)

A comunicacdo do diagnostico de uma doenca pode provocar alteracdes
fisicas, emocionais e sociais ha pessoa e, frequentemente, se estendem a sua
familia. Em se tratando de uma doenca como o céncer, que ainda tem indice de
mortalidade alto, a sua descoberta pode desestruturar a familia, pois as alteragfes
provocadas por ela e por seu tratamento sdo motivos de sofrimento para a pessoa
doente e sua familia (BARRETO; AMORIM, 2010).
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Os familiares contaram o momento de descoberta do diagndstico de Joao.

O mais dificil foi saber que o cancer era maligno e ndao benigno como a
gente estava imaginando. Foi bem dificil! Sabe que ele tinha varias partes
do corpo com inicio, né? Esse sim foi 0 momento que mais no abalou. Mas
ele acreditou tanto que para nds foi parecendo mais tranquilo, mas este foi
meu maior medo de tudo. Este foi o pior momento, porque quando tu faz
uma biopsia tu fica esperando o melhor, de repente vem o resultado do pior,
tu fica meio pensando. (Cecilia, nora)

Foi um choque, claro, né, quando tu recebes a noticia que uma pessoa
proxima tem cancer! A palavra cancer assusta, eles comegam com nédulo,

tumor, até vocé se dar conta do que realmente é. Vem também a
expectativa da bidpsia, né, se é negativa ou positiva, aquela torcida toda, a
primeira foi negativa, agora a segunda deu positiva. (Catarina, filha)

Foi tudo muito rapido! Depois que a gente descobriu isso ai, tu sabe, né? O
gue é. A gente fica triste de saber que a outra pessoa tem um problema
assim. (Estela, esposa)

As falas evidenciaram o medo do diagndstico de cancer no familiar
acometido, e a confirmacgéo trouxe consigo incertezas e insegurancas frente ao
futuro da doenca.

Os sentimentos de perdas relacionadas com as esperancas, sonhos e
perspectivas futuras sé@o responsaveis pelo sofrimento dos familiares.
Possivelmente, a associacdo feita entre o cancer e a morte desperta para esses
sentimentos, especialmente em relacdo aos planos para o futuro, os quais terdo que
ser desfeitos ou reformulados caso a pessoa vitimada venha a falecer (PEDROLO;
ZAGO, 2002).

O tratamento do cancer pode ser realizado mediante véarias modalidades
terapéuticas, como quimioterapia, radioterapia, cirurgia e transplante de medula
0ssea, em alguns casos estas modalidades podem ser utilizadas combinadas ou
ndo (BRASIL, 2014).

Quimioterapia consiste no emprego de substancias quimicas, isoladas ou em
combinagdo, com o objetivo de tratar as neoplasias malignas atuando em nivel
celular, interferindo no processo de crescimento e divisdo, contudo sem
especificidade, ndo destruindo seletiva ou exclusivamente as células tumorais
(BONASSA, 2005).
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Durante o tratamento quimioterapico podem acontecer alguns efeitos

colaterais indesejaveis, como fraqueza, aumento ou perda de peso, diarréia, feridas

na boca, queda de cabelos e pelos do corpo, enjoo, vomitos e tonteiras (BRASIL,

2014).

Quando mostrou o linfonodo positivo, ai sim a preocupacéo foi maior e a
orientacdo do médico entdo foi que ndo poderia fazer a cirurgia, que teria
gue fazer a quimioterapia para matar esses pontos positivos e certamente
encolhe um pouco, diminui esse tumor que vinha crescendo. [...] ele nao
teve grande reacdo. Ele fez na sexta a primeira quimioterapia, € no domingo
ele teve deséanimo e sono, sé. (Catarina, filha)

A gente vem acompanhando as quimioterapias nas sextas e aquele dia
apos dia, e gracas a Deus ele ndo esta tendo nenhum probleminha com a
guimioterapia. Ele & muito forte, muito tranquilo, ele aceita muito bem as
coisas entdo ndo estamos tendo dificuldade nenhuma neste tratamento
dele. Ele é bem pra frente, ele se ajuda 100%. (Cecilia, nora)

Essas quimioterapias que ele fez ndo deu nada, ele ndo teve reacdo
nenhuma, nada, nem ansia de vomito, nada, nada. Deu muito sono s6, mas
ele ndo quis tomar nada (medicamentos receitados pelo médico se
necessario) porque ele nao teve nada. (Estela, esposa)

As familiares relataram o comeco do tratamento quimioterapico cientes da

contra indicacdo cirurgica, e tranquilas perante seu Jodo, o qual ndo manifestou

reacoes fisicas e psicoldgicas consideraveis pelas familiares.

Catarina, a filha, contou toda a infancia, demonstrando o quanto sofreu com a

perda da mae e das irmas. O suicidio da mée de Catarina ficou armazenado na sua

memoria, associado as brigas frequentes de seus pais, e ap0s este periodo, a

dificuldade de convivéncia com a madrasta. As magoas quanto ao pai também

diante dos novos relacionamentos, ela manifestou sentir-se abandonada pelo pai

diante dos novos irmaos.

Tu ndo imagina o que eu passei com a morte da mae, e depois aquela
mulher (madrasta) que somente tirou dinheiro dele para os filhos dela. Eu
amo muito meu pai, sempre amei, mas antes eu preferi me afastar porque
eu ndo perdoava ele. Mas depois eu fiz o retiro da Igreja que me ajudou
bastante. (Catarina, filha)

Na fala, a filha relatou seu momento de superacdo perante o sentimento de

magoa com seu pai no periodo da infancia, no momento da entrevista demonstrou

carinho e perdao pelos fatos ocorridos com a ajuda da religido.
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Quando as pessoas se tornam traumatizadas, frequentemente procuram
novos sentidos e significados em suas vidas. Um fator decisivo ao desenvolvimento
de uma resposta resiliente relaciona-se com a maneira que os individuos percebem
e processam a experiéncia (PERES; MERCANTE; NASELLO, 2005).

O sujeito resiliente cultiva as marcas da adversidade que enfrentou. Elas
estdo presentes em suas lembrancas e sentimentos. Sua histéria permanece em
sua memoéria, mas a pessoa € capaz de se recuperar porque encontra o suporte que
a ajuda prosseguir, delineando uma trajetéria que, do ponto de vista social e cultural,

pode ser considerada positiva (SILVA et al., 2009).

Hoje ele tem exame para ver se houve alteracdo. Gragas a Deus ele néo
teve grande reacéo, ele fez na sexta a primeira quimioterapia e no domingo
ele teve desénimo e sono, muita sonoléncia. Para vocé ver como Deus é
maravilhoso, deixou ele sonolento e com desdnimo para ele descansar
porgue ele precisava de repouso. (Catarina, filha)

NOs somos evangélicos, vamos na Igreja, mas o seu Jodo tem muita forca
assim porque ele acredita na cura dele e ele acredita muito em Deus [...] ele
acredita fielmente em Deus, entdo ele acredita que vai fazer as
quimioterapias e a tomografia e ndo vai ter mais nada. E a fé com certeza
gue muda 100% da situacao. (Cecilia, nora)

Tudo veio se encaminhando certo, Deus abencoa a gente de uma tal
maneira que foi dando tudo certo. Sem aquele 14 de cima a gente ndo é
nada [..] eu tenho muita fé em Deus que ele vai ficar curado disso ai
brevemente. Deus ja esta trabalhando na vida dele. (Estela, esposa)

Os relatos mostraram a crenca em Deus dos participantes na certeza da cura
de Jodo. As trés familiares contaram ser evangélicas, Catarina diz ndo frequentar a
Igreja, jA Cecilia e Estela iam a Igreja frequentemente. No entanto, todas
demonstraram fé em Deus, acreditando no seu poder de interferir na vida de Joao.

A espiritualidade, independentemente da opcao religiosa, favorece a
resiliéncia, sendo evidenciados outros fatores também presentes, como a esperanca
e 0 otimismo.

Sim&o e Saldanha (2012) no seu trabalho enfatizaram estudos de diversos
autores, pelos quais se evidencia a importancia da correlagéo da espiritualidade com
a resiliéncia. Aparecendo a espiritualidade como um fator que faz parte da resiliéncia
psicolégica como enfrentamento eficaz, que leva os individuos por meio do exercicio
da fé a ter uma perspectiva positiva do futuro, levando-os a busca de novas

adaptacdes e recursos internos de superacao das adversidades.
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Para cultivar a fé durante o tratamento é preciso for¢a espiritual que leva o
individuo a acreditar na existéncia de um ser superior. As vitdérias que surgem
durante o tratamento, além da motivacdo para vencer, sao atribuidas a sua fé nesta
forca que é Deus e seu poder de cura (FERREIRA et al., 2010).

Silva (2011) constata no seu trabalho que a espiritualidade € atribuida pela
familia como fonte de cura e manutencdo da saude. Por ela promover a cura e
manter a saude, é referida como fonte de enfrentamento; e por ajudar a lidar e
superar a situacdo € caracterizada como fonte de conforto, por propiciar o alivio do
sofrimento.

Angelo (2010) no seu estudo relata que o sofrimento no cancer coloca a
familia no limite da vida, gerando a necessidade de relacionar-se com o Divino.
Mediante a analise dos relatos dos membros da familia, do sofrimento que
experienciam, evidencia que a espiritualidade emerge como um componente
gerador de esperanca para as criancas e suas familias, ao mesmo tempo
protegendo-os contra o0 desespero e auxiliando-os no enfrentamento das
dificuldades.

Nos depoimentos dos familiares de Jodo apareceram a inseguranca e o0 medo
da filha diante do diagnéstico do pai. Catarina relatou que descobriu nédulos
também no seu pulmao, o que a abalou e fez se afastar do pai nos dias que estava

triste.

Me apareceu esse probleminha ai no pulm&o (nédulos) e depois que eu
soube do resultado eu fiquei bem chateada, mais que o pai. Por isso que eu
digo que ele esta sendo licdo de vida para mim, esse otimismo dele, a
certeza dele que ele vai vencer, vai curar! Eu tento me espelhar nele. Até
me envergonho disso, poxa, eu, a filha. Tinha que ser ao contréario, se ele
tem tanta garra pela vida e certeza que o melhor vira, mais do que eu, entao
ele tem sido um exemplo. E ai eu fiqguei muito chateada e vi que eu poderia
prejudicar ele porque eu tava triste. (Catarina, filha)

As familiares percebem o quanto Catarina ficou abalada quando descobriu

noédulos no seu pulméo.

Eu sempre digo pra Catarina porque ela estd com um probleminha que
comecou semelhante ao dele, né? E a Catarina esta muito mais abalada
mais depressiva, mais chorona do que seu Jodo que esta vivendo este
momento, tu entende, porque o problema dela apareceu. Isso ndao quer
dizer que vai acontecer com ela o que aconteceu com ele, porque ele
acredita tanto, que o que acaba parecendo que quem esta doente é ela e
nao ele. (Cecilia, nora)
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A organizagéo perante o cuidado de Joao mudou quando Catarina acreditava
gue néo tinha condi¢cdes de acompanhar o pai em algumas consultas, entdo pediu
ao irmédo ajuda, o qual ndo tinha tempo disponivel. Desse modo, Cecilia, a nora,

passou a acompanhar seu Jodo em consultas, exames e quimioterapia.

Eu tive que pedir socorro e ai 0 que meu irmao fez levou ele a alguns
exames. Na verdade eu pedi a minha cunhada porque meu irmao na
verdade viaja bastante também, entdo ela quem levou nas Ultimas
consultas. Ai eu néo participei, foi ela quem foi levar ele, entdo tem coisas
gue ela sabe mais do que eu, mas o pai sabe tudo também. (Catarina, filha)

A gente vem acompanhando as quimioterapias nas sextas e aquele dia
apos dia e gracas a Deus ele ndo estd tendo nenhum probleminha com a
guimioterapia ele € muito forte muito tranquilo. (Cecilia, nora)

Percebe-se assim a mudanca nos papéis de cada familiar diante da doenca,
ficou estabelecido entre os membros a modificacdo necessaria para 0 Sucesso
familiar diante do cuidado de Jo&o.

Quando a familia consegue responder as exigéncias que lhe sdo impostas,
utilizando todos os recursos que tem ao seu alcance, desenvolve todas as
mudancas necessarias para recuperar a estabilidade funcional e a satisfacdo
familiar. A adaptacéao efetiva ocorre quando h4 mudancas nos papéis e nos padroes
de funcionamento (MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993).

O enfrentamento da doenca leva a familia a redefinir sua rotina para conviver
com a doenca e as implicacdes dela decorrentes. A dinamica familiar € complexa e
cada membro assume um papel e interpreta, segundo sua percepcdo, as
caracteristicas do jeito de ser familia (MOTTA et al., 2011).

O estresse familiar ocorre quando alguns fatores obrigam a familia a
determinadas mudancas. Estes vao depender da propria familia, do problema, do
elemento que foi atingido, das repercussdes da doencga, mas também da necesséria
reestruturacdo familiar, sobretudo no dominio das relagbes interpessoais. Em
consequéncia disso, aparece a necessidade de adaptacdo da familia para dar
resposta a esta nova situacdo. Assim, uma doenca grave traz uma série de
imposicdes e de alteracdes para a familia, que interferem com a forma de viver sua
rotina (PEIXOTO; SANTOS, 2009).

Diante dessa situacao, as participantes relataram que os cuidados com Joao
ficaram restritos a elas, ja que os outros filhos ndo moravam na cidade, os cuidados

ficaram com a esposa, Catarina e Cecilia.
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Entdo tem sido minha cunhada ou eu e a esposa junto, também, sempre.
(Catarina, filha)

Quando ele estava internado quem ficava diretamente com ele era a dona
Estela, sempre, ela nunca se afastava dele. Os horarios que eu ia era
sempre ao meio-dia e & noite, sempre nesses horarios que a gente sempre
ficava uma hora, uma hora e pouco, que era o tempo de visita. Mas assim,
guem realmente ficou todo tempo |4 e deu toda assisténcia pra ele foi a
dona Estela, ela sim nunca arredou de l4. A Catarina dormiu & somente
uma noite. (Cecilia, nora)

Eu fiquei todo tempo 14, a Catarina que dormiu uma noite, mas depois eu
disse eu ndo vou em casa mais para dormir, porque eu ndo dormi, queria
dar aquela cochilada, mas ndo conseguia porque minha cabeca estava la.
Eu tirei 21 dias la s6 saia para comprar umas coisinhas, eu sempre na volta
dele, eu me sinto muito feliz de eu poder ajudar ele. (Estela, esposa)

Pode-se observar o quanto o cuidado fica reservado principalmente a esposa,
Estela, a qual acabou se dedicando totalmente ao tratamento do marido. A esposa
contou todos os dias de hospitalizacdo que ficou junto ao marido, e principalmente
sua preocupacao quando se afastou do mesmo em uma noite.

Muitas vezes, a familia desenvolve formas e valoriza ou aceita um conjunto
de valores, papéis, prioridades e expectativas as quais compdem o esquema familiar
individual. Este nivel de avaliacdo apresenta-se relevante no sentido de promover a
congruéncia entre o esquema familiar e os padrdes de funcionamento estabelecidos
pela familia. O sentido de congruéncia € estabelecido quando existe perseveranca,
negociacdo, empenho e responsabilidade entre os elementos da familia
(MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M; 1993).

Neste entender, evidencia-se que as condicbes que o cuidador esta
submetido para prestar os cuidados ao familiar implicam em uma sobrecarga de
atividades, relacionada a assisténcia ao doente e ao fato de ndo poder usufruir da
vida diaria em virtude da falta de tempo livre para descansar e dedicar-se a realizar
outras tarefas (SALES et al., 2010).

Eu ja tinha emagrecido com as coisas que tinham acontecido antes na
familia, mas depois, com as coisas do hospital, 14 a gente fica preocupada,
né?Eu ja tinha perdido mais de 8kg, eu fiquei enrugada, claro, eu ja estou
com 67 anos, né, mas isso ai passa, se Deus quiser, ele vai ficar bom.
(Estela, esposa)

Neste periodo de internacdo hospitalar de Jodo, a esposa relatou seu

emagrecimento e sua dedicacdo ao cuidado, acreditando ser uma fase que iria

passar. Neste relato percebeu-se também o sofrimento prévio com perda de sua
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mae e irm&, a mesma confortava-se com o entendimento de que morte era para
todos os seres humanos.

O emergir de uma situacdo de saude/doenca, tanto a pessoa quanto a sua
familia afeta a sua estabilidade e consequentemente a saude da prépria familia. A
familia vé-se confrontada com a necessidade de desencadear estratégias de coping
eficazes de forma a minimizar as repercussdes causadas tendendo novamente para
o equilibrio. A forma como os doentes e seus familiares analisam e interpretam a
transicdo pela qual estdo passando no seu estado de saude/doenca esta
diretamente relacionada com a sua qualidade de vida (PEIXOTO; SANTOS, 2009).

Frente a essa realidade, é necessario levar a familia a perceber que ha
alguém que se interessa por eles, que os respeita, elogia, ndo os deixando esquecer
gue fazem parte de um grupo, que se deve apoiar e valorizar 0 entendimento entre
todos. Carece ainda levar a familia a analisar as suas conquistas e proporcionar-lhe
apoio no sentido desta ndo sO receber, mas também, como é 6bvio, ter um papel
ativo, participando e tomando as decisées (MCCUBBIN, M; MCCUBBIN, H; 1993).

A esposa Estela conta sobre o relacionamento com os profissionais da saude

durante a internacao hospitalar de Joao.

Durante a internag&o nds fomos muito bem atendidos, foi tudo muito rapido
depois que a gente descobriu isso ai deixo la muitas amizades, os médicos
e as enfermeiras, tudo um amor de pessoa, sabe? (Estela, esposa)

A relacao entre familiar e equipe de saude foi benéfica ao tratamento de Jodo,
pois a esposa considerou um bom atendimento fornecido pela equipe, e além desse
aspecto acreditou que fez amizades com alguns profissionais.

O enfermeiro deve ter um papel interventivo nesta familia cuidadora, no
sentido de ajuda-la a adaptar-se as mudancas, facilitar a comunicacédo, aumentar a
tomada de decisao, promover o coping, e reduzir a tensdo do papel de cuidador. A
relacdo entre enfermeiro e familia deve ser estabelecida de tal forma que esta
consiga exprimir as suas inquietacdes e sentimentos, para que os profissionais de
saude em conjunto com a familia identifiquem os problemas e construam um plano
de intervencdes que atenda as necessidades de todo o grupo familiar (PEIXOTO;
SANTOS, 2009).
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Nina, 45 anos, branca, solteira, possui trés filhos, Henrique, de 24 anos, e
Edegar, de 17 anos, de seu primeiro companheiro, e Tatiana, de 5 anos, do seu
segundo companheiro. Catdlica, Ensino fundamental incompleto, renda mensal
provia do bolsa-familia, reside em Bagé. Morava com sua irma Neusa, relatou ser
temporario enquanto esta em tratamento do cancer. Nina foi diagnosticada com
cancer do colo do utero em maio de 2014 e realizou tratamento quimiotergpico e
radioterapico. A entrevista foi em conjunto com suas irmas Sandra, Neusa e Maria.

Nina possui sete irmas, quatro irmaos e dois irmaos ja falecidos, um de
cirrose e outro ndo mencionado motivo, seu pai faleceu de doenca cardiaca. A mae
de Nina cuida de Tatiana, de 5 anos, pois Nina ndo estd em condi¢cbes de morar
com a filha. Seu filho Henrique é casado e trabalha durante o dia, e Edegar também
trabalha durante o dia, os mesmos nao tinham disponibilidade de participar das
entrevistas.

A participante referiu que ha problemas na familia com tabagismo, alcoolismo
e depressao em alguns membros, ndo sendo identificados.

Sandra, irma de Nina, 67 anos, branca, casada, possuia dois filhos vivos e um
era falecido, crista praticante, Ensino Fundamental Incompleto, do lar, aposentada,
renda mensal de um salario minimo.

A entrevista ocorreu no domicilio de Neusa, pois Sandra morava com o0
marido e os filhos no mesmo bairro da casa de Neusa. Durante a entrevista,
mostrou-se receptiva, com tom de voz calmo, em diversos momentos relatou sua
crenca em Deus e a esperanca da cura de sua irma Nina. A entrevista foi em
conjunto com Nina, Neusa, Maria e Sandra e durou em média 90 minutos.

Sara, irma de Nina, 55 anos, branca, viava, possui um filho, Testemunha de
Jedva, Ensino Fundamental Incompleto, pensionista, renda mensal de um salario
minimo.

A entrevista ocorreu em seu domicilio, casa propria de alvenaria, localizada
em um bairro distante do centro. A residéncia, na qual morava sozinha, estava de
aparéncia pouco suja, sem saneamento basico, condicdo de vida precéria. Sara
demonstrou-se receptiva, logo no comeco da entrevista mostrou-se chorosa, referiu
sentimentos como preocupacdo, medo e angustia. A entrevista ocorreu

individualmente e durou em média 90 minutos.
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Neusa, irm& de Nina, 54 anos, branca, casada, tinha uma filha, catdlica,
Ensino Fundamental Incompleto, do lar, ndo possuia renda mensal.

A entrevista ocorreu no domicilio, casa prépria de madeira, localizada em um
bairro distante do centro, de acesso dificil. A residéncia encontrava-se suja e
desorganizada, sem saneamento basico. Moram ela, o marido, a filha e um neto.
Durante a entrevista mostrou-se pouco receptiva, diversos momentos saiu do local
da entrevista e retornou com as demais participantes. A entrevista foi em conjunto
com Nina, Sandra, Maria e Neusa e durou em média 90 minutos.

Maria, irma de Nina, 46 anos, branca, solteira, ndo possuia filhos, néo referiu
religido, Ensino Fundamental Completo, ndo possui trabalho estavel e renda mensal
variavel.

A entrevista ocorreu no domicilio de Neusa, pois Maria morava sozinha em
outro bairro da cidade. Durante a entrevista mostrou-se receptiva, com tom de voz
alto e demonstrou preocupacdo em relacao ao estado de saude de sua irma Nina. A
entrevista foi em conjunto com Nina, Sandra, Neusa e Maria e durou em média 90
minutos.

O primeiro contato familiar foi com sua irma Sara, que a acompanhava no
tratamento no Setor de Quimioterapia. Entrei em contato com ambas, expliquei o
objetivo da pesquisa e convidei-as para participar, elas aceitaram e entao
agendamos um encontro no domicilio. No dia agendado fui até o domicilio de
Sandra, onde estavam Nina, Neusa e Maria, a entrevista foi realizada em conjunto
com todas participantes. Expliquei a todas os objetivos da pesquisa e comecei a
entrevista. As irmas comecaram a falar do suporte oferecido a Nina, apesar de
enfatizarem que quem realmente acompanha Nina € Sara. Durante a entrevista,
Nina se manteve quieta, poucas vezes falava alguma coisa quando solicitada, ficou
nitida sua apreensdo e angustia. No mesmo dia, fui até o domicilio de Sara, ao
chegar explico novamente os objetivos da pesquisa. A mesma encontrava-se triste,
durante toda entrevista permaneceu emocionada e por varias vezes chorosa. Sara
enfatiza em sua entrevista a preocupagédo com o estado de saude de sua irméa Nina
e também com sua condicéo financeira, relatou momentos da rotina do tratamento, o

qgual vem acompanhando diariamente. (Anotacdes de campo, 02/09/2014)
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As familias sdo subitamente surpreendidas com o diagnéstico e, quase ao
mesmo tempo, informadas sobre o progndstico reservado dessa enfermidade que
acaba gerando mudancas inesperadas na rotina de vida, e que se inicia com o
diagnéstico, depois o tratamento, chegando ao desfecho imprevisivel (cura ou
morte) (MONTEIRO et al., 2008).

A partir do diagnostico de cancer tem a trajetdria de um tratamento incerto,
doloroso e prolongado para o paciente, que choca a familia e, muitas vezes, afasta
0s amigos e fragiliza os planos futuros (ROSSATO et al., 2013).

Os sentimentos que surgem de tristeza, indignacdo e angustia geralmente
sdo decorrentes do significado do cancer, como uma doencga estigmatizante, que
traz o sofrimento, que é mantido no pensamento da pessoa, e assim o sentimento
de medo perante a morte torna-se cada vez mais presente, em suas diversas fases,
desde o diagnéstico até o tratamento (GUERRERO et al., 2011).

Destarte, passa a existir um conflito emocional que envolve ndo somente a
pessoa doente, mas toda a familia, pois a doenca tem representacdo simbdlica,
moral, social e psicolégica, levando consigo uma carga de sofrimentos e
expectativas das mais variadas (VISONA; PREVEDELLO; SOUZA, 2012).

No relato das irmas de Nina pode-se observar a reacdo quando receberam o
diagndstico de Nina, os sentimentos presentes foram de desespero, angustia, mas

também de esperanca e apego com Deus.

No inicio eu entrei em pénico, sé ndo desabei porque a gente pensa em
Deus, porque ele é maior. Se ele trouxe esse problema, se a gente tem
essa dificuldade, a gente tem Deus para ajudar! Deus ndo abandona seus
filhos, ele te d& for¢ca para tudo. (Sara, irma)

Eu tive uma crise porque eu conversei com o médico e sabia, dai é pior.
(Maria, irm@)

Foi um choque pra mim, mas também nem tanto porque eu ja tinha
esperanca. Ai as gurias me contavam as coisas € me abalava, mas eu ia
para a casa reza e passava ja. (Sandra, irma)

Foi um choque para todas nés (irmas). (Neusa, irma)

No momento de descoberta do cancer de Nina, as familiares sentiram-se
abaladas e em “estado de choque”; no entanto, buscaram forgcas em Deus para

apoiar a familiar acometida pela doenca.
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Em virtude dos pacientes oncoldgicos necessitarem de uma ajuda continua
em sua vida diaria, comumente um dos familiares se encarrega dessas atividades,
dedicando-se por um longo periodo a esses cuidados. Em muitos casos, ao receber
o diagnostico de cancer de um ente querido, toda a estrutura familiar sofre
alteracdes, principalmente o membro que se dedicara aos cuidados do paciente
(VOLPATO; SANTOS, 2007).

Em alguns casos o familiar ndo se sente preparado para esta funcédo, mas
como a decisao envolve todo o conjunto familiar, este influencia na decisdo de quem
vai cuidar, ou até impde essa funcdo a quem a familia julgar mais apto ou disponivel.
Em outros casos, o familiar assume a funcéo de cuidador por ndo existir outra opgéo
dentro do nucleo familiar, nem fora dele (BAPTISTA et al., 2012).

A Sara tem dado uma mao extraordinaria para ela, porque, assim, ela é sd,
né? Nao se envolve com os filhos nem marido, entdo para ela é mais
facil...Ela que faz essa funcdo de levar e trazer ela tem toda essa
disposicdo. E a minha irmd, a Neusa, ajuda muito, ela também cuida
bastante. A gente fica muito feliz de a Sara estar podendo fazer isso por ela.
(Sandra, irma)

Na verdade, assim, quem estd acompanhando ela é a Sara e a Neusa
também. (Maria, irm&)

Ela (Sara) deu uma baita m&o pra nés. (Neusa, irma)

Sou eu quem levo (quimioterapia e radioterapia) ela, né? Eu queria ser util
para ela, mas nao dessa maneira, né?(Sara, irma)

O depoimento das irmas demonstrou como a familia vem se organizando no
cuidado de Nina. Assim, na organizacdo familiar coube a Sara o papel de cuidadora
principal, uma vez que ela e as irmas entendiam que ela possuia disponibilidade,
pois ndo tinha marido e nem filhos para cuidar. Assim, Sara se reconhecia com
disposicéo para ajudar e ser Gtil para a familia.

O cuidar de um membro familiar, muitas vezes, desencadeia nos cuidadores
sentimentos de tensdo e medo, pois, por falta de conhecimento e por fragilidade
emocional, eles vivenciam situagdes dificeis na tarefa de cuidar (FALLER et al.,
2012).

Eu ndo sei o que vou fazer, me desculpa (choro), eu s6 queria que tudo
terminasse, sabe? Eu ndo sei mais o que vou fazer para ajudar ela, é a
primeira vez que eu enfrento sabe eu ndo sei como fazer para ajudar ela, eu
ndo tenho sabedoria para poder ajudar ela. (Sara, irmé)
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Sara demonstrou seu momento de fragilidade emocional por meio do choro,
sentia-se impotente para ajudar Nina, afirmava a falta de conhecimento perante a
doenca e assim ficava preocupada com o futuro da irma.

O enfrentamento da doenca leva a familia a redefinir sua rotina para conviver
com a doenca e as implicagdes dela decorrentes. A dindmica familiar € complexa e
cada membro assume um papel e interpreta, segundo sua percepcao, as
caracteristicas do jeito de ser familia (MOTTA et al., 2011).

A relacdo entre as atividades inerentes ao ato de cuidar e o nivel de
dependéncia dos enfermos, que conforme a particularidade de cada doenca ou
situacdo que leve a incapacidade exige diferentes formas de capacitacdo, orientacdo
e acompanhamento do familiar cuidador, com a finalidade de preservar sua saude e

garantir o adequado desempenho de sua funcdo (BAPTISTA et al., 2012).

Agora amanha minha irma vai levar ela, mas eu ndo estou cansada, eu nao
me importo de levantar cedo nem nada. Mas,sabe, agora esta no finalzinho,
porque quando tem mais gente pra ajudar melhor. Porque eu ja estou toda
hora toma um golinho de agua, come uma coisinha ai. No fim eu sou a
chata sempre, entdo vou deixar isso pra minha irma um pouquinho uns 3 ou
4 dias, depois segue comigo, é logico. (Sara, irmd)

Eu acredito que quem vai precisar de apoio, assim, depois, vai ser a Sara,
porque ndo é fécil, porque tu sofre vendo uma pessoa assim, né? E ai tu
nao tem com quem conversar, ndo tem com quem desabafar e tem que ser
forte para ajudar a pessoa. (Neusa, irma)

Nem sempre os familiares percebem seu desgaste fisico e emocional, assim
foi evidenciado na fala de Sara que ndo confirmou seu cansaco, porém foi
compreendido quando almejou se afastar por uns dias do tratamento. A participante
Neusa acreditava que Sara precisard de apoio devido seu acompanhamento no
tratamento de Nina.

Agora a mana (Sara) esta mais ocupada, né? Sai mais de casa, porque ficar
s6 em casa € estressante. (Maria, irma)

A doenga da mana ajudou a Sara, né? Ela mudou muito, era sempre
nervosa agora ela esta mais calma, mais tranquila. (Sandra, irma)

As irmas nao perceberam este desgaste de Sara, ao contrario: Maria notava

COmMO uma ocupacao para a irma que somente ficava em casa, e Sandra acreditava

gue a irma estava mais tranquila apés acompanhar Nina no tratamento.
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O ser humano vive num contexto social em que a familia € sua rede de
suporte mais préxima, e assim, cuidar da saude de seus membros tem sido uma
pratica comum. Também € verdade que as familias comecam a enfrentar as
alteracdes do cotidiano quando entendem seus problemas, percebem seu papel,
avaliam seu desempenho com o doente e incorporam estratégias na busca de
amenizar dores, proporcionar maior conforto ao outro e evitar riscos de
complicacbes da doenca (FALLER et al., 2012).

As irmas relataram as suas preocupacdes em relacédo ao estado de saude de
Nina, perceberam seu emagrecimento, fragueza e inapeténcia alimentar.

A gente ndo tem resultado, ela esta fraquinha, ela sente dor, ela ndo se
alimenta, é isso ai Sei |4 eu todos os dias levo uma coisinha diferente e ela

ndo come. A radioterapia deixou ela queimada e a quimioterapia deixa ela
com nausea e ndo consegue comer e tem dor de barriga. Todas as coisas

gue nao é normal um ser humano sentir ela sente. (Sara, irma)

A gente quer ver ela forte, né? Tu faz uma coisa, faz outra, mas néo adianta
nada, ela ndo aceita, o estbmago dela ndo aceita. A Neusa cozinha pra ela,
faz tudo as coisas pra ela..em que deixar ela comer de livre e espontanea
vontade, quanto mais forca é pior. Radioterapia todos os dias e a
guimioterapia uma vez na semana, por iSSo tem cansaco esse ir e vir..passa
as tarde la. Eu chego a sonhar o dia que isso acabe para ela ter
tranquilidade, ter um pouco de paz! (Maria, irma)

E assim, devido esses tratamentos tu vai enfraquecendo e depois tu
recupera. E muito cansativo para ela...claro, ela precisa repousar (Sandra,
irma)

Ela tem muita fraqueza, ela sai aqui da sala e vai pro quarto, deita e ndo
tem vontade de se levantar. (Neusa, irma)

Compreende-se nestes relatos a preocupacao das irmas de Nina diante das
reacoes sofridas com o tratamento. As familiares ndo entendiam os sintomas que
Nina demonstrava; no entanto, tentavam acreditar na recuperacao, principalmente
ao término da quimioterapia e radioterapia.

A existéncia de novas pesquisas continua no sentido de desenvolver novos
agentes, porém a énfase maior reside na descoberta de substancias analogas as ja
conhecidas, com efeitos téxicos menos agressivos. Além da redugcdo dos efeitos
colaterais como nauseas, fadiga, irritagdo e os riscos de infeccdo devido a
imunossupressao. Tais avancos refletem na busca da qualidade de vida do paciente

que, muitas vezes, no processo terapéutico apresentam desconfortos fisicos,
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emocionais, espirituais, econémicos e sociais (SILVA; ALBUQUERQUE; LEITE;
2010).

No estudo de Silva, Albuquerque e Leite (2010) foi constatado que entre 0s
efeitos fisicos da quimioterapia, a fadiga € o mais prevalente sintoma reportado e
fonte de elevado estresse para as pacientes. Sendo esse sintoma definido como
uma persistente e subjetiva sensacdo de cansaco, relacionado a doencga ou ao seu
tratamento, que interfere no desempenho das atividades usuais.

A fadiga pode ser acompanhada ainda por queixas de falta de energia,
exaustdo, perda de interesse por atividades anteriormente prazerosas, fraqueza,
dispnéia, dor, alteracbes de paladar, prurido, lentidao, irritabilidade e perda de
concentracdo (MENEZES; CAMARGO, 2006).

O efeito colaterai da radioterapia mais comum € a queimadura da pele na
area irradiada, semelhante a uma queimadura solar importante, a pele fica
avermelhada ou escurecida, pode ocorrer coceira, certa dor local, descamacéao.
Estes efeitos tendem a melhorar ao longo de varias semanas ou até meses apés o
término da radioterapia. Esses efeitos tendem a ser exacerbados nos casos em que
a quimioterapia e radioterapia sédo aplicadas simultaneamente (SILVA et al., 2014).

Dentre os efeitos colaterais da quimioterapia e radioterapia, Nina refere as
familiares a dificuldade na visdo, o que preocupa suas irmas.

Eu sou impotente, ndo consigo tirar a dor dela, agora ela estd com medo de
ficar cega. Ai ela me diz “maninha, eu nao quero ir, eu sinto dor” e ontem de
manh& mesmo ela chorou muito, muito, e por isso que hoje eu estou em
desespero porque ela disse que acha que esta ficando cega, isto esta me
preocupando [...] Domingo foi um desespero para mim porque ela se
trancou no banheiro e comegou a chorar e eu bati, bati umas 4 vezes e
nada, e dai eu tive que ameacar ela “maninha, eu vou arrombar esta porta”,
ai ela abriu e eu vi que fazia muito tempo que ela estava ali chorando.
(Sara, irma).

Tu ja viu muitos casos né? Deixa eu te perguntar: Esse tratamento pode
afetar a visdo? Que tu acha? Essa magreza da mana é normal? (Maria,
irma)

As irmas Sara e Maria relataram a preocupacdo com a queixa de Nina em
relacdo a perda da visdo. Sara conta o dia em que Nina chorou, relatando a irmé o
medo de perder a visdo, 0 que ocasionou 0 sentimento de desespero em ambas.
Maria questionou a pesquisadora sobre suas duavidas, deixando transparecer

sentimentos de preocupacao e a falta de conhecimento.
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Como Sara acompanha Nina no tratamento, tanto quimioterapico quanto
radioterapico, sente junto com a irmd os anseios relacionados a rotina diaria.
Diversas vezes, Sara relatou consultar tanto profissionais da saude quanto outras

pessoas acometidas pelo cancer, para saber da situacédo de saude de Nina.

Eu pergunto para os médicos e eles dizem que € isso mesmo, que ela tem
gue sair do tratamento para ficar forte [..] Ontem eu falei com as
enfermeiras, e elas disseram que era normal, que era isso mesmo, que ela
esta bem. Hoje eu vou tentar falar isso pro médico dela la. E ela se queixa
pra mim sempre e como que eu vou fazer? Ontem eu perguntei para as
pessoas que ja passaram por isso...a dona F. disse que é assim mesmo e
também esta com problema de visédo ela, ndo conhece as pessoas, dai ela
disse que a equipe médica dela falou que depois de 6 meses volta tudo ao
normal. (Sara, irma)

A auséncia de informacdes para situar o cuidador sobre a evolugdo da
doenca e os cuidados necessarios gerou incerteza e inseguranga quanto ao que
poderia ou ndo ser feito. A falta de noticias estabeleceu uma dificuldade, tanto para o
desempenho de atividades que demandavam conhecimento e habilidade quanto
para as acoes rotineiras.

Quando a familia resiliente se confronta com uma situacdo de doencga tenta
conseguir colaboracdo e procura a informacdo necesséaria tendo como objetivo o
tratamento da mesma (MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993).

A equipe médica muitas vezes ndo sana as duvidas do paciente e sua familia,
deixando ambos com preocupacéao diante do futuro incerto. Sara relatou um dia do
tratamento suspenso de Nina, porém ndo foi explicado o motivo, 0 que causou

aflicdo na familiar.

Ai tiraram a quimioterapia de sexta e ndo me explicaram o porqué, entdo a
gente fica na expectativa, ndo sei se é porque ela esta muito fraca, ninguém
informou nada. (Sara, irma)

No relato ficou evidenciado a necessidade de Sara por informacdo do motivo
de suspenséo da quimioterapia. Portanto, a equipe precisa estar comprometida com
0 paciente e a familiar, fornecendo orientacdes sobre o tratamento disponibilizado a
Nina.

A familia carece receber informagdes quanto aos cuidados do membro doente
(SANCHEZ et al.,, 2010). Considerando que a familia € a responsavel pela
continuidade do cuidado no ambito domiciliar, cabe a ela enfrentar as implicacdes da
doenca, o que muitas vezes ocorre sem ter sido esclarecida de maneira satisfatoria
sobre os cuidados que deve realizar (VIEIRA; MARCON, 2008).
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Para proporcionar o cuidado a familia necessita de recursos, um deles é o
financeiro. Quando h& dificuldade financeira, como relatado nos depoimentos de
Sara e Sandra, o cuidado pode ficar comprometido, uma vez que este recurso

interfere no tratamento.

Gracas a Deus eu consegui um motorista da prefeitura, seu W. € uma
pessoa muito boa, ele leva e traz a gente, ele € muito bom pra nds nao
tenho queixa. Eu ndo podia pagar o taxi todos os dias e de dnibus como que
vamos voltar com ela tdo fraquinha, né? Nao tem condi¢cbe,s e pra gente
gue nao tem condi¢cBes é dificil mesmo. Eu tenho esse medo se eu nao
aposentar ela eu sei que dali 2 ou 3 meses ela vai esta trabalhando para
prover o sustento pra filhinha dela porque a nossa vida é assim sempre foi
assim, tu entende? Eu ndo sei te explicar de outra forma, esse é meu medo,
porque o servico dela ndo é facil é cuidar de pessoas de idade e fazer

limpeza. (Sara, irma)

Ninguém & rica, a gente € tudo pobre, entdo tem que ir se ajudando umas
as outras o resto a gente entrega pra Deus. (Sandra, irma)

Evidencia-se a dificuldade financeira diante do tratamento de Nina, Sara
relatou que para levar a irméd em consultas, exames, radioterapia e quimioterapia
conseguiu ajuda de transporte por meio da Prefeitura Municipal, ainda contava que
esta tentando a aposentadoria para a irma, devido no momento sua Unica renda ser
a bolsa-familia. Sandra relatou que ninguém da familia tem maiores condicbes
financeiras, por isso todos membros vem se ajudando.

A doenca pode gerar problemas financeiros a unidade familiar, pois, embora o
Sistema Unico de Salde (SUS) ofereca tratamentos e medicamentos gratuitos para
0 paciente com cancer, ha gastos para ter uma alimentacdo saudavel, para a
locomocéo, principalmente quando o paciente esta em tratamento, além de conforto
e lazer para uma melhor qualidade de vida (ROSSATO et al., 2013).

Além desses aspectos, a falta de recursos financeiros pode prejudicar a
manutencdo diaria do paciente com cancer, de seus familiares e de seus
compromissos, principalmente quando ha a necessidade de gastos extras com
transporte, medicacbes e outros. Os pacientes devem reconhecer e exigir 0s
beneficios a que tem direito, podendo estes ser indispensaveis na sustentagdo do
individuo e de sua familia e que possibilitam o custeio das necessidades e dos
gastos que surgem em decorréncia do tratamento (BUETTO; SONOBE; ZAGO,
2011).
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Para Marcon et al. (2002), a dificuldade financeira é vista como um problema
sério e constante pela familia durante o tratamento. Sendo assim, o setor financeiro
interfere significativamente no processo de cuidar no domicilio e atua como limitante
na melhoria das condi¢des a salde de seus membros.

Ainda as participantes falaram que o tratamento comecgou devido a ajuda
financeira de uma das irmas, com a realizacado de um exame particular.

A nossa irma que tem mais condi¢cdes que pagou para ela fazer um exame
para ela conseguir rapido. (Sara, irma)

Um médico empurrando pro outro, e ai foi que minha irma mais velha pagou
um exame, que dai comecou o tratamento. (Maria, irma)

A nossa irm@ mais velha ajudou muito, também. Ela providenciou o médico
e pagou um exame. (Neusa, irma)

As participantes contaram sobre o comeco do tratamento quando uma das
irmas pagou um exame que era necessario, ficou notavel a necessidade de recurso
financeiro em algum momento do tratamento para agilizar seu inicio.

A guestdo econdmica da familia fica comprometida, uma vez que as pessoas
precisam se afastar do trabalho para realizar o tratamento ou cuidar do familiar
doente. Além disso, o cancer € uma doenca cujo tratamento € imensamente custoso
e, mesmo com a cobertura do Sistema Unico de Salde, sempre ha despesas extras
(FERREIRA et al., 2010).

Para Buetto, Zonobe e Zago (2011) além do sofrimento fisico, psicoldgico,
ansiedades, angustias, tratamentos agressivos e mutilantes ocasionados pelo
cancer, o recurso financeiro também integra esses fatores no que tange a
sobrevivéncia ao cancer. Este fator pode ser agravado pela falta de conhecimento e
orientacdes adequadas ao paciente e sua familia sobre os seus direitos legais.

Desse modo, a etapa do tratamento provoca modificagcbes na dinamica
familiar e necessidade de constantes adapta¢cées ao novo momento de suas vidas, o
que pode, muitas vezes, deixar a familia em situacdo de vulnerabilidade,
principalmente, diante da dificuldade financeira e da interrupgdo dos projetos
familiares (ROSSATO et al., 2013).

A vulnerabilidade traduz a capacidade que a familia tem para se adaptar a
nova fase da vida, dependendo de fatores psicossociais que intervém na reacao ao
estresse. E entendida como uma circunstancia fragil interpessoal e de organizacgéo

da familia e € determinada pela acumulacédo de exigéncias a unidade familiar, tais
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como problemas financeiros, de saude e mudangas de trabalho dos membros da
familia e também aos problemas inerentes ao estagio do ciclo de vida em que a
familia se encontra (MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993).

Portanto, percebe-se que a familia passa por circunstancias divergentes e vai
atribuindo significados a fase experienciada ao longo da trajetoria da doenca. Neste
contexto, enfrenta e reage a situacdes que ela ndo estava preparada, por esse
motivo a enfermagem necessita estar capacitada para auxiliar, orientar e apoiar o

doente e sua familia no tratamento do cancer.

6.2 Fatores de estresse e adaptacao para a resiliéncia da familia

Nesta teméatica é apresentada a adaptacdo da resiliéncia familiar frente os
elementos estressores evidenciados pelos familiares. E necessario lembrar que
cada familia é singular e passa diferentemente pela situacdo da doenca oncoldgica,
a fim de adaptar-se a nova condicéo.

Compreende-se como elementos estressores as exigéncias colocadas a
familia, capazes de provocar mudanca no sistema familiar. Estas mudancas podem
afetar o bem-estar da vida familiar, mas também a relacdo entre os diferentes
elementos, as metas, os padrbes familiares pré-estabelecidos e os valores da familia
(MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993).

-Familia de Rosa

A familia de Rosa apresentou fatores de estresse diante da mastectomia
bilateral, alopecia de Rosa, complicacdo com cateter de portocath, o que acarretou
longo periodo de internacdo hospitalar, principalmente na UTI.

Como o ambiente de UTI é permeado de rotinas hospitalares diferenciadas, a
familia encontrou dificuldades com o distanciamento no cuidado a Rosa, ficando
este exclusivamente com a equipe de saude.

Porém, mesmo com 0s acontecimentos inesperados, a familia foi capaz de
superar este periodo de sofrimento em conjunto, e desse modo 0s participantes

relataram a importancia do apoio e da uniao entre os familiares.
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-Familia de Joao

A familia de Jodo apresentou fatores de estresse com a descoberta do
diagndstico de cancer, periodo de internagéo hospitalar e tratamento quimioterapico.

A organizagdo do cuidado ficou restrita a trés familiares, especialmente a
esposa Estela. Quando a filha Catarina descobriu nédulos também no seu pulméao
ficou extremamente fragilizada, o que afetou toda estrutura familiar.

Durante a trajetoria da familia havia desavencas entre os membros. Cabe
ressaltar que a infancia de Catarina foi abalada pela perda da mée e posteriormente
os dois casamentos de Jodo, que afetaram o relacionamento entre pai e filha.

Assim sendo, Catarina relatou sua superacédo diante do periodo traumatico da
infancia devido ao suicidio da mée e conta do perdao ao pai, o qual ela considerava
culpado por todo seu sofrimento. Atualmente, possui um bom relacionamento com

Seu pai e seus irmaos.

-Familia de Nina

A familia de Nina apresentou fatores de estresse perante o estado de saude
de sua familiar, pois a mesma teve manifestacfes psicoldgicas e fisicas diante do
longo periodo de tratamento com radioterapia e quimioterapia.

Além disso, as participantes relataram seus sentimentos de medo, incertezas,
angustia em presenca da doenca oncolégica da irmé&. A cuidadora principal Sara
sente impoténcia e desconhecimento diante do cancer, a mesma encontrava-se
fragilizada emocionalmente, o que trouxe como consequéncia dificuldade no cuidado
a Nina.

A questdo econdmica foi apontada como um fator consideravel na familia, que
sentia necessidade de mais recursos financeiros para agilizar o tratamento da irma
com pagamento de exames e consultas.

Contudo, as irméas descreveram a esperanca e o otimismo na recuperacéo de
Nina. Foi evidenciada a busca por ajuda quando houve necessidade para a melhoria
do tratamento.

McCubbin, H e McCubbin, M (1993) definem a resiliéncia familiar como um
processo de adaptacdo aos eventos estressores, pois envolve a mudanca de

crencas e de visdo do mundo, ressaltando que este processo passa pelos recursos
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internos da familia e os externos da comunidade, levando-se em conta ainda o fator
espiritual.

Evidenciaram-se nos relatos os sentimentos demonstrados por todos os
participantes diante do seu familiar acometido pelo cancer, o que agrega forca a
pessoa para o enfrentamento da doenca.

A gente sempre tenta fazer da melhor forma possivel, né? De tratar e fazer

e principalmente com muito amor né (Rosa comeca a chorar). (Guilherme,
filho)

Estamos firmes, tem que ser de acordo os dois, no caso, assim, ela me
ajuda e eu ajudo ela. (Gabriel, marido)

Além de mae e filha a gente sempre foi amiga, né? Entdo eu acho, assim,
depois que ela descobriu a doenca a gente ficou mais amiga, mais junto.
(Graga, filha)

Os familiares contaram a sua relacdo com a Rosa, o filho demonstrava
carinho com a mée que chorava emocionada com o afeto evidenciado, o marido
enfatiza a cumplicidade e reciprocidade na relacdo dos dois e a filha expunha a
relacdo de amizade e uniao.

Na familia de Nina também foram demonstrados sentimentos de unido.

Enguanto ela precisar de mim eu vou ficar com ela, e eu vou é cuidar dela.
Nem me pergunte o que eu faria, se tiver que vender tudo...que eu tenho so
ela para ajudar. (Sara, irma)

A gente estava meio afastadas, mas ai agora a gente se uniu muito, depois
desse choque a gente se uniu mais. (Maria, irma)

Eu sempre estou dizendo para ela no que precisar de mim. Ela ndo pode ter
constrangimento, né? Ela tem que me falar as coisas porque a gente, claro,
se une. (Sandra, irma)

A gente sempre teve unido na familia. (Neusa, irm@)

Na familia de Jodo também sdo evidenciados sentimentos de afeto, amor e

alegria em poder ajudar o familiar acometido pelo cancer.

Eu amo muito meu pai, sempre amei. (Catarina, filha)

Eu poder ajudar ele, isso € uma coisa que me faz feliz eu poder ajudar ele a
reagir. A gente ja se dava bem e tudo, sempre se damos bem, mas sé
penso uma coisa, assim, tu tem que estar na volta dele cuidando, porque se
acontecesse uma coisa dessas comigo eu acho que ele ia agi da mesma
maneira. (Estela, esposa)

A gente vem acompanhando as quimioterapias nas sextas e aquele dia
apos dia. (Cecilia, nora)
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Pode-se observar em todos os relatos dos participantes das trés familias
estudadas, a resiliéncia frente a doencga, demonstrada por meio do vinculo familiar e
na coesao entre 0s membros.

A familia resiliente tem altos padrbes de flexibilidade, vinculo familiar e
sentido de coesdo entre os seus membros. Tanto a flexibilidade quanto o vinculo
familiar sdo padrdes significativos para lidar e influenciar a adaptacdo aos
estressores da doenca. Frente a estes, a familia desenvolve novos padrdes de
funcionamento, adequados a situacdo de forma a recuperar a estabilidade
(MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993).

A doenca na familia pode alterar as rela¢gdes dos membros, sendo capaz de
uni-los ao trazer a tona sentimentos de carinho, cuidado e amor antes esquecidos ou
pouco demonstrados. Mas esta forma positiva de influenciar a familia pode néo estar
presente em todos os casos (FERREIRA et al., 2010).

Neste sentido, renovam-se as forcas do doente para o enfrentamento,
criando-se um momento de unido e de cooperacgdo, pois a familia estd em torno de
um objetivo comum, o qual € ajudar o familiar doente em tudo que for possivel
(FERREIRA et al., 2010).

A espiritualidade e a religiosidade podem representar um excelente
instrumento de suporte e conforto para os familiares e para os doentes, durante seu
processo de adoecer, trazendo muitas vezes a serenidade e o conforto para
enfrentar as adversidades, principalmente do cancer, estigmatizado como doenca
fatal (MESSIAS, 2005).

Para cultivar a fé durante o tratamento € preciso for¢a espiritual que leva o
individuo a acreditar na existéncia de um ser superior. As vitérias que surgem
durante o tratamento, além da motivagédo para vencer, sdo atribuidas a sua fé nesta
forca que é Deus e seu poder de cura (FERREIRA et al., 2010).

A espiritualidade ajuda o homem em sua compreenséo, indo a seu campo
mais intenso, transcendendo a sua realidade. No enfrentamento dos problemas
vivenciados no cotidiano, a fé, a crengca em Deus é apontada como a estratégia mais
utilizada, considerada, muitas vezes, a unica ferramenta de resolucao da dificuldade
vivenciada (SA et al., 2012).
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Vanistendael e Lecomte (2008) argumentam que o vinculo e o sentido de
existéncia, que € o sentimento de estar ligado ou conectado a um universo mais
amplo, sdo fundamentos basicos para a resiliéncia. Afirmam que, sem duvida, uma
religido ou uma filosofia de vida contribuem para dar sentido a experiéncia.

Os familiares demonstraram sua crenca em Deus e por meio dela a
esperanca de cura de seu ente querido.

A gente tem fé em Deus, né? (Gabriel, marido de Rosa)

Cada vez mais a gente tinha mais fé e primeiro Deus, né? Porque Deus é
maior, porque entdo se ele fez isso.... porque tem um porqué, né? (Graga,
filha de Rosa)

Ele acredita fielmente em Deus, entdo ele acredita que vai fazer as
guimioterapia e a tomografia e ndo vai ter mais nada e a fé com certeza
muda 100% da situacdo. (Cecilia, nora de Jo&o)

Deus abengoa a gente de uma tal maneira que foi dando tudo certo. Sem
aquele |4 de cima a gente ndo é nada [...Jeu tenho muita fé em Deus que ele
vai ficar curado disso ai brevemente, Deus ja esta trabalhando na vida dele.
(Estela, esposa de Jodo)

Para vocé ver como Deus é maravilhoso. (Catarina, filha de Jo&o)

Deus é tudo na minha vida. Deus ndo abandona seus filhos, Ele te d& forca
para tudo. (Sara, irma de Nina)

Eu creio e acredito, e a fé dela também. Tem que ter. Ela tem que se ajudar.
Se ela crer, ela vai ser curada totalmente. Eu tenho fé e rezo muito por ela.
Eu tenho certeza que ela vai ser curada. (Sandra, irma de Nina)

Ela teve tudo rapido, gracgas a Deus. (Neusa, irma de Nina)

Com base nos depoimentos observamos a fé/espiritualidade como elemento
fundamental na resiliéncia dos familiares frente a doenca, pois ela é capaz de
ressignificar as situacdes de adversidades e promover a esperanca na cura.

No trabalho de Chequini (2007) a espiritualidade/fé sdo estudadas como um
fator do processo resiliente. Assim, entende que a espiritualidade representa a alma
da resiliéncia, enquanto disposi¢cdo humana capaz de despertar o sentimento de
integragdo para com o proximo, com o mundo e com a natureza, promovendo
vinculos mais efetivos, capazes de desenvolver competéncias necessarias para
resultados mais resilientes. Ja a fé, a conviccdo de pertencer ao universo, de fazer
parte de uma finalidade suprema, traz responsabilidades e significado para a
existéncia e sao capazes de carregar o individuo de elementos essenciais nas

adversidades.
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A certeza da presenca de Deus na vida dos familiares propicia o crescimento
pessoal, superacdo das dificuldades, alcance dos objetivos e esperanca de vida.
Constata-se que nao existe a especificacdo de determinada religido, mas uma forte
crenca em Deus, como forma de forca divina, como companheiro de momentos
dificeis e de angustia ou como protetor (SILVEIRA; OLIVEIRA, 2011).

A espiritualidade, religiosidade ou crencas religiosas mostram-se condutoras
dos comportamentos dos familiares ao se moverem para um estado de adaptacéo e
ajustamento a doenca e morte. Rezar mostra-se como uma pratica comum e
confortadora no momento de dificuldade. E evidente que a religido pode trazer
beneficios a essa experiéncia como, por exemplo, suporte social, emocional,
motivacdo e esperanca. Estas sdo estratégias de enfrentamento utilizadas pela
familia nas situacfes estressantes de doenca e morte (BOUSSO et al., 2011).

Flach (1991) defende a fé como um dos pilares da resiliéncia que €, para ele,
um processo de adaptacdo continua, no qual o individuo dispde de um conjunto de
forcas psicoldgicas e bioldgicas para se reorganizar e superar, com sucesso, as
mudancas estressantes que se ddo em diferentes fases da vida. Acredita que a fé é
0 componente vital da resiliéncia.

A religiosidade € parte relevante da vida de muitas familias e ndo pode ser
negligenciada no contexto da doenca. Nao se trata de defesa do uso de
religiosidade no enfrentamento como instrumento ou recurso, mas sim de sua
valorizacdo quando a familia possui crencas religiosas e ja faz uso desta em sua
vida. No entanto, ajudar pacientes e familiares a encontrar significados para suas
experiéncias ainda se coloca como um desafio para os profissionais de saude
(BOUSSO et al., 2011).

A importancia do reconhecimento da espiritualidade como estratégia de
enfrentamento e a identificacdo das caréncias espirituais do paciente fazem com que
o profissional de enfermagem possa planejar e fornecer uma assisténcia da forma
mais integral possivel (GUERRERO et al., 2011).

Outrossim, observou-se nos familiares, que a vivéncia de momentos dificeis
no passado contribuiram para o enfrentamento do sofrimento vivido no momento da

doenca.

Eu ja tinha enfrentado dificuldades terriveis na minha vida, a Gltima delas foi
a doenca do pai do meu filho, né?Foi uma coisa que ndo deu tempo de
respirar! Nao sabia se operava ou ndo o coracdo. Fazer o que, se a gente é
impotente ndo sabe o que fazer! E agora com a Nina voltou todo aquele
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medo que eu tinha guardado, porque a gente lutou, e fez tudo que tinha que
fazer e ndo adiantou. Ficamos 1 ano e 6 meses lutando e ndo deu. Mas
com ela eu tenho certeza que ela vai ficar bem! Eu tenho certeza, certeza!
(choro). (Sara, irma de Nina)

Eu sofri muito com a morte do meu filho e, claro, a gente nédo deixa de
sofrer. Mas depois disso eu comecei a ter outro tipo de visdo, eu comecei a
pensar diferente. Eu transformei a minha vida, porque eu ndo pude salvar
ele, e eu pensei, assim, se eu sou mae e ndo tenho condi¢bes de salvar
meu filho, porque a gente ndo tem condigbes de salvar nem ela nem
ninguém e se Deus quiser ele d4 um sopro e salva ela. (Sandra, irma de
Nina)

A gente vai passando essas coisas da vida, né?Eu perdi minha mae e
minha irm& no mesmo dia, depois de 4 meses perdi outra irma mais nova do

gue eu, mas issoO € uma coisa certa, a gente nasceu nao € pra ficar
eternamente vivo, mas € isso ai guria tem muita coisa na vida da gente, se
vai contar tudo...Isso ai passa, se Deus quiser, ele vai ficar bom, vamos
poder voltar a fazer as viagens da gente, eu tenho muita fé6 em Deus
(Estela, esposa de Jo&o)

As participantes Sara e Sandra relataram sofrimentos anteriores vividos em
relacdo a morte de um ente querido. Sara relembrou as dificuldades vivenciadas
com o marido, o que |he causava medo perante a doenca de Nina; no entanto,
acreditava que a irma ficaria bem. Sandra contou sobre seu sofrimento com a morte
do filho, seu sentimento de impoténcia em nado poder fazer nada diante do fato
ocorrido, e com isso acredita que Deus poderia salvar Nina.

A participante Estela também revelou a experiéncia do luto perante a morte
de sua mae e irmas, a mesma referiu a morte como um processo natural da vida. No
entanto, para Jo&o, a mesma diz “isso ai passa”, acreditando na cura do marido por
meio da crenca em Deus.

A experiéncia do luto € caracterizada por uma fase posterior de intenso
sofrimento psiquico para a pessoa enlutada. O desespero e a dor sao indescritiveis,
porém esta é necessaria, como forma de aceitar a realidade aos poucos. A perda de
alguém querido gera uma sensacao de dano pessoal ou perda de si, podendo afetar
o destino pessoal de quem a sofre, levando-o a sentir-se um ser aniquilado perante
o mundo (KOURY, 2009).

A avaliacéo situacional da familia pode mostrar como esta gere, se adapta a
condicao de crise e também a relacéo entre as exigéncias impostas e a capacidade
e forca da familia, para se defrontar com o evento estressante. Nesta avaliacdo
percebe-se a adequacdo ou ndo em gerir a situacdo e serve de base para as

estratégias de coping ou para as mudancas nos padrdes de funcionamento. Frente a
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um problema de salude a familia é levada a avaliar o passado e o futuro, esforcando-
se para dar um sentido a situacdo de doenca, resultando em mudanca no sistema
familiar, o que vai facilitar a adaptacdo (MCCUBBIN, H; MCCUBBIN, M, 1993).



Consideracdes finais

Esta pesquisa teve por objetivo conhecer a experiéncia da familia no
adoecimento por cancer na perspectiva da resiliéncia, aprofundando-se no contexto
da experiéncia da familia no cancer e identificando os fatores de estresse e
adaptacao para a resiliéncia da familia que vivencia o cancer.

No contexto da experiéncia do cancer para a familia foi possivel conhecer por
meio da entrevista narrativa, a histéria contada por cada participante sob sua
percepcdo. Embasada neste aspecto, houve a oportunidade de ouvir as narrativas
das vivéncias de cada pessoa, a qual é permeada por inimeros obstaculos em sua
trajetdria de vida.

A partir desta experiéncia, a familia foi resgatando acontecimentos vividos e
0s caminhos percorridos antes e durante a doenca de seu familiar. Os fatores de
estresse encontrados em cada familia foram de acordo com as adversidades de
cada pessoa ou na unidade familiar e das particularidades da experiéncia vivida.

Dentre os fatores de estresse, 0 mais importante para a familia de Rosa foi 0
sofrimento com o periodo de internacdo na UTI, o que acarretou o distanciamento
entre Rosa e os familiares. Dias dificeis foram relatados pelos participantes frente a
hospitalizacdo de Rosa, a qual junto aos seus familiares superou traumas e medos.

J4, a familia de Jodo passou por inUmeras mudancas na constituicdo dos
membros, o que afetou o convivio entre os mesmos. Sendo esta fase superada, 0s
membros buscaram ajuda uns aos outros para ofertar a Jodo o melhor cuidado no
tratamento.

Para a familia de Nina, os efeitos do intenso tratamento quimioterapico e
radioterapico abalaram profundamente a mesma e sua cuidadora principal, o que
trouxe como consequéncia a dificuldade no cuidado. No entanto, as familiares
acreditaram na superacdo de Nina frente a doenca e ofereceram apoio nos
momentos necessarios.

Compreende-se que a doenga crénica, como o cancer, surge na familia de tal
forma a mudar toda organizacdo construida, pois traz consigo o estigma de doenca

dolorosa e fatal.
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Contudo, a flexibilidade familiar foi notada nesta etapa, pois os membros
reestabeleceram seus papéis e buscam adaptacdo a nova fase vivenciada. Com
essa realidade, originou-se uma nova familia, muito mais fortalecida ao ultrapassar a
experiéncia de uma adversidade.

Porém, as familias vivenciaram a doenca diariamente e enfrentaram as
adversidades encontradas. Neste estudo identificou-se o0 apoio mdtuo nos membros,
sendo fundamental para que a familia tivesse condi¢cdes para o enfrentamento do
cancer.

Nesta perspectiva, o cancer traz momentos de tristeza, medo e aflicdo desde
sua descoberta até os longos tratamentos, e é nesta situacdo que foram
relembrados e confirmados a importancia de cada componente na unidade familiar.
Ainda, houve declaracdo de sentimentos de afeto entre os familiares muitas vezes
pouco demonstrados ou revelados, como o amor, carinho, unido.

A espiritualidade ou a religido apareceram fortemente como um elemento da
resiliéncia presente em todos participantes, oS mesmos ressignificaram as situagoes,
depositaram seus desejos e reafirmam suas crencas na esperanca de cura de seu
ente querido com fé na existéncia de um ser superior.

Dentre os inUmeros elementos responsaveis pela promocao da resiliéncia na
familia, ha de se realcar a equipe de saude. A enfermagem carece destacar-se
neste aspecto, pois é caracterizada pela aproximacdo no cuidado com o binémio
paciente-familia.

Neste estudo, a enfermagem nao foi citada pelos participantes como
facilitadora do processo de doenca para a familia. Na familia de Rosa, 0s
profissionais foram considerados em proporcionar uma assisténcia deficitaria diante
o cuidado com Rosa na UTI. Na familia de Jodo, os profissionais tiveram uma
relacdo benéfica com os familiares, ndo foram citadas queixas perante o cuidado. Ja
para a familia de Nina, os mesmos foram citados pela falta de orientacdes
proporcionadas da situagdo da paciente, o que deixava as familiares com duvidas e
anseios diante do tratamento.

Cabe ressaltar a importancia da atuacdo do enfermeiro no cuidado, tendo
como meta oferecer uma assisténcia de qualidade e planejar intervencgdes junto a

familia no cuidado a pessoa acometida pelo cancer.
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Destaca-se que as familias estudadas encontravam-se em momentos
distintos do tempo de diagnostico do cancer, o que traz a tona as diferencas
percebidas nos elementos estressores de cada sistema familiar.

Assim, para os familiares de Rosa este momento vivenciado € considerado no
passado, e foi enfrentado mais facilmente do que o periodo de internagédo hospitalar
na UTI. J4, para os familiares de Joao, a experiéncia no adoecimento por cancer é
recente, ainda enfrentam o periodo da quimioterapia, no entanto os elementos
estressores na familia ndo foram neste momento. Ja para as familiares de Nina, elas
estavam vivenciando este periodo do tratamento de quimioterapia e radioterapia,
sofrendo com efeitos colaterais com sua irmé, o que deixa transparecer a fragilidade
e o enfrentamento da familia de forma mais nitida.

As caracteristicas distintas de cada familia proporcionaram a introspeccéo do
referencial de tal forma que pode ser avaliado os elementos estressores nao
somente no periodo da doenca vivenciado, mas também avaliar o passado e o
futuro desses familiares, o que resulta em mudancas do sistema familiar e as
dificuldades e/ou facilidades da adaptacédo as situacdes de crise.

Dentre os desafios deste trabalho, destaco o periodo do trabalho de campo,
pois foi necessario observar, dialogar e vivenciar junto dos familiares esta
experiéncia. Assim, também realco a analise das entrevistas junto ao referencial, foi
imprescindivel grande demanda intelectual para compreender os significados desta
experiéncia.

A limitacdo do estudo foi quanto as entrevistas, pois estas aconteceram de
forma distintas quanto ao tempo e e o niumero de participantes do estudo. Ainda, a
limitacdo de se trabalhar com familia em conjunto e a constatacdo de que poderia
haver um viés por ndo haver igualdade no atendimento nas familias.

Enfatiza-se ainda a fundamental preocupacdo em proporcionar um cuidado
humanizado e individualizado, respeitando crencas e valores e apreciando a
experiéncia prévia de cada pessoa, tanto paciente quanto cuidadora.

Com este trabalho espera-se contribuir com conhecimento ao meio
académico, e anseia-se, sobretudo, a proporcionar aos profissionais da saude e
principalmente da enfermagem o foco do cuidado atentando para os fatores de
estresse e adaptagdo de pacientes oncoldgicos e seus familiares, os quais carecem

de orientacao e assisténcia para promocéao da resiliéncia na experiéncia do cancer.
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APENDICE A - Carta de autorizacéo para a direcdo do Hospital Escola
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS

FACULDADE DE ENFERMAGEM

A direcdo do Hospital Escola,

Venho, por meio deste, solicitar autorizacdo para desenvolver a minha
dissertacdo intitulada “Experiéncia da familia no adoecimento por céncer na
perspectiva da resiliéncia” que tem por finalidade a obtencdo do titulo de mestre,
tendo como orientadora a Prof? Dr2 Rosani Manfrin Muniz.

O objetivo do estudo é conhecer a experiéncia da familia diante do
adoecimento por cancer na perspectiva da resiliéncia.

A presente pesquisa tem o interesse de entrevistar familiares de pacientes
que estdo em tratamento no Centro de Quimioterapia deste Hospital, sendo
convidados a participar desta pesquisa na sala de espera. No entanto, os dados
serdo coletados no domicilio das familias que estiveram a disposicao para participar
do estudo.

Terei 0 compromisso ético de preservar 0s participantes envolvidos no
estudo.

Na certeza de contar com vosso apoio, desde ja agradeco, colocando-me ao

seu inteiro dispor para outros esclarecimentos.

Pelotas, de de 2014.

Assinatura do responsavel Anielle Ferrazza
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa: Experiéncia da familia no adoecimento por cancer na perspectiva da
resiliéncia

Orientadora: Prof®. Enf®. Dr®. Rosani Manfrin Muniz ~ Tel: (53) 91022491

E-mail: romaniz@terra.com.br

Orientanda: Enf2 Anielle Ferrazza  Tel: (53) 81330556

E-mail:aniferrazza@ hotmail.com

Esta pesquisa tem por objetivo conhecer a experiéncia da familia no
adoecimento por céancer na perspectiva da resiliéncia, ou seja, o enfrentamento
diante da doenca.

A coleta de dados sera realizada pela pesquisadora por meio de entrevista
gravada em periodos previamente acordados entre 0s sujeitos e a pesquisadora. A
coleta de dados néo prevé procedimentos invasivos ou de ordem moral, no entanto
sera questionado a respeito da situacdo de saude do seu familiar, 0 que podera
acarretar abalo emocional, com sentimentos de tristeza, angustia, sofrimento. Desse
modo, durante a entrevista as perguntas poderdao ser ou ndo respondidas, podendo
ser retomada em outro momento, ou entdo podera haver desisténcia da sua
participacdo no estudo a qualquer momento. Informo que ndo havera nenhum custo
na sua participacdo da pesquisa.

Assim, h& beneficios na participacdo da pesquisa para os entrevistados, como
a reflexdo acerca do assunto em suas vidas, de relembrar momentos por meio da
narrativa podendo redefinir suas atitudes perante seu familiar.

Pelo presente consentimento informado, declaro que fui esclarecido (a), de
forma clara, livre de qualquer forma de constrangimento e coercao, dos objetivos, da
justificativa, dos beneficios e riscos do presente projeto de pesquisa.

Fui igualmente informado: da garantia de receber resposta a qualquer
pergunta ou esclarecimento referente a pesquisa; de que o trabalho sera publicado

em ambito académico e que serao respeitados 0s preceitos éticos e 0 anonimato; da
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liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar
do estudo, sem que isto me traga prejuizo algum; o livre acesso as informacdes
guando for de meu interesse, da seguranca de que néo serei identificado.

Eu aceito participar da pesquisa a qual refere-se: “Experiéncia da familia diante do
adoecimento por cancer na perspectiva da resiliéncia”, emitindo meu parecer

quando solicitado.

Pelotas,  de de 2014.

Participante da pesquisa Pesquisadora
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APENDICE C - Instrumento da Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM

Orientadora: Prof2 Enf2 Dr2 Rosani Manfrin Muniz

Tel: (53) 91022491 E-mail: romaniz@terra.com.br
Orientanda: Anielle Ferrazza

Tel: (53) 81330556 E-mail: aniferrazza@hotmail.com

NUmero do entrevistado:
Data da entrevista:

Horario do comeco: Horario do término:

1- Identificagdo do entrevistado:

Nome:

Endereco:

Telefone:

Data de nascimento: ldade:

Sexo: () Masculino () Feminino

Religido:

Cor: () Branca () Amarela () Parda () Negra () Indigena  Outra:
Profissao:

Escolaridade:

Renda mensal:

Estado civil: Filhos: () Nao ()Sim Quantos?

Grau de parentesco:


mailto:romaniz@terra.com.br
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2- Questdes do Genograma:

- Quem sao os membros da familia? (iniciais do nome, idade, relacdo dos membros,
etc).

- Qual o vinculo entre os membros da familia?

- Existe histérico da doenca na familia? Quais doencas tem na familia? (motivo de

abortos, 6bito)

3- Questao da entrevista narrativa:

- Conte-me como tem sido para vocé cuidar de seu familiar doente por cancer.



APENDICE D - Anotag6es de campo

Data:

Hora:
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Registro de Observacéo

Impresséo do Observador
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ANEXO A- Aprovagdo do Comité de Etica

FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE QW"‘"
PELOTAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: EXPER[ENCIA DA FAMILIA DA PESSOA COM CANCER NA PERSPECTIVA DA
RESILIENCIA

Pesquisador: Anielle Ferrazza

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 33227014.3.0000.5317

Instituicdo Proponente: Faculdade de Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 735.889
Data da Relatoria: 31/07/2014

Apresentagao do Projeto:

A resiliéncia é um conceito construido sécio-historicamente, carregado de valores e crencas de acordo com
os significados da cultura em que ela se insere (SOUZA; CERVENY, 2006). Nesta linha de pensamento,
McCubbin, M e McCubbin, H (1993) estudaram a resiliéncia familiar adotando como base a teoria do
estresse e adaptacdo, submetida a desafios préprios do ciclo vital e outros inesperados. Definem a
resiliéncia familiar como um

processo de adaptacdo aos eventos estressores, pois envolve a mudanca de crencas e de visdo do mundo,
ressaltando que este processo passa pelos recursos internos da familia e os externos da comunidade,
levando-se em conta ainda o fator espiritual. Nesta perspectiva, a familia atua como um sistema de saude
para seus membros, sendo constituido por um conjunto de valores, crencas, conhecimentos e praticas que
guiam suas acdes

na promocdo de saude, prevenc¢do e tratamento da doenca. Deste modo, o cuidado familial € determinado a
partir dos significados de cada familia e aprendido, construido e desenvolvido ao longo da trajetéria de sua
vida (ELSEN, 2002).

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Conhecer a experiéncia da familia da pessoa com cancer na perspectiva da resiliéncia.

Enderego: Rua Prof Araujo, 465 sala 301

Bairro: Centro CEP: 96.020-360
UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)3284-4960 Fax: (53)3221-3554 E-mail: cep famed@gmail.com
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FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE QW"’P
PELOTAS

Continuacéo do Parecer: 735889

Objetivo Secundario:

- Descrever o contexto da experiéncia da familia da pessoa com cancer;

- Identificar os fatores de estresse e de adaptagdo para a resiliéncia da familia da pessoa com cancer;
- Averiguar as estratégias utilizadas pela familia da pessoa com cancer.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os participantes serdo informados individualmente dos objetivos da pesquisa; a liberdade de participar da
pesquisa; a ndo existéncia de riscos (biolégicos, econdmicos, morais, entre outros), no entanto sera
questionado a respeito da situacio de salude do familiar do sujeitc entrevistado, o que podera acarretar
abalo emocional, por essa razdo a entrevista podera ser suspensa e retomada em outro momento em
comum acordo de participante entrevistado e pesquisadora, ainda podera haver desisténcia da participagao
no estudo a qualquer momento sem qualquer punigdo.

Beneficios:

Deste modo, ha beneficios na participacdo da pesquisa para os entrevistados, como a reflexado acerca do
assunto em suas vidas, de relembrar momentos por meio da narrativa podendo redefinir suas atitudes
perante seu familiar.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo exploratdrio e descritivo de abordagem qualitativa. O estudo sera

desenvolvido no domicilio das familias de pacientes que se encontram em tratamento no Servigo de
Quimioterapia do Hospital Escola UFPel. A escolha dos familiares sera de forma aleatéria, desde que
atendam a critérios de inclusdo e exclusdo desta pesquisa. Para o inicio da coleta de dados sera agendado
dois ou mais encontros no domicilio dos entrevistados em dia e hora de sua disponibilidade e da
pesquisadora. As entrevistas serdo realizadas individualmente com cada familiar e também em conjunto
com toda familia presente se possivel.

Consideragées sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
oK

Recomendagdes:
OK

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
oK

Endereco: Rua Prof Araujo, 465 sala 301

Bairro: Centro CEP: 96.020-360
UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)3284-4960 Fax: (53)3221-3554 E-mail: cep famed@gmail com

Pagina 02 de 03



111

FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE gw«p
PELOTAS

Continuagdo do Parecer:. 735.883

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

PELOTAS, 01 de Agosto de 2014

Assinado por:
Patricia Abrantes Duval

(Coordenador)
Endereco: Rua Prof Araujo, 465 sala 301
Bairro: Centro CEP: 96.020-360
UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)3284-4960 Fax: (53)3221-3554 E-mail: cep famed@gmail com
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