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RESUMO

O presente estudo teve como objetivos compreender os medos do céncer
presentes na experiéncia das familias; compreender os significados
atribuidos pelas familias aos medos do cancer; compreender como 0s
significados influenciam na dindmica familiar e elaborar um modelo teérico
representativo da dindmica familiar diante dos medos do cancer. Trata-se de
um estudo qualitativo orientado pelo Interacionismo Simbodlico, como
referencial teérico e a Teoria Fundamentada nos Dados, como referencial
metodoldgico. Os dados foram coletados, mediante entrevista com seis
familias rurais que estavam vivendo a experiéncia de ter um familiar com
cancer. A analise comparativa constante desses dados permitiu a
elaboracao de um modelo tedrico explicativo da experiéncia da familia rural,
definido pela categoria central CUIDANDO PARA MANTER O MUNDO DA
FAMILIA AMPARADO que representa as agdes e estratégias simboélicas da
familia visando a conciliar o cuidado do familiar doente e o cuidado da vida
familiar e, dessa maneira, preservar 0s elementos que conectados
constituem o mundo da familia rural. O modelo teérico evidencia o
persistente movimento de cuidado da familia ao longo da experiéncia para
preservar os elementos simbdlicos que constituem o amparo do mundo da

familia: a unidade familiar, a terra, o trabalho e o cuidado.

Palavras-chave: enfermagem da familia, familia rural, dindmica familiar,

cancer, Pesquisa qualitativa, Teoria Fundamentada nos Dados



Girardon-Perlini NMO. Taking Care to Keep Family’s World Supported:
Agricultural Family’s Experience Face to Cancer. [Thesis]. Sdo Paulo (SP):
Escola de Enfermagem da USP; 2009.

ABSTRACT

The present study had as objective to understand cancer fears present in
families’ experience; to realize the meanings attributed by families to cancer
fears; to understand how that meanings influence in family dynamics, and to
elaborate a representative theoretical model of family dynamics face to
cancer fears. It is about a qualitative study guided by Symbolic Interacionism
as theoretical referential, and Grounded Theory as methodological
referential. Data had been collected by means of interview with six rural
families who were living family cancer experience. Comparative data analysis
allowed the elaboration of a theoretical model to explain agricultural family’s
experience, defined by TAKING CARE TO KEEP FAMILY’'S WORLD
SUPPORTED central category, which represents family’s actions and
symbolic strategies aiming at conciliating the care of sick person as well as
the care of familiar life, and, therefore, to preserve elements, which
connected, constitute rural family’s world. Theoretical model evidences the
persistent movement of family care throughout the experience to preserve
symbolic elements that constitute family’s world support: family unit, land,

work, and care.

Key-Word: Family Nursing, Rural Family, Family Dynamic, Cancer,
Qualitative Research, Grounded Theory
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1 INTRODUCAO

1.1 ELEGENDO A FAMILIA COMO FOCO DE ATENCAQ'

1.1.1 Em minha trajetéria, as motivacoes para o tema

Desde o inicio das atividades como estudante do Programa de Poés-
Graduacao, venho indagando sobre varios aspectos relacionados as minhas
escolhas profissionais e, até mesmo pessoais, sobre minhas crencas e
atitudes em relagao a familia, ao cuidado, ao ensino e ao processo saude-
doenca. Nesta reflexdo, evidenciam-se as conexdes presentes entre esses
aspectos, que se entrecruzam e conduzem a escolha do tema familia, para
aprofundar meus estudos, constituindo-se no foco de minha atencao
académica neste momento e que, de certo modo, tém perpassado 0s
interesses de minha vida, ainda que, em muitas ocasides, de modo mais

perceptivel.

Ao refletir sobre o porqué da opcao por estudar familias, percebi que
tal motivacédo esta relacionada aos simbolos e aos significados advindos das
interagcbes com minha familia, com as demais familias com quem convivi
durante a trajetéria pessoal e profissional e de uma sucessao de fatores que
foram, em um processo interativo e integrativo, confluindo para a
conscientizacdo e consolidacdo desse interesse. A principio, a descricao
dessa trajet6ria, a principio, parece tragar um percurso organizado e
sequencial, o que nao corresponde a realidade, pois é constituida por
vivéncias, constatacbes e acesso a informagdes que ocorrem, na maioria
das vezes, em momentos distintos, mas que se ligam, complementam-se e
dao sentido uma a outra, em um processo dindmico e dialético, inter-
relacionam-se com outras vivéncias e informacdes e, assim, vao gerando
indagacOes, descobertas e possiveis respostas para entender “por que

agimos como agimos”.

' A revisdo de Lingua Portuguesa desta tese apoiou-se na nova ortografia vigente no Pais.

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
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Considerando minha vivéncia profissional como enfermeira, tanto na
assisténcia como na supervisdo de atividades praticas de ensino ocorreu,
sobretudo, no ambito hospitalar, meus interesses estdo concentrados,
prioritariamente, em situacdes que envolvem o adoecimento. Entendendo
que, para cuidar da pessoa doente, na abordagem humanistica, é
fundamental incluir sua familia, procurei, de algum modo, na realizacédo
destas atividades, envolver as familias, embora essa perspectiva tivesse um
carater mais informativo e de orientacdo sobre a doenca e os cuidados
necessarios do que de uma abordagem voltada ao cuidado da familia
propriamente dita. A concepcdo de que o individuo € um ser em interacao
consigo, com a familia e com o ambiente social, influenciando e sendo por
este influenciado, foi o fundamento para discutir a participacdo da familia no
cuidado de enfermagem durante as atividades de ensino.

Interessada em conhecer e compreender melhor os arranjos
organizados pela familia frente a necessidade de cuidar de um de seus
membros doentes, desenvolvi no programa de mestrado um estudo, que
buscou conhecer como as familias cuidavam de familiares dependentes, em
decorréncia de acidente vascular cerebral no domicilio, sendo o foco do
trabalho direcionado as atividades realizadas pelos cuidadores familiares (-
2. A elaboracdo desse trabalho constituiu-se em um marco importante em
minha carreira académica, possibilitando uma aproximacdo maior com a

pesquisa e 0 ensino na pos-graduacgao /ato sensu.

Os resultados obtidos no estudo realizado durante o mestrado
suscitaram novas indagacoes relacionadas a percepcao do familiar cuidador

@5 A realidade encontrada no cotidiano dos

sobre a sua experiéncia
cuidadores evidenciou a mudancga ocorrida, ndo sé na vida de quem cuida,

mas na organizagao e funcionamento da familia como um todo.

A realizacao desses estudos, as discussdes relacionadas a Estratégia
Saude da Familia, proposta pelo Ministério da Saude, e a participagdo, como
docente, no Curso lato sensu em Saude da Familia, em cujo componente
curricular discutiam-se os fundamentos teéricos da familia, sua organizagéo

e funcionamento, possibilitaram-me ampliar a visao teérica sobre a tematica

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
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familia, refletir a respeito das diferentes perspectivas de trabalho com
familias e vislumbrar a possibilidade de ter a familia como uma unidade de
cuidados, de fato. No entanto, questionava-me, sobre como implementar

concretamente estratégias nesse sentido?

Em uma experiéncia vivida com uma estudante de enfermagem,
durante as atividades praticas de ensino no cuidado a uma pessoa doente
de cancer e a sua familia, percebi o sentido de cuidar da familia. Esta
vivéncia foi marcante e mostrou-me que, para pensar familia, é preciso estar
aberto as questdes que a envolvem © e & experiéncia que ela esta vivendo,
gue a sensibilizacdo para o cuidado que inclua a familia pode ser despertada

logo no inicio da formacao académica.

No periodo, a unidade onde supervisiono as atividades de ensino
passou a receber elevado numero de pessoas com cancer, em virtude da
implantacdo do Centro de Oncologia (CACON) no hospital, as questdes
relativas ao adoecer por cancer tornaram-se mais presentes. Nesse
contexto, aproximei-me da realidade vivida pelas pessoas doentes e por
seus familiares, durante o periodo de internacdo. Interagir com estas
situacdes possibilitaram-me, de igual modo, uma aproximagao maior com a
experiéncia das familias, pois passei a observar e conversar mais sobre o
que estavam vivendo, a perceber seus sofrimentos, medos, expectativas,
dificuldades e a interacdo com os profissionais. Estimular e orientar os
estudantes para que fossem sensiveis, também, as necessidades da familia,
fazia-se necessario. Mas como identificar as necessidades das familias? A
experiéncia pessoal de ter um familiar e uma amiga que adoeceram e
morreram por cancer, na época, favoreceu a aproximacao com a realidade
vivida pelas pessoas envolvidas em situagdes dessa natureza, colocando-

me, pela primeira vez, em um papel que nao o de profissional.

Trabalhar com familias exige, além de sensibilidade, habilidade .
Consciente de que necessitava conhecer mais sobre a enfermagem da
familia e questdes relacionadas a dinamica familiar diante do adoecimento e
o impacto da doenga na familia, comecei a explorar o assunto, buscando

conhecer a experiéncia da familia diante do adoecimento de um familiar 7.

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
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Nesse sentido, buscando conhecimento que contribuisse para minha
formacao e qualificasse-me para desenvolver um trabalho de enfermagem
que incluisse as familias, participei do Curso “Familia e doenca: uma
perspectiva de trabalho em enfermagem”, oferecido pela Escola de
Enfermagem da Universidade de Sao Paulo. A perspectiva abordada no
curso possibilitou-me acesso a bases teoricas e instrumentais para o
trabalho de enfermagem com familias. Mas foi além. Nas discussées do
conteudo abordado, nas reflexdes ocorridas e na troca de experiéncias com
os participantes, fui cada vez mais sendo impregnada por um sentimento de
que havia encontrado o que procurava. Nao que tivesse clareza do que era,
mas a percepcao de que, nessas discussdes havia encontrado o sentido
para meu trabalho, era incontestavel.

No entanto, novas inquietacbes surgiram. Como compreender e
intervir com familias que constituem, per se, um sistema, ao mesmo tempo
amplo e singular, concebendo-as como dindmica no conjunto e na
particularidade, sem fragmentar o olhar a cada integrante da familia de modo
isolado?

Ao ingressar no Doutorado no Programa de Pés-Graduacdo da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo, passei a desenvolver
atividades no Grupo de Estudos em Enfermagem e Familia (GEENF) (12,
Este grupo tem como objetivos desenvolver conceitos, teorias e pesquisas
em enfermagem a fim de apoiar e direcionar a pratica clinica com familias na
experiéncia de doenca, sendo o foco dirigido ao processo de transicao das

(13 Assim, estes

familias, ao enfrentamento e a interacdo familiar
movimentos, dentre outros objetivos, representam uma procura por resposta
as minhas inquietacées e, também, de forma figurada, um passo em direcao

as familias e a &rea da enfermagem da familia.

Muita vezes, a definicdo de um problema de pesquisa nasce das
vivéncias pessoais do pesquisador. Nesse sentido, observando o cotidiano
das familias internadas durante minhas atividades docentes, chamou-me a
atencdo o modo como os familiares costumam fazer questionamentos e

comentarios em relacdo a situacao clinica da pessoa doente, o uso de

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
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“‘meias palavras”, de olhares significativos, gestos sutis, reticéncias,
significados expressos nas entrelinhas e as conversas “em particular”, ou
seja, fora do quarto, com o médico assistente, com a enfermagem e outros
profissionais, em especial, nos casos mais graves ou quando o doente nao

tinha conhecimento de seu diagnéstico.

Embora o conteudo dos questionamentos fosse facilmente deduzido,
comecei a questionar-me sobre o significado simbélico impresso naqueles
comportamentos e a indagar-me se a resposta dada pelos profissionais
atendia a expectativa de quem as formulava. Esta percepcao levou-me a
pensar nos medos do cancer e na interacdo dos membros da familia como
unidade e com os profissionais diante de tais medos. De certo modo,
procurar compreender e trazer a tona os medos do cancer € uma forma de
tornar visivel esse aspecto presente e latente na trajetéria dessa doenca e
que muitos, entre doentes, familiares e profissionais, procuram omitir, negar
e, muitas vezes, dissimular. Os medos do cancer estao presentes em todas
as fases do adoecimento, sendo, inclusive, fator que, muitas vezes, posterga
um provavel diagnostico precoce. Contudo, parece ser o medo uma
dimensao tao evidente que chega a ser banalizada, ignorada ou dissipada
na rotina dos profissionais diante de outras dimensdes do adoecimento e do

cuidado.

Pesquisas realizadas mostram e, € consenso entre os profissionais,
que o medo esta intimamente relacionado com o fato de se ter um
diagnéstico de cancer confirmado, pois esta doenca representa um contexto
simbdlico de ameaca a vida, que explicita o paradoxo da existéncia humana
que encerra expressdes de vida e morte. Saber que medos existem, nao é
suficiente. E preciso conhecé-los . Conhecer os medos e a natureza dos
medos vividos por pessoas doentes e familias contribui como um propdsito
teérico geral para o entendimento do processo de enfrentamento e
adaptacdo ao contexto da doenca. Para isso, é necessario examinar a
percepcao da pessoa sobre a doenca, ou seja, como a pessoa avalia sua
doenca e quais significados atribui a essa experiéncia que influencia seu

(14

modo de enfrentamento e adaptacdo . A compreensdo do processo

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
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possibilita que os profissionais possam interagir com estas pessoas,
identificando possiveis estratégias para enfrentar os medos e, também,

propor intervengdes de apoio nesse sentido.

Na interagdo com os profissionais, a expressdo dos medos do
paciente e da familia é, muitas vezes, permeada por obstaculos na
comunicagao que envolvem aspectos culturais, estilos de discurso e crengas
de pacientes e profissionais em relacdo aos interesses do outro '°'® Os
pacientes (e os familiares) nem sempre expéem claramente seus medos,
manifestando-os de forma sutil e delicada, seja por meio de repeticées de
frases, tentativas de questionar ou explicar o que esta errado com eles,
personificando situagées de embaraco, dor ou estresse emocional '). Por
sua vez, os profissionais nem sempre compreendem o sentido implicito da
comunicagao, pois partem do pressuposto de que o paciente/familia falara,

6)

se alguma coisa o preocupar '®, assim como relutam em questionar sobre

os sentimentos dos pacientes temendo prejudicar-lhes psicologicamente ('8,

No contexto interacional que envolve o adoecimento, a comunicagao
verbal e, sobretudo, ndo-verbal, constitui-se em elementos simbdlicos aos
quais as pessoas atribuem significados, interpretando-os, a partir de suas
experiéncias anteriores e da interacdo com os outros e, com base nesses

significados, agindo (ou tirando conclusdes) frente a situagao vivenciada.

Inicialmente, ao refletir a respeito dos medos do paciente e
considerando que os pacientes fazem parte de uma familia, em que seus
membros estdo em interagdo, compartilhando uma mesma experiéncia, que
€ a do adoecimento por cancer, passei a indagar-me sobre os medos da
familia diante dessa situacdo. Quais os medos/preocupacdes da familia?
Qual a natureza dos medos? Como a familia os comunica? Para quem?
Quais significados podem ter na vida da familia? Como podem influenciar no

funcionamento da familia?

A literatura de enfermagem da familia ressalta a premissa de que o
enfrentar uma enfermidade € uma experiéncia circunscrita as fungdes da
familia, pois esta tem condicbes de cuidar de seus membros e o

adoecimento é uma experiéncia interacional ), estando o enfoque da
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enfermagem direcionado a conhecer o impacto da doenca sobre a familia e
a influéncia da interagdo familiar sobre a causa, curso e cura da doenca e a

(719 Para isso, faz-se necessario que o0s

reciprocidade entre ambos
enfermeiros reconhecam que as familias, ao ter um membro hospitalizado,
necessitam de informacdes e suporte, pois a doencga parece quebrar com a
unidade de algumas, resultando na perda desta habilidade "®. Mas, nem
todas as familias sdo vulneraveis ou permanecem com tal. Passada a
desorganizacao inicial, elas reestruturam-se e reassumem o controle de

suas vidas.

O papel do enfermeiro que atua com familias implica relacionar
fatores que influenciam o funcionamento e a saude da familia (cultura,
crencas, classe social, saude fisica e emocional de seus membros) e nao
apenas lidar com as situagdes especificas de saude ou doenga, mas
interagir com condicdes que apoiem e fortalegam a integridade familiar .

Nesse sentido, o conhecimento dos medos presentes na experiéncia
das familias com um familiar doente de cancer e, ainda, a influéncia que
estes medos tém sobre a dindmica familiar e a pessoa doente e vice-versa,
podera contribuir para sensibilizar e estimular enfermeiros e outros
profissionais a reconhecerem também a familia como unidade de cuidado,

incluindo esta dimensao na assisténcia prestada.

E importante conhecer os significados atribuidos pelas familias as
experiéncias interacionais para, a partir dai, identificar suas expectativas,
percepcoes e frustracbes em relacdo a interacdo estabelecida com os
profissionais. Esta compreensdo pode contribuir para que os profissionais
norteiem suas intervencdes, estabelecendo uma relacdo de ajuda e
colaboragdo com as familias e favorecendo para que este momento de

fragilidade e sofrimento seja vivido da forma menos trauméatica possivel.

No intento de elaborar respostas as indagacbes formuladas
anteriormente e compreender a dindmica familiar, busco, com este estudo,
elucidar questdes referentes aos medos do cancer presentes na experiéncia

da familia diante do adoecimento de um de seus membros:
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1. Quais os medos/preocupacdes presentes na experiéncia da familia

ao ter um de seus integrantes com diagnostico de cancer?
2. Quais os significados que a familia atribui aos medos do cancer?

3. Diante dos medos do cancer, como esses significados influenciam

na dindmica familiar?
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 CONTEXTUALIZANDO O OLHAR SOBRE FAMILIA E
ENFERMAGEM DA FAMILIA

Nas Ultimas décadas, podemos perceber que o olhar dos
profissionais e gestores em saude tem deslocado seu foco de atencéo,
descentralizando-se dos individuos e hospitais, para abranger suas familias
e domicilios. Partindo da premissa de que os espacos familiares constituem-
se em terrenos férteis para a otimizagcao de agdes de saude, as politicas
publicas de saude e, também, o setor privado tém investido em estratégias

nessa area.

Como exemplo desta afirmacao, podemos citar a iniciativa do Sistema
Unico de Satde (SUS) que, por meio da Estratégia Satde da Familia (PSF),
elege o domicilio e a comunidade como espacgos estratégicos para atuacao
dos profissionais de saude que se apresentam como uma possibilidade de
reestruturacdo da atencao primaria com base nos principios e diretrizes do
SUS, priorizando os grupos populacionais com maior risco de adoecer. O
foco principal de sua intervencao esta voltado as familias. O pressuposto
que norteia as politicas publicas nesta area € que a familia pode contribuir
para o0 “avanco qualitativo dos indices de desenvolvimento humano e

comunitario” @Y.

No setor privado, o surgimento de um numero significativo de
empresas prestadoras de servicos de assisténcia a saude domiciliar — os
home care - indicam a existéncia de um mercado receptivo a essa
modalidade de atendimento. Todavia, o sucesso dos atendimentos
domiciliares pressupde a efetiva aceitacdo e participacdo da familia, pois,
em muitas situacoes, as empresas prestadoras de servicos de saude
complementam e servem de apoio para o cuidado provido pela familia e
amigos. Nesse modelo, a concepcao de familia deve ser bastante flexivel
em virtude da necessidade interativa de apoio. Além da familia nuclear,
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incluem-se outras pessoas, como formas de ampliar o conjunto daqueles

individuos disponiveis para ajudar ao paciente .

No ambito hospitalar, as politicas de humanizacdo dos servicos
destacam a insercao da familia como um fator a minimizar os impactos da

internacdo e como recurso capaz de contribuir na recuperagéao do doente.

Nesta perspectiva, a percepcao da equipe de saude para a
participacdo das familias esta deixando, gradativamente, a de ser apenas
“acompanhante” e assumindo um carater mais dindmico e de unidade, no
qual o individuo doente e hospitalizado influencia e € influenciado por seus
familiares. Assim, o assistir passa a ter uma dimensao mais ampla, que
envolve os familiares presentes durante a internacdo como alguém que
também precisa de atencao. Por outro lado, os profissionais tém consciéncia
de que a continuidade dos cuidados no pés-alta hospitalar, na maioria das
situacdes, serd uma responsabilidade assumida pela familia e, com esta

preocupacao, tendem a inclui-la familia nos cuidados prestados.

Diante destas consideragdes que buscam apresentar um breve
panorama da insercdo da familia nas diferentes areas de assisténcia a
saude e no qual se observa a presenca da familia como parceira efetiva no
processo de cuidar, percebemos uma pratica ainda centrada no individuo, na
qual a familia constitui-se em importante fonte de cuidado e suporte para o
bem-estar de seus membros individualmente, porém nao sendo ela o foco
de atencdo como um todo ?®. Neste sentido, para que as politicas sejam
verdadeiramente efetivas no que se refere a inclusdao da familia como
elemento de promocdo de saude e de sustentacdo para situacoes de
adoecimento é, a nosso ver, importante que a familia, como unidade, esteja

presente nas estratégias de atencado que incluem o individuo que a integra.

Trabalhar com a familia como uma unidade, sendo esta o objeto da
atencdo, demanda dos profissionais uma mudanca no modo de conceber a
prépria atuacdo, uma vez que a formagdo, ainda centrada no modelo
biomédico, visualiza apenas o individuo e a doenca. Pensar familia requer
pensar e intervir com um objeto de certo modo desconhecido do qual

emanam varias possibilidades de definicbes e funcbes que, muitas vezes,
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impdem rever 0s proprios conceitos e para o qual ndo nos sentimos

preparados.

No intuito de elaborar uma conceituacao para a familia, observamos
que varias definicdes sao propostas a luz de cada disciplina; porém, quando
mencionam os tipos de familias e fungdes, os mais referenciados, e até
poderiamos dizer o mais conhecido pelo senso comum, refere-se a familia
do tipo nuclear ou bioldgica, ou seja, aquela composta por pai, mae e filhos,
e a familia extensa ou ramificada, quando sao incluidas diferentes geracoes
ou pessoas com as quais mantém lacos afetivos e até o circulo de amigos
intimos com quem ndo possuem nenhuma consanguinidade. Embora nas
sociedades ocidentais, o conceito de familia esteja ligado a idéias de um
casal com seus filhos, a verdade é que estes conceitos ndo sdo 0s mesmos
em todas as sociedades e estar aberto a diversidade de modelos familiares,
seja do ponto de vista racial, s6cio-econémico, étnico, de forma e/ou
orientacdo sexual ®¥| possibilita a aproximagdo com a realidade deste grupo

social.

Independente do modelo, a familia é o espago considerado
indispensavel para a sobrevivéncia, desenvolvimento e proteg¢éo dos filhos e
demais membros, pois propicia aportes afetivos e, sobretudo, materiais
necessarios ao desenvolvimento e bem-estar de seus componentes, além
de desempenhar papel decisivo na educacéo formal e informal, na formacao
de valores éticos e humanitarios e no estabelecimento de lacos de
solidariedade @'

Com base nessa premissa, varias abordagens, tanto nas politicas
publicas sociais como de saude tém sido priorizadas e incentivadas, visando
a fortalecer os vinculos familiares, como forma de buscar desenvolvimento
humano e proporcionar protecdo integral a seus membros, desde as
criangas e adolescentes aos mais idosos. Para que a familia desempenhe
essa fungao, necessita, ser concebida, compreendida, apoiada e valorizada

simultaneamente, como sujeito e agente do dinamismo do processo.

A familia, como objeto de intervencédo na area da saude, representa

uma possibilidade concreta e importante; porém precisa de aportes que
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fundamentem e guiem a acdo dos profissionais. Embora, na area da
enfermagem, a interagdo com familias, assim como o domicilio como espaco
de atuacdo, perpassem a histéria da profissao "), varios estudos vém sendo

realizados em nosso meio, nas Ultimas décadas, para desenvolver conceitos

25-26

que envolvam familia ®*?® que descrevam a experiéncia e expliquem o

funcionamento da dinamica familiar diante de varios eventos ligados ao

processo salde-doenca no decorrer de seu ciclo vital ¢"3%

31-32)

e a relacao da
enfermagem para com a familia | , estando estes dirigidos, em sua

maioria, a etapa que envolve a familia com filhos pequenos.

A experiéncia de interacao entre a familia e os profissionais de saude
também tem sido foco de interesse, ndo s6 da enfermagem, uma vez que
esse processo relacional baseado na comunicagdao é, em sua esséncia, o
fundamento da intervencao de enfermagem com familias, pois “refere-se a
qualquer acéao ou resposta do profissional, que inclui agdes terapéuticas e
respostas afetivas e cognitivas que ocorrem no contexto do relacionamento
entre o profissional, o individuo, a familia e a comunidade” ®'*. O foco de
uma intervengdo com familias deve ser o comportamento da enfermeira e a
resposta da familia, que ocorre numa “interagdo em que as respostas da
enfermeira (intervencdo) sao provocadas pelas respostas do cliente
(resultado) que, por sua vez, sdo desencadeadas pelas respostas da

enfermeira” 719,

Para que uma intervencao resulte efetiva, faz-se necessario, entre
outros aspectos, que a enfermeira identifique, também, os padroes
interacionais sistémicos desenvolvidos na familia diante de determinado
evento considerado problema, que permitem acessar o funcionamento
familiar e compreender sua dindmica. Padrdo de interagdo familiar € o modo
comportamental com que o grupo familiar responde, no decorrer do tempo,
aos eventos do cotidiano ©¥. As respostas comportamentais nas familias
consideradas padronizadas sao importantes para o levantamento de

possiveis problemas no sistema familiar.

O padrao de comportamento familiar esta centrado no sistema de

crencas da familia ¥, mas envolve, também, outros componentes basicos
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33 A génese dos padrdes de interacdo familiar esta diretamente relacionada
as crencas que permeiam o processo relacional da familia. “Crencas e agdes
sdo interdependentes. As crencas podem facilitar ou restringir as acoes e as

acoes e suas conseqliéncias podem reforcar ou alterar as crengas” 444,

As crencas sdo socialmente construidas pela interacdo com as
pessoas, com o mundo em geral e o individuo consigo, evoluindo no tempo.
Nas familias, sdo desenvolvidas de forma compartilhada, apoiadas nos
valores culturais e experiéncias vividas, constituindo um sistema, nao
necessariamente fechado, que proporciona coeréncia e organiza a
experiéncia, possibilitando aos membros da familia extrairem sentido e
atribuirem significado as situacdes de crise. Nesse sentido, sdo “as crencas
dominantes no sistema familiar que influenciardo como a familia, enquanto

uma unidade funcional, lidara com a adversidade” 449,

2.2 CONSIDERACOES SOBRE A DINAMICA FAMILIAR

Uma visao da dinamica familiar diante de uma condi¢cdo de doenca
cronica e deficiéncia é apresentada por Rolland, que descreve quatro
dominios basicos do funcionamento da familia que incluem a estrutura
familiar e padrdes organizacionais, o processo de comunicacao, os padroes
multigeracionais e o ciclo de vida familiar e o sistema de crencas da familia
®%  De acordo com este modelo, o funcionamento familiar deve ser
considerado em termos de como efetivamente a familia estrutura-se e de
recursos disponiveis para enfrentar desafios ao longo do ciclo de vida. Os
dominios basicos do funcionamento familiar, segundo Rolland, serao

descritos a seguir de modo sucinto.

Os padrdes de organizacao da estrutura familiar sdo identificados,
considerando a constelacao familiar, a adaptabilidade da familia, a coesao e
os limites familiares. A constelacdo familiar inclui todos os membros da
familia atual, a familia extensa (inclusive os pais depois de separados) e as
pessoas importantes, que sdo consideradas intimas da familia (amigos,
cuidadores e profissionais).
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A habilidade da familia ao se adaptar as variadas circunstancias e
tarefas do desenvolvimento do ciclo de vida é apontada como o principal
requisito para o bom funcionamento do sistema familiar. Equilibrio entre
estabilidade e flexibilidade sdo necessarios a adaptabilidade. Em situacao de
doenca crbnica e progressiva, a capacidade de adaptabilidade da familia é
essencial. No entanto, a adaptabilidade ou flexibilidade em extremos
disfuncionais, de muita rigidez ou de desorganizacao, pode constituir-se em
um problema para a dindmica da familia diante de certas condigbes

adversas.

A coesdo é referida como o maior preditor de enfrentamento da
familia com doenca. No entanto, as familias precisam equilibrar proximidade
e conexao com respeito pela separacdo e diferencas individuais. Este
equilibrio altera-se, conforme a familia move-se no decorrer do ciclo de vida
e de acordo com as normas culturais. Elevado estilo de coesédo familiar é
normal em muitos grupos étnicos, podendo nao ser indicativo de

disfuncionalidade.

Os limites familiares sdo definidos por regras que determinam quem
faz 0 qué, onde e quando e sdo cruciais requisitos da estrutura familiar. Os
limites interpessoais definem e separam individualmente os membros da
familia, promovendo a diferenciacdo e autonomia de cada um. Os limites
geracionais diferenciam hierarquicamente os membros da familia, seus
deveres e obrigacdes, enquanto os limites familia-comunidade evidenciam
claramente a unidade familiar e sua rede social estabelecida por meio da
permeabilidade de limites que conectam a familia a comunidade. Por sua
vez, o estabelecimento de triangulos familiares disfuncionais refere-se a
tendéncia de um sistema de duas pessoas, especialmente, na relacao
marital trazer uma terceira pessoa quando ocorre tensao entre elas.
Condicoes de doenca cronica aumentam o risco de triangulacao, sobretudo,

quando ja existem conflitos nao resolvidos.

Familias disfuncionais quanto aos limites familiares tendem a ser
caracterizadas pelo emaranhamento ou descompromisso entre seus

membros, pela indiferenciacdo de papéis hierarquicos, pelo isolamento
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social e triangulacao disfuncional, o que se configura em risco para o

enfrentamento e a adaptacao aos desafios da vida.

A comunicacao efetiva é vital para o dominio familiar da doenca,
tendo esta a funcao de relatar informagdes, opinides ou sentimentos e definir
a relacdo de comando entre os envolvidos na comunicag¢do. Em familias que
enfrentam problemas de saude graves e, por longo tempo, a comunicacao
obscura em situacdes nao resolvidas pode ter consequéncias patoldgicas e
até a possivel dissolucao familiar. Comunicacéao clara e direta em relacao a
desordem vivenciada é importante, tanto na &rea pragmatica como

emocional.

O comportamento presente da familia ndo pode ser adequadamente
compreendido dissociado de sua histéria. A histéria da familia € um modo de
resgatar eventos-chave e transicées, bem como obter entendimento sobre
as trocas no sistema organizacional da familia e as estratégias de

enfrentamento em resposta aos estressores do passado.

Conhecer a histéria da familia reflete a crenca de que esta pode
auxiliar a explicar e predizer o estilo de sua adaptacédo. Para a familia que
experiencia uma situagao de doencga, uma avaliagdo multigeracional ajuda a
identificar as areas de forca e vulnerabilidade e os riscos familiares que,
trazidos por assuntos nao resolvidos e padrdes disfuncionais transmitidos
através do tempo, ndo podem absorver os desafios apresentados pela
condicdo atual. Os padrdes de adaptacado, replicacdo, descontinuidade,
aliancas, triangulos, entre outros, sdo transmitidos pelas geracdes, como

mitos de familia, tabus, expectativas catastréficas e sistema de crencas.

O sistema de crencas rege o funcionamento familiar. As crengas séao
as “lentes” por meio das quais as pessoas olham o mundo e suas vidas,
influenciando o que enxergam e 0 que nao enxergam, € 0s modos Como
agem diante de suas percepcdes ©®¥. Os sistemas de crencas abrangem os
“valores, conviccoes, atitudes, tendéncias e suposi¢cdes que se misturam
para formar um conjunto de premissas basicas que desencadeiam reagdes

emocionais, informam decisées e guiam acdes” 443,
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Existem diferentes tipos de crengas intimamente relacionadas ao
modo como as pessoas agem, sendo algumas mais Uteis que outras,
dependendo da situagéo assim como mais aceitaveis em determinado
contexto ou cultura . As crencas facilitadoras sdo as que aumentam as
opcodes para resolucdo de um problema, e as crengas restritivas perpetuam
0s problemas e restringem as opc¢oes de solugdo. As crencas ratificadas
(crencas positivas que sao reforgcadas) podem contribuir para a recuperacao
em momentos de crise.

Acreditar que as nossas proprias necessidades sdo ‘egoistas’ e
‘mas’ pode conduzir a um cuidado abnegado ou a acomodagao
implacavel, o que nos deixa esgotados, culpados ou ressentidos.
As crengas e agbes sdo interdependentes: nossas crengas podem

facilitar ou restringir nossas acdes e nossas acdes e suas
conseqiiéncias podem reforcar ou alterar nossas crengas .

Em se tratando de adoecimento, as crencas das familias envolvem a
etiologia da doencga, o diagndstico, o tratamento e a cura, o prognostico, o
papel dos membros da familia e dos profissionais de saude, a
religido/espiritualidade e o lugar da doenca nas vidas e no relacionamento

das pessoas e familias 9.

Para acessar as crengas dos membros da familia, € necessario
colocar a pessoa/familia como sendo o expert sobre sua experiéncia de
doenca. A formulacdo de perguntas que permitam a identificagéo do
“paradigma apesar da doenga” diante do “paradigma do controle” ®® ¢ uma
estratégia que pode facilitar a identificacdo de crencas relacionadas a

doenca.

As crengas dos membros da familia sobre diagnésticos irdo
influenciar o modo como eles receberdo as informacdes a respeito do
tratamento e cura da doenca ©®®, bem como a forma como irdo agir e reagir
diante das informagées. Como exemplo, as autoras citam a crenca da
cultura japonesa de que revelar o diagndstico de uma doenca que ameaca a
vida farA com que o paciente perca a esperanca e a doenga,
consequentemente, torne-se ainda mais grave. Esta crenca conduz a
conspiracao entre profissionais de saude e membros da familia para evitar
informacdes ao doente.
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Diante de uma situacado de doenca, os membros da familia sempre
tém argumentos que buscam explicar a causa do adoecimento naquele
momento especifico de suas vidas, pois todas as pessoas procuram explicar
a si a ocorréncia de eventos nao esperados ou incomuns ©®. As crencas
sobre a etiologia de uma doenca podem variar para cada membro da familia,
incluindo a responsabilidade pessoal para a ocorréncia, a responsabilizacao
de outros e a consequéncia de forgas externas ©°. Seis classes de causas
sao explicativas do adoecimento: as sobrenaturais, os agentes fisico-
bioldgicos, 0s processos inconscientes, a condicdo social de extrema
pobreza e falta de apoio, os eventos traumaticos na vida e o sistema familiar.
Aquilo que os membros da familia acreditarem ser a causa da doenca,
influenciarda no fechamento ou abertura da familia para as varias

possibilidades de tratamento e cura .

As crengas relacionadas a tratamento e cura envolvem o modo como
a familia adapta-se as doencas crénicas e graves. Se uma familia acredita
no tratamento tradicional como o melhor para determinada doenca,
dificilmente ir4 procurar um tratamento alternativo, por exemplo. Outra
crencga diz respeito ao modo como a familia comunica o impacto da doencga
sobre suas vidas e relacionamentos. A crenca de compartilhar emogdes e a
histéria da doenca entre os membros da familia podem ajudar na cura.
Crencas relacionadas ao progndéstico, de certo modo, possibilitam um breve
olhar sobre o que a familia pensa em relacdo ao futuro na trajetéria do
adoecimento, afetam o psicolégico e podem se tornar bioldgicas ©®. As
crencas influenciam o otimismo e a esperanca mais que as experiéncias
individuais, podendo ser compartilhadas ou divergentes entre os membros
da familia.

Muitas vezes, as crencgas religiosas e espirituais estdo expressas,
como recursos utilizados pelas familias para oferecer compaixao e aliviar o
sofrimento e como modo de enfrentar uma doenga grave, a terminalidade e

a morte.

A importancia atribuida a doenga influencia na vida e no

relacionamento da pessoa e da familia e remete aos paradigmas “apesar da
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doenca” e “controle”. Cada familia decide o lugar e o espago que a doenca

ocupa em suas vidas pautada em suas crencgas.

As crencas sobre o lugar que a doenca ocupa na vida da familia e do
membro doente podem mudar no decorrer da trajetéria do adoecimento. No
momento do diagndstico, sera necessario criar um “lugar para a doenca” e,
posteriormente, viver ao lado dela, colocando-a em seu lugar e superando-a.
Nesse sentido, crencgas equivalem a dizer que administrar a doenca de modo
satisfatério tem o mesmo sentido que a eliminar da prépria vida; pois,
mesmo a doencga estando presente é possivel viver e relacionar-se bem. Em

outras palavras, uma vida com qualidade é plausivel, apesar da doenca.

As crencas consideradas facilitadoras permitem maior aceitacdo da
doenca, menos culpa pelos fracassos em administrar a doenca e pela
doenca existir. Contudo, ndo existem crencas corretas para as familias
enfrentarem uma doenca, somente crencas que sao mais libertarias, Uteis e

facilitadoras da vida e dos relacionamentos familiares ©©.

As falsas ou distorcidas crencas presentes no sistema familiar séo
definidas como mitos familiares ©”. Os mitos tém uma funcéo defensiva na
regulacdo da distancia emocional das relagbes familiares, estando presentes
sempre que certos limiares de tensdo ameacem de algum modo, real ou
imaginario, o rompimento das relagdes entre seus membros. Os mitos
familiares relacionados a falsas e distorcidas crencas relativas a saude e
doencga sao classificados como mitos médicos e a existéncia deles pode

estar relacionada & disfuncéo familiar 7).

Os mitos médicos mais comuns sdo construidos em torno do exagero
e da negacado de uma doenca ou dificuldade/limitagdo, da culpa relativa a
causa e da medicalizagdo de problemas comportamentais . Além de
funcionar como um mecanismo protetor do sistema familiar a desintegracéao,
os mitos médicos podem atuar como reguladores da distdncia emocional
entre os membros da familia, reguladores de competéncias (elevam o
sentimento de competéncia de um dos membros em relacao aos outros) e
redutores de conflitos (a exposicdo de um conflito é vista como mais

prejudicial que a supressao da tensao).
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A origem dos mitos medicos familiares pode estar associada a
diversas causas que podem ter sua origem por ocasiao do nascimento dos
filhos, quando as condicbes do trabalho de parto sao atribuidas as doencas
e dificuldades da crianca. O surgimento de uma doenca coincidentemente a
existéncia de um conflito ou mudanca na familia, como adoecimento e
morte, pode erroneamente ser visto como desencadeador de doengas.

Familias recém-formadas podem trazer consigo mitos transgeracionais.

Desse modo, a relagdo com os profissionais de saude pode, de modo
iatrogénico, muitas vezes, reforcar mitos médicos e também contribuir para
origina-los ao nao discutir as questdes trazidas pelas familias, ter dificuldade
em fazer diagnésticos de normalidade e na ocorréncia de
contratransferéncia da ansiedade e incompeténcia familiar. O uso de rétulos
e medicamentos em situagdes comportamentais, por exemplo, pode ser
interpretado pela familia como a expressdo mais préxima da verdade do que
o0 médico quis dizer.

E importante destacar que ndo ha estilo de familia totalmente normal

837 A avaliagdo da dinamica familiar deve considerar, entre

ou anormal
outros aspectos, 0 ajuste da organizacdo da comunicacdo com as
exigéncias funcionais de uma condig&o crénica dentro do contexto social e
de desenvolvimento da familia ®®. Para que uma familia funcione de modo
mais aberto que fechado, em principio, é indispensavel que seja capaz de

re-editar seus mitos e crengas.

Além das consideracdes descritas sobre a origem dos mitos médicos
nas familias, outro aspecto a ser considerado e que contribui, sobremaneira,
na origem das crencas e mitos atribuidos ao cancer, em particular, é a

38)

construgdo histérico—social dos significados *® e o papel da midia na

divulgacdo de informacdes a respeito da doenca 9.

No contexto histérico, no estudo realizado por Tavares e Trad ©®),
observa-se que, no século XIX, o cancer recebeu significado negativo,
pejorativo e punitivo, como resultado de uma conduta individual desregrada.
No inicio século XX, esta concepcdo comecou a ser modificada, sendo

associada a questbes psicossomaticas, relacionadas a contencéao do desejo
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ou a nao-expressividade das emogdes. De acordo com as autoras, a visao
de que o carater da pessoa é responsavel pelo desenvolvimento do cancer,
mostra-se tdo ou mais punitivo que a nocdo da doenca como castigo. No
século XXI, apesar dos avancos tecnolégicos, o cancer continua a ter uma
etiologia desconhecida e um tratamento, ainda, nao totalmente eficaz, o que
lhe imputa uma caracteristica de incurabilidade. A idéia da determinagéo
genética e das repercussoes da vida moderna na organizacao e nos habitos
de vida das pessoas esta associada a fatores de risco para o
desenvolvimento da doenca, constiuindo-se, de certo modo, em uma re-
edicdo da concepcao de que a pessoa é a responsavel pelo adoecimento.
Como referem as autoras, aos velhos significados, somam-se outros,

construidos intersubjetivamente a partir da experiéncia da doenga *®.

O cancer, assim como todas as doencas, € experienciado dentro de
um contexto social e cultural, e um importante aspecto desse contexto é
provido pela midia. As pessoas buscam nos meios de comunicagdao de
massa informagdes sobre a doenca, tratamento, prognostico, politicas de
salde e relatos de experiéncia 9. Estas informacdes contribuem para que
os individuos definam situacdes e elaborem significados sobre determinados

eventos.

Um estudo analisou o conteudo descrito em matérias sobre cancer,
veiculadas em revistas de grande circulacédo nos Estados Unidos da América
e Canada, em uma série histérica de anos. Desse modo, os autores 9
verificaram, como resultado da analise de conteudo evidente nos artigos, o
predominio de aspectos de interesse médico quando comparados ao estilo
de vida e politicas de saude e a crescente publicacdo sobre cancer de mama
em comparagcao com os demais tipos da doenca. Em relagdo aos conteudos
latentes nos artigos, a énfase pautou-se nos medos do cancer. Esta
exacerbacdo de medos do cancer foi identificada na frequente fusdo de
cancer e medo, na descricao de que a doenca se desenvolve silenciosa e
secretamente, sendo inevitavel; na énfase das estatisticas assustadoras e

das crescentes taxas da doenca; na afirmacgédo de que o cancer desenvolve-
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se de modo inconsciente, estando associado com experiéncias do cotidiano

e que a deteccao precoce determina o prognéstico.

O estudo citado também aponta o freqliente uso de metaforas de
guerra e batalha na descricdo das matérias, como também contradicées e

confusdo dentro e entre artigos.

Ao considerarmos os achados do estudo, podemos perceber que o
conteudo das informacgdes veiculadas nos meios de comunicagao € uma das
fontes utilizadas pelas pessoas para auxiliar na compreensdao das
experiéncias que estdo vivendo. Nesse sentido, a midia, dependendo do
enfoque da abordagem, pode colaborar para editar e re-editar os
significados do céancer, reforcando ou esclarecendo as crencas e 0s mitos
relacionados a doenca.

2.3 A FAMILIA CONVIVENDO COM O CANCER: ASPECTOS DA
LITERATURA

Embora cada familia constitua-se em uma unidade com
caracteristicas proprias, que a tornam inigualavel a outra, existem elementos
comuns a todas as familias que permitem compreendé-las e predizer, de
modo aproximado, as forgas que interagem em determinados momentos de
sua histéria ?”). Os efeitos do cancer sobre a familia tém sido alvo de varios
estudos realizados pela comunidade cientifica nacional e, sobretudo,

internacional.

Para o contexto desta revisdo ativemo-nos a estudos que se referiam
a experiéncia vivida pela familia quando a pessoa doente encontrava-se na
fase de desenvolvimento considerada adulta (adulto jovem, maturidade,
adulto idoso do desenvolvimento ou idoso), pois a intencdo foi excluir
estudos que envolvessem o cancer em criangas e adolescentes.

Reconhecidamente, adoecimento por cancer € um evento que afeta
toda a familia e ndo apenas o individuo diagnosticado com a doenca ' 2"
%0 Para a familia, independente do estagio de desenvolvimento do ciclo de

vida familiar em que se encontre, o0 adoecimento de um de seus membros
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representa um periodo de desestruturacdo, cuja intensidade e repercussao
dependera da gravidade da doenca, do papel que a pessoa doente
desempenha no contexto familiar, do periodo de tempo envolvido na
evolucao clinica da doenca propriamente e da abertura do sistema familiar

19

para tratar do evento '®. O impacto da doenca, as preocupacdes e os

problemas experienciados pela familia dependerdo do estagio em que esta

®) Neste sentido, o entendimento das tarefas e questdes

se encontra
referentes ao ciclo de vida para a familia, em cada estagio, é fundamental

para compreender os efeitos produzidos pela doenga grave na familia .

Os estagios do ciclo de vida familiar, descritos por Carter e
McGoldrick, para familias de classe média, constituem-se de seis fases
transicionais que demandam necessidades, tarefas, dificuldades e
mudancas aos membros da familia para prosseguir seu desenvolvimento
através do tempo. O ciclo inicia-se com o estagio denominado saindo de
casa: jovens solteiros e evolui para os estagios a unido de familias no novo
casamento: o novo casal, familia com filhos pequenos, familias com filhos
adolescentes, lancando os filhos e seguindo em frente e finaliza com familias
no est4gio tardio da vida "

Cada um dos estagios representa um periodo com caracteristicas
especificas a certas fases da vida familiar, sendo atribuidas a seus membros
responsabilidades, conforme o desenvolvimento de seus integrantes. Na
maioria das vezes, o diagndstico de uma doenca grave como 0 cancer em
um dos membros da familia interrompe o processo de evolugao da familia,
indicando a possibilidade de quebra na continuidade do ciclo de vida familiar
e impde mudancgas e, até mesmo, troca nos papéis familiares. O estresse
vivido pelas familias que se encontram em transicdo de um estagio para
outro, pode ser mais intenso, sendo este mais comum nas familias

disfuncionais %

Dentre os problemas passiveis de serem vividos pelas familias diante
de um diagnéstico de cancer, em uma familia recém-formada (novo casal), o
fato de um dos cbnjuges ser acometido pela doenca pode afetar o

relacionamento, levando o doente a depender da familia de origem (pais e
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irmaos) e, em casos terminais, gerar situagdes em que a familia de origem
deseja assumir as prerrogativas das decisdes que legalmente pertencem ao
outro cbnjuge. Outro aspecto destacado refere-se a possibilidade de a

fertilidade do sujeito vir a ser comprometida ¢

Em familias com filhos pequenos, o adoecimento de um dos pais por
cancer pode comprometer o processo de socializagdo das criangas, visto
que pode haver uma diminuicdo da energia para tais tarefas e desequilibrio
nas relacdes pessoais ?”. As responsabilidades relacionadas aos aspectos
emocionais, a educacao dos filhos, as atividades domésticas e a
sustentacao da familia acabam sobrecarregando um dos pais. Por sua vez,
0 genitor doente sofre diante da possibilidade de nao ver os filhos crescerem
e preocupa-se com o futuro deles e da familia. Para as criangas, o
adoecimento de um dos pais causa forte efeito psicolégico, embora as
respostas variem significativamente com a idade e o individuo, pois estas

reagem freqlientemente com incerteza, medo, culpa e ansiedade “2.

Em familias com filhos adolescentes, a reacdo varia conforme a
idade, o nivel de desenvolvimento emocional e cognitivo e proximidade
emocional com o membro em que foi diagnosticado o cancer “". As criancas
tém consciéncia quando ocorre mudanca na familia, podem tornar-se mais
ansiosas e estressadas e ter a vida escolar afetada “®. Os adolescentes

relatam, com frequéncia, sentimentos de solidao .

A situacao pode requerer dos filhos maior aproximacao com a familia
(movimento centripeto), assumindo tarefas e responsabilidades em um
momento em que, de acordo com sua fase de desenvolvimento, ele estaria
mantendo um certo afastamento da familia (movimento centrifugo), ou pode,

também, fazé-los reagir retraindo-se .

Nesta fase do ciclo de vida, a condicdo de ter um dos pais
gravemente enfermo, muitas vezes, coloca o adolescente como uma figura
substituta do doente em relagdo aos irmaos menores, mantendo-o envolvido
com as questdes da familia e interferindo em seu desenvolvimento

sécioemocional e na conquista de sua independéncia “".
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Outro aspecto a ser considerado quando um genitor tem um
diagnéstico de cancer, é que este passa a ter necessidades e a requerer
cuidados, competindo, de certo modo, com os filhos pelos recursos
familiares. Com isso, os filhos perdem simbolicamente um dos pais, criando-

se a aparéncia de uma familia de tnico progenitor 7,

Nestes dois estagios, estudos indicam que as estratégias adotadas
no convivio das familias incluem um comportamento em que ha a tentativa
de manter a normalidade da rotina familiar e aumentar seu tempo de

convivio (.

Se o doente for o jovem filho adulto, ha uma interrupgdo no seu
processo de autonomia em relacao a familia, que o forca a uma regressao,

@7 No entanto, se o

criando conflitos entre autonomia e dependéncia
cancer ocorre em um dos pais e este morrer, a experiéncia desencadeia
sentimentos de aflicdo e tumulto interior que sdo gerados pela necessidade

de reestruturacdo das relagdes no interior da familia de origem .

As evidéncias sugerem que o adoecimento por cancer do progenitor
pode abalar, além do emocional e estrutural, também, financeiramente a
familia, em virtude das demandas geradas pela doenca e pela perda do
provedor ou de um dos provedores, quando ambos 0s pais sao responsaveis

pela renda familiar.

Em familias que se encontram no estagio tardio da vida, de um modo
geral, o adoecimento por cancer causa um impacto de menor proporcao,
pois, nesta fase, as tarefas geracionais foram, geralmente, cumpridas e os
cbnjuges estao aposentados. Assim, o adoecimento e a morte de idosos sao
considerados como uma ocorréncia natural do processo biologico 27,

embora isso ndo aconteca sem estresse.

A idade do familiar com diagnéstico de cancer suscita diferentes
impactos na familia. Quando o céncer acomete pessoas jovens,
frequentemente estas e seus familiares experienciam mais estresse
associado com a doenca do que se fosse com pessoas idosas. Com estes,
as dificuldades sdo mais de ordem funcional, relacionadas a provisdo de

(40)

cuidados , j@ que o diagnéstico de cancer associado a limitacoes
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funcionais, a existéncia de doencas prévias, as condi¢des fisicas do doente
ou a agressividade dos protocolos de tratamento oncolégico podem

constituir-se em uma experiéncia estressante e complexa para a familia “%.

No decorrer da trajetéria da doenca, a experiéncia vivida pela familia
muda ao longo do tempo, de acordo com as varias fases da evolucao clinica
da doenca, que demandam a familia tarefas e cuidados especificos, assim

como forgas, atitudes, enfrentamentos e mudancas familiares @)

Em relacdo ao estagio de prevencao do cancer, pouco se encontra
descrito na literatura com relagéo a experiéncia familiar, atendo-se sobretudo
aos fatores de risco ") No estagio inicial da doenca, periodo que inclui a
manifestacao e identificacdo dos primeiros sintomas, em que a pessoa e/ou
a familia percebe que ha alguma coisa errada e, por isso, tenta compreender
0 que estd ocorrendo até o momento em que o diagndstico de cancer é
confirmado. Os estudos indicam que esta fase pode ser marcada pela
demora, tanto na busca pelo servico de saude como na definicao do

diagnéstico ©4).

Neste sentido, a familia e os amigos podem influenciar o
individuo a buscar o servico de saude ou retardar essa acdo, estando a
razdo baseada em experiéncias prévias de amigos e familiares que tiveram

cancer “9).

Ao ter o diagnéstico de cancer confirmado, os membros da familia
experimentam uma sensacdo de choque e descrenca no que esta
acontecendo, de incerteza e preocupacao em relacdo ao prognostico e ao

futuro &192743),

Desse modo, uma situacdo de crise instala-se na familia, nesse
momento, comprometendo o equilibrio e 0 bem-estar de todos e causando

4348) Cada um reage a seu modo. Alguns

uma ruptura na vida familiar |
membros podem ficar mais estressados que a pessoa doente ?”). A angustia
vivenciada pode inibir os recursos de enfrentamento existentes e resultar em
mudanca de comportamento “°.. Por sua vez, a pessoa doente renuncia ao
controle da situagdo, tornando-se dependente da familia e dos

profissionais®”.
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Diante dessa situacdo, geralmente, a familia tende a unir-se para
atender as necessidades do doente e, simultaneamente, apoiar-se e

82749 Busca informagdes sobre a

fortalecer-se para enfrentar a doenca
doencga, o tratamento, os cuidados ao familiar, sua condicdo para o trabalho
e as decisdes a serem tomadas "®. No entanto, muitas vezes, na tentativa
de proteger a pessoa, a familia limita a comunicacdo entre seus membros,
evita comentar a situacdo do doente, compartilhar preocupacdes e temores
e inclui-lo nas discussdes sobre a doenca e o tratamento, omitindo-lhe,
inclusive, o diagnostico. Desse modo, estabelece a chamada conspiracao do

siléncio, que pode manter-se durante toda a evolucdo da doenca '>27).

Nesse sentido, a investigacdo que estudou a atitude de familias frente
a informacao de pacientes em fase terminal por céncer, identificou que
apenas 21% dos pacientes nessa fase tinham conhecimento de seu
diagnéstico e progndstico, sendo o fator apontado para evitar a informacéao

do diagndstico o medo das consequéncias negativas da comunicagao ©°.

Na fase crbnica da doenca, a familia redefine os papéis familiares e
procura readaptar sua dindmica e funcionamento, conforme as novas
condigdes, na tentativa de conciliar as necessidades do doente com as dos
demais. Contudo, dependendo do tipo de cancer diagnosticado, mesmo que
a familia tente manter uma certa normalidade, a doenca interfere na prépria

rotina diria, nos rituais da familia e nos planos de vida @)

No curso dessa trajetéria, podem ocorrer conflitos em funcdo de
discordancias entre as metas, das decisdes relativas ao tratamento e dos
processos adotados no cuidado ao doente, entre os membros da familia e

%) Quando a evolugdo da doenca é

entre estes e o proprio individuo ¢
prolongada, pode haver diminuicdo do apoio por parte da familia extensa e

dos amigos ?”).

O medo que o cancer retorne, € uma preocupacdo e ameaga
constante '"¥. Em situacdes de recidiva da doenca, o individuo e a familia
experienciam sentimentos de raiva, injustica, incerteza e medo. A cura que

imaginavam ter sido alcancada, vé-se ameacada, a eficacia do tratamento é
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questionada e incerta para o futuro. A familia sente-se insegura quanto a

sobrevida do familiar.

Na fase terminal, os sentimentos predominantes oscilam entre a
esperanca de ocorra um milagre ®" e a desesperanca '®. A familia precisa

aprender a conviver com a separagdo e com a morte, preparando-se para

®2) o muitas vezes, também, com

27,43

ela e ajudando seu familiar a preparar-se
o sofrimento, a dor e as limitacdes do doente ?”*¥. Assim como, além de
proporcionar os cuidados necessarios, deve procurar ajustar-se para outra
fase da vida ®". O compromisso com o doente é condicdo indispensavel
para o processo de cuidar ®". Nesta fase, a preocupagdo maior é garantir

15,51

conforto ao doente "*°", e a fase aguda requer informagdes sobre a doenca

e o tratamento e espera competente do cuidado fisico .

A compreensao da familia em relacdo ao processo do adoecimento,
em cada uma das fases, seja do desenvolvimento familiar ou da evolucao da
doenca, vai sendo construida no decorrer da trajetéria vivida, como resultado
da interpretacéo dos significados atribuidos a enfermidade, a seu papel e a
experiéncia e, ainda, em decorréncia das mudancas nas condicbes do
doente e das re-interpretacdes dos atuais e novos significados que emergem
dessa interacao social.

Considerando que cada familia é um sistema relacional e que seus
membros sdo subsistemas integrantes desse sistema, o impacto do
adoecimento por cancer é consequéncia da interacdo e do entrelacamento
dos significados atribuidos por parte de cada um ao evento, e se faz
presente na resposta e nos recursos apresentados pela familia como forma

de reorganizar-se e reestruturar-se para seguir adiante, apesar da doenca.

Assim, o0 modo como a familia enfrenta a doengca pode afetar a
maneira como o individuo a enfrenta e vice-versa. Esse processo interativo,
dindmico e reciproco, € marcado por resultados que incluem o papel
funcional e emocional da familia, que sdo sustentados pelas relacdes

familiares ©%.

Em algumas familias, o cancer aproxima seus componentes; em

outras separa-os, e em outras, as relagdbes ndo sofrem mudangas como
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resultado da “intromissdo” e da ameaca a vida causada pela doenca. A
maioria das familias responde de forma resiliente a experiéncia a despeito

do sofrimento que é universal aos que convivem com o cancer ©%.

Estudos apontam que os problemas provocados pelo cancer sobre a
familia sdo identificados sob diversos aspectos, podendo afetar o bem-estar

154053) Eqtag

emocional, fisico, social e espiritual dos membros da familia |
investigacoes tém focalizado a perspectiva da pessoa doente ou do membro
da familia que cuida do enfermo, principalmente. Poucas sdo as pesquisas

que tém focado a familia como um todo, ou seja, como uma unidade ®¥.

Nesse contexto, as repercussdoes de ordem emocional sdo as mais
exploradas na literatura, evidenciando que, aproximadamente, um terco das
pessoas adultas com cancer, seus cbnjuges e filhos tém, clinicamente,
significantes niveis de distresse (ansiedade) e disfuncdo psicolégica 3.
Situagdes de separacdo de casais e busca de outros relacionamentos,
também, estdo presentes na literatura, como um possivel resultado do

48,50

adoecimento “4°% embora haja indicacdo da existéncia de uma convivéncia

com pouca abertura para a comunicacéo e discussao das dificuldades .

Os familiares que também assumem o compromisso de assistir o
doente, sobretudo, os que o cuidam durante a fase mais avancada da
doenca, podem ter afetado negativamente seu bem-estar fisico e emocional.
Estudos conduzidos para avaliar o impacto de prover cuidado sobre o estilo
de vida de cuidadores familiares constataram que estes experimentam
consequéncias psicolégicas negativas, com sobrecarga emocional,
ansiedade, tensdo, depressdao e disturbio do humor, independente da

quantidade de cuidados prestados, o que interfere em seus estilos de vida
(40,44,57)

Estudo realizado na ltalia a respeito da percepcao de cuidadores
familiares de pessoas com céancer sobre a prépria experiéncia indicou que
65,1% das respostas das 1.231 entrevistas validas realizadas, a experiéncia
foi considerada negativa; 33,1% positivas, e estas percebiam a experiéncia

como uma chance de evolugao chance, e 1,8% eram neutras ©®.
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No que se refere as consequéncias fisicas, inclui-se a fadiga,

40,56) que se

distirbio do sono, baixa imunidade, hipertensio, entre outros
relacionam a falta de tempo para atividades fisicas, repouso, lazer e
cuidados consigo mesmos. A interferéncia no estilo de vida mostrou ter
correlacdo com os niveis de ansiedade e educacionais dos cuidadores ©”. E
importante acrescentar que a experiéncia do cuidar também pode propiciar
consequéncias positivas, incluindo sentimentos gratificantes de valorizacao,
satisfacdo, de sentido a vida e mudanca nas prioridades familiares e na
visio de mundo “***"  que podem ocorrer simultaneamente as

consequéncias negativas.

No que se refere as filhas adultas cuidadoras de maes com cancer de
mama, ao acompanhar a trajetéria de adoecimento das maes, as filhas sao
confrontadas com o fato de, simultaneamente, deparar-se com as reacoes
emocionais decorrentes da doenca materna e da percepcdo da propria
suscetibilidade ©®. A experiéncia pode ser caracterizada como um periodo
de crise, carregado de intensa ansiedade e preocupacao relacionadas a vida
e a morte. O diagnédstico da mae intensifica o lago entre elas, mas também
apresenta desafios as suas relacdes, assim o risco familiar e o senso de

vulnerabilidade tornam-se agucados .

O céancer constitui-se em uma ameaca de sofrimento, de perda e
separacao a familia. Diante dessa ameaca a familia responde, dentre outras
formas, com preocupacao e medo. Considerando a definicdo léxica dos
termos, preocupacdo, € uma inquietacao proveniente de uma idéia fixa e
antecipada que perturba o espirito a ponto de produzir sofrimento moral, e
medo, é um sentimento de grande inquietagdo ante a nocdo de um perigo
real ou imaginario, de uma ameaga ®?. De certo modo, os dois termos tém
um sentido muito semelhante entre si que parece se confundir na
experiéncia da familia descrita na literatura, sendo apresentados, muitas
vezes, como sindnimos, uma vez que remetem as inquietacdes provocadas
pela idéia de perigo e ameaca, de natureza diversa, que envolve o contexto

da doenga.
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Nesse sentido, a investigacdo conduzida sobre as preocupacgdes da
familia em relagdo a realizagdo de cirurgia paliativa em familiar acometido
por cancer avancado, identificou que tém preocupacdes e necessidade de
apoio antes e ap6s a cirurgia ©¥. As preocupacdes psicoldgicas foram as
mais pronunciadas, estando relacionadas a incerteza, ao medo e
inseguranca em relagao ao futuro e a perda, assim como em razéo do risco
da cirurgia, dos cuidados necessarios apos a realizacao desta e do possivel
declinio da evolucao clinica do doente.

O medo e as preocupacbes tém sido manifestados pela familia e a
pessoa doente, como um aspecto presente na trajetéria da experiéncia da
doenca, desde os primeiros sinais até a fase terminal, estando registrado na
literatura como algo resultante e inerente a esse processo, determinando,
em algumas situacoes, as atitudes tomadas no curso da enfermidade. O
medo da dor, da morte e da incurabilidade, associado ao diagndstico de
cancer sdo motivos para que a procura pelo servico de saude seja

postergada “4.

Mesmo ap6s o tratamento ter sido concluido, os familiares referem
persistente preocupacgado diante das incertezas sobre o futuro e o medo de
que o cancer possa ser recorrente. O maior medo referido por cuidadores e

maridos de mulheres com cancer de mama foi a recorréncia “°.

Para o familiar doente, a recorréncia também pode se apresentar

(146263) " ainda que estudo sobre os medos de

COMO uma preocupagao
recorréncia em mulheres com cancer de mama tenha constatado que,
embora algumas mulheres indiquem forte medo de recorréncia, a maioria
expressou medo moderado e baixo . O medo relacionado & possibilidade
de recorréncia e a recorréncia propriamente dita envolve a perspectiva da
morte, de tratamento futuro (nova quimioterapia), de dor e desconforto, do
avanco da doenca, do sofrimento e efeitos da doenca sobre a familia e sobre
os membros da familia, da perda da mama e de outros relacionados a

dificuldades emocionais (4623

Os eventos que provocam/ativam o medo estao relacionados a

convivéncia com outras pessoas que tenham cancer, a ouvir falar sobre a
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doenca, as situacdes que remetem a prépria condicdo, como consultas
médicas e mamografias, a sintomas fisicos, a lembrangas do inicio da

doenca, planejamento de atividades futuras de longo prazo ¥

e interacoes
sociais negativas ou ndo encorajadoras . A dificuldade na comunicacio
com o0s médicos e a percepgdo da demora no diagnéstico foram
comportamentos constatados em estudo com mulheres com céancer

recorrente 2.

Todavia, a expressao dos medos nao ocorre somente de modo verbal
e forma direta. A identificacdo e a interpretacdo do comportamento nao-
verbal constituem-se em uma tarefa desafiadora para os profissionais de
saude. Estudo que analisou os medos manifestados por pessoas com
cancer em consultas médicas destaca que o mais importante € como as
preocupacoes dos pacientes sdo exibidas em meio a informacdes sobre sua
histéria e experiéncia com sintomas, sejam estas oriundas de
questionamentos ou voluntarias, em que implicitos medos podem ser
identificados ('”). Os medos podem estar implicitos em uma série de acdes
sociais e situacionais que fornecem critérios de comportamento para
localizar e entendé-los como atividade interacional. Estas atividades
interacionais incluem relatos sobre amigos ou familiares diagnosticados com
cancer, referéncias indiretas a doenca e seus sintomas, ndo fluéncia na
comunicagao, referéncias temporais sobre como mudangas podem interferir
na prevencdo e monitoramento da doenca, posturas que demonstram
evidente contradicdo entre a comunicacdo verbal e a ndo-verbal e

ambiguidade ')

Preocupacdes nédo reveladas e néo resolvidas sao importantes
preditores de ansiedade e depressdo posteriores ('®. Nesta perspectiva, é
importante levar em conta que, assim como as pessoas diagnosticadas com
cancer, suas familias podem ter mais medo que outras, bem como ter mais
recursos e precisar de menos ajuda para enfrentar a experiéncia ou ter

menos recursos e precisar de mais ajuda “?.

Dentre os recursos utilizados pelas familias para lidar com os medos

e preocupacoes, ha evidéncias que incluem estratégias com vistas a evitar o
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assunto, assim como adotar uma atitude otimista e de aceitacdo, buscar
suporte na religiao, no nucleo intrafamiliar, na rede de amigos e parentes,
nos grupos de apoio, nos profissionais e busca de informacdes. A
honestidade e a precisdo da informacédo, assim com a empatia e a
compreensao, sao apresentadas pelas familias como mais importante que a

necessidade psicoldgica >%4.

Estudo sobre as informagbes consideradas necessarias e as
informacdes buscadas por familiares em relacdo ao céncer de esobfago
identificou, no tempo seguido ao diagndstico, que a busca de dados por
parte da familia foi baixa e algumas familias ndo buscaram ativamente

nenhum elemento “®.

Entendem os autores que a pouca procura por
informacdes ocorre em funcdo da ambiguidade de sentimentos da familia
diante do diagnéstico: saber mais ou adotar uma atitude reservada na busca
de informacdes em consequéncia do medo do que poderiam encontrar. Os
profissionais de saude foram as principais fontes das informagdes buscadas,
sendo o médico a fonte primaria, além da rede social, dos parentes e
recursos da midia, como jornais, televisdo, revistas, enciclopédias e a

Internet.

Ao buscar identificar a quem mulheres com cancer de mama
revelavam suas preocupacdes, estudo realizado ©" obteve como resultado
que elas falam com mais profundidade dos cuidadores informais (amigos,
esposos e familiares) do que a cuidadores formais (profissionais). As
participantes do estudo americano referiram confiar suas preocupagdes, em
ordem de importancia, a familiares, esposos, amigos, oncologista, religiosos
e, com mesmo numero de respostas, cirurgido, enfermeiros e assistente

social 2.

Aspectos relacionados ao processo de comunicacao, durante a
interacao dos profissionais de saude com familias que viveram a experiéncia
de ter um familiar com cancer, estdao presentes na literatura ainda de modo
incipiente. Nesta dimensdo, as pesquisas concentram-se sobretudo na

interagdo com a pessoa doente.
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Na relagcdo com os profissionais de saude, uma comunicacao pobre
causa mais sofrimento ao paciente e a familia do que qualquer outro
problema, exceto o néo alivio da dor "®. Os dados empiricos apontam que
as familias buscam, com os profissionais informacdes sobre o diagndstico,
prognostico, opc¢des de tratamento e, também, esperam o0 curso da
recuperacdo para diminuir seus medos e aumentar seu senso de
previsibilidade e uma comunicagao encorajadora e suportiva "®. No entanto,
alguns estudos referem-se a respeito da dificuldade encontrada pelas
familias para obter informagbes ou receber informagdes insuficientes, tanto

com médicos quanto com enfermeiros assim como apoio (157164769,

Algumas situagdes que podem comprometer ou favorecer a interacéao
das familias com profissionais, tém sido exploradas pelos pesquisadores,
que apontam que a interacdo é influenciada pelas crencas e atitudes dos
profissionais, mas também da familia. O maior obstaculo identificado foi o
limitado contato das familias com os profissionais em funcao do tempo das
visitas hospitalares, da disponibilidade e da rotatividade dos profissionais e,
muitas vezes, da falta de um local apropriado para conversar (1>
Mencionam, também, a timidez e o temor da familia para iniciar uma troca
com os profissionais, em aproximar-se de um médico ocupado e de pedir

informacdes que ja pudessem ter sido dadas ao paciente (1>,

No que se refere a interacdo com a enfermeira, especificamente, a
maioria dos familiares participantes de estudos analisados em uma revisao
da literatura mencionou nao ter tido contato com a enfermeira durante o
periodo de internagdo '®. Os que afirmavam ter tido contato, referiam que a
iniciativa da comunicagao foi da familia, sendo as informagbes recebidas
consideradas hesitantes. Situacao similar também € descrita no estudo,
realizado na Finlandia com enfermeiros, para os quais a iniciativa de
comunicagao com a familia parte, em 60% das vezes, da familia, sendo mais

freqliente na area pediatrica ©°.

Ao considerar que a ansiedade € muito comum em pessoas com
cancer, mas que, frequentemente, ndo € sequer reconhecida e muito menos

tratada, uma revisao da literatura foi realizada, buscando identificar as
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barreiras existentes para pacientes com cancer expressarem suas
preocupacdes '¥. Os autores do estudo avaliam que os pacientes néo falam
espontaneamente sobre suas dificuldades emocionais durante as consultas
médicas e que o médico precisa obter essas informagdes, usando
comunicagado apropriada. Uma comunicagdo efetiva requer que o médico
esteja interessado nos sentimentos e preocupacdes do paciente, gerando
uma atmosfera na qual o paciente sinta-se confortavel o suficiente para falar
de si. Isto envolve ouvir e identificar as sugestdes verbais e nao-verbais.
Neste sentido, corrobora estudo que identificou a existéncia de correlacao
significativa estatisticamente entre os comportamentos especificos do
entrevistador e a quantidade de informacgdes significantes fornecidas pelo
paciente (9.

Dentre as caracteristicas dos pacientes que podem favorecer ou
dificultar a manifestacdo de suas preocupacgdes, conforme revisdo feita,
estdo as crengas e atitudes dos doentes, visto que muitos ndo revelam seu
estado emocional porque acreditam que nao é funcdo dos médicos ajuda-los
em suas preocupacdes emocionais '®. A condicdo fisica do paciente é uma
caracteristica que influencia a manifestacdo de preocupacgdes, pois 0s
pacientes que apresentam sinais e sintomas fisicos decorrentes da doenca
que comprometem a aparéncia, sAo menos provaveis de ter sua depressao
reconhecida, especialmente, se sintomas psicoldgicos sdo mencionados no
final da consulta ou ndo o sdo. Pacientes com maior escolaridade sdao mais
provaveis de requerer informacdes e oferecer evidéncias de necessidades

emocionais 8.

Quanto aos médicos, na mesma revisao, 0s autores constataram que
as crencas e atitudes influenciam os resultados do processo interacional,
pois, se os médicos acreditam que favorecer a expressao das preocupacgdes
do doente ndo é sua funcao, entdo, ndo encorajardo a comunicacao sobre
este topico. Quando entendem que esta &, também, parte de sua funcéo,
podem nao ter habilidade para solicitar tal tipo de informagédo. Muitos
acreditam que o doente solicitara ajuda se tiver problema, sem ser

necessario investigar. Outro aspecto diz respeito ao fato de que o médico
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pode se sentir desconfortavel para lidar com as emog¢des dos pacientes, por
causa da percepcao da propria falta de treinamento e habilidade, de sua
crenga de que as questbes emocionais resolver-se-do0 com o tempo e da
sobrecarga que tal funcado representa para si. Quanto ao género, as
mulheres abordam mais aspectos psicossociais em suas consultas, usam
mais palavras focadas na emogdo e tém um estilo mais centrado no
paciente, tém maior consciéncia da comunicacao nao-verbal e recebem mais

informacdes '©.

Nesse sentido, o estilo médico de comunica¢do que invoca otimismo
quando informa sobre as incertezas do tratamento ou transmite mas noticias,
tende a construir uma disposicdo dos pacientes em também adotar uma
postura otimista. Os pacientes desejam que seus médicos falem honesta e
abertamente, mas que o facam com sensibilidade, sem diminuir as

oportunidades de esperanca e otimismo sobre o futuro .

Quanto as estratégias que facilitam reconhecer as preocupacdes dos
doentes e da familia, destacam-se a importancia do ouvir ativo e do estilo de
consulta centrado no paciente " e na familia. O uso de perguntas dirigidas,
abertas, focando e esclarecendo aspectos psicoldgicos, declaracdes

empaticas, resumo de falas e educadas suposi¢cées promovem a revelacao

(18

de informagdes significantes '®. O comportamento dos profissionais, a

abertura, o interesse e a amizade também sdo elementos que facilitam a

(65)

interacao Perguntas induzidas, focadas na doenga e nos aspectos

fisicos, a acao de “dar” conselhos e a falta de confianca inibem a revelacao
(18)

Neste processo dialdgico, € importante destacar que as praticas de
comunicagado podem ser melhoradas por meio de estratégias educacionais,
como curso de capacitacdo para melhorar as habilidades de comunicacao

dos profissionais ('®

, analise de entrevistas e, também, pela contribuicdo
oferecida pelas pesquisas que podem prover evidéncias sobre a relacado
profissional-paciente—familia, a eficiéncia dos recursos oferecidos para
aprimorar habilidades e as investigacbes que analisem o0 processo

interacional em si ")
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De qualguer modo, considerando o exposto nesta revisao, € possivel
afirmar que a compreensao a respeito da dinamica familiar diante dos medos
do cancer, especificamente, ainda é pouco explorada na literatura. A maioria
expressiva dos trabalhos que discorre sobre a experiéncia da familia em
eventos relacionados ao cancer, durante os estagios do ciclo de vida da
familia que envolve pessoas adultas ou idosas provém, sobretudo, da
América do Norte e Europa, estdo concentrados em torno do cancer de
mama e podem ser considerados ainda limitados para permitir a
compreensao de fendmenos relacionados a familia em contextos diversos e
em distintas realidades social e cultural, como € o0 caso da sociedade

brasileira.

Ademais, evidencia-se, também, a existéncia de uma lacuna nos
estudos, que buscam compreender o funcionamento interno da familia como

uma unidade diante dos medos do cancer.

Para melhor compreender os significados de tais medos para as
familias e o modo pelo qual influenciam em seu padrao interacional,
procuramos, por meio desta investigacao, nos aproximar da experiéncia das
familias. Nesta perspectiva, o presente estudo apresenta os seguintes
objetivos:

= Compreender os medos do cancer presentes na experiéncia das

familias;

= Compreender os significados atribuidos pelas familias aos medos

do cancer;

= Compreender como os significados influenciam na dindmica

familiar e

= Elaborar um Modelo Tedrico representativo da dinamica familiar
diante dos medos do cancer.
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3 FUNDAMENTACAO METODOLOGICA

A opcdo por uma metodologia qualitativa para a conducao deste
estudo justifica-se pelo fato de que esta abordagem responde a questdes
particulares, preocupando-se com um nivel de realidade que nao pode ser
mensurado. Ou seja, trabalha com o universo de significados, motivos,
aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco
mais profundo das relagdes e dos fenbmenos que ndo podem ser reduzidos

a operacionalizagdes de variaveis €.

Para buscar compreender os significados do medo do cancer
presente na experiéncia de familias com um de seus membros com esta
doenca, e como estes significados influenciam a dinamica familiar,
pensamos ser a metodologia qualitativa a mais apropriada para guiar a
investigacdo. Por isso, dentre os referenciais utilizados em estudos
qualitativos, elegemos o Interacionismo Simbdélico, como referencial tedrico e
a Teoria Fundamentada nos Dados como referencial metodol6gico para a
coleta e anélise dos dados.

O Interacionismo Simbodlico apresenta-se como um referencial
adequado ao tipo de estudo que se pretende realizar por oferecer subsidios
que podem permitir a compreensado da agdo humana, uma vez que esta
perspectiva teodrico-metodoldgica visa a compreender o comportamento
humano, nao se detendo exclusivamente no significado atribuido aos objetos
com o0s quais se relaciona, mas na interacdo social, que é a acao

processada dos sujeitos em relacdo a si, aos outros e aos fatos ©®.

A acdo humana tem um significado para quem a executa, pois a
pessoa pensa no que faz e interpreta a prépria acdo e a dos outros. Ignorar

©®  Ppara tentar

esses fatos afasta-nos da esséncia da acado humana
compreender o comportamento (acdo) das familias diante do adoecimento
de um familiar por céncer, é preciso conhecer o modo como agem para,
entdo, identificar os significados simbdlicos que podem ser atribuidos aos
medos do cancer presentes na interacdo da familia. Os significados estao

relacionados aos simbolos que surgem da interacdo e da comunicacao dos
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membros da familia entre si, com pessoas, profissionais, eventos e outras
experiéncias. Assim, com referéncia aos significados atribuidos ao cancer

que a familia ira responder e agir.

O Interacionismo Simbodlico tem sido considerado uma teoria
apropriada para estudos com familia porque permite compreender uma
variedade de fendbmenos familiares, tendo como seu foco principal o

funcionamento interno da familia €%,

Na perspectiva interacionista, a familia é um grupo de individuos em
interagdo simbodlica, entre si e com outros, compartilhando simbolos,
perspectivas, self, mente e habilidade para assumir papéis. Como resultado

23 Neste

de suas experiéncias interacionais, atribui significado e age !
sentido, compreender as respostas e 0 modo de agir da familia permitira

entender os significados simbdlicos presentes na interagao.

3.1 REFERENCIAL TEORICO: O INTERACIONISMO SIMBOLICO

A escola da interagao simbolica reporta-se em origem a classicos da
sociologia do fim do século XIX, embora o Interacionismo Simbdlico seja
uma perspectiva que teve seus pressupostos teoricos alicercados na
psicologia social, buscando entender a caracteristica simbdlica da vida

social.

Esta fundamentacédo foi desenvolvida pelo professor de filosofia da
Universidade de Chicago, George Herbert Mead, que a apresentou em
aulas, palestras e registros fragmentados, mas ndo a publicou de modo
organizado e completo. Foi Herbert Blumer, socidlogo e discipulo de Mead,
quem apresentou de forma sistematica os pressuposto basicos da
abordagem interacionista ©®. Ainda que o termo interacionismo simbdlico
tenha sido elaborado por Herbert Blumer, em 1937, foi a obra de Herbert
Mead que mais contribuiu para a conceptualizacdo da perspectiva

interacionista.
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De acordo com Charon ©®

, a perspectiva interacionista parte do
principio de que a conduta humana deve ser compreendida em termos
sociais, sendo a descricdo do comportamento humano feita com base no ato
social. O Interacionismo Simbélico valoriza, sobretudo, o significado que o
ser humano atribui as suas experiéncias, buscando o entendimento da
natureza da interacao e da dindmica social que envolvem o individuo e que

consistem na causa do comportamento €.

De acordo com este referencial, as pessoas sdo submetidas a
constantes mudangas nas interagdes que, por sua vez, ndo se limitam ao
que acontece entre elas somente, mas atingem também o que ocorre no
interior do individuo. O individuo interage agindo, percebendo, interpretando,
agindo novamente, sendo, portanto, ator e reator no processo, imprevisivel e
ativo no mundo. Assim, o individuo é um ator dindmico em constante
processo de socializacao e interagdo com 0 meio e com 0s outros, e nao um

ser estruturado e imutavel ©®

A perspectiva do Interacionismo Simbdlico apresenta cinco idéias
centrais, que estédo focadas a) na interacao social, b) no pensamento, c) na
definicdo, d) no presente e e) na atividade humana ©®.

a) O papel da interacédo social: a idéia da interacdo esta focada na
natureza social da interacdo, na atividade dindmica dos atores.
Os individuos interagem e pela interacdo, o Interacionismo
Simbdlico cria uma imagem ativa do ser humano, rejeitando a
condicao passiva e determinada. As pessoas agem em relacao
aos atos dos outros, interpretando a acao e agindo novamente. A
acao individual é construida ao longo do tempo, 0 que pressupoe
que pode ser continuamente modificada. Significa que, na
interagdo, ha uma constante e dindmica influéncia de um sobre o
outro, que inicia no passado e emerge na agdo humana, mais do
que uma mera resposta ao outro. A interacdo social € quase

sempre central para o que fazemos.

b) O papel do pensamento: a acdo humana ndo é causada somente

pela interacao entre individuos, mas, pela interacdo que ocorre no
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interior do individuo. As pessoas agem de acordo com o que
pensam em determinada situagcdo em que se encontram; embora
esse pensamento possa ser influenciado pela interacdo com
outras pessoas, 0 pensamento € quase sempre central para o que

fazemos.

c) O papel da definicao: os seres humanos definem os objetos em

d)

sua situacdo e agem de acordo com essa definicao, que é
construida no decorrer do tempo. Definicao é resultado de
interagdo social e pensamento. Assim como o individuo interage
com 0s outros e consigo, ele desenvolve suas definicbes e, de
acordo com ela decide como agir na situacédo. A realidade que
existe |a fora € menos importante que a realidade definida pelo
individuo. Definicdo é tudo o que é feito, ndo como resultado
simples da realidade, mas de como ela é definida pelo individuo.

O papel do presente: a acdo resulta do que esta ocorrendo no
presente: interacdo, pensamento e definicdo, ndo, essencialmente,
do que aconteceu no passado. O que é feito depende de como a
situacao foi definida, da interagdo e do pensamento no presente.
O passado entra na acdo, porque o individuo o traz para o
presente (pensa) e o define na situagcdo. O presente, ndo o
passado, deve ser entendido a fim de compreender a acao, assim,
0 que esta acontecendo agora, na situacao presente, faz real

diferenga em como o individuo age.

O papel da atividade humana: o ser humano, na perspectiva
interacionista, € descrito como ativo, livre e imprevisivel no mundo,
pois ele interage, pensa, define, retoma seu passado, toma
decisbes no presente baseado na situagdo imediata. O ser
humano usa mais o ambiente do que responde a ele, define o
ambiente em relacdo a suas metas em uma particular situagao
mais do que se submete a ele, define o passado em termos de
presente mais do que vé o presente como causado pelo passado.

O ser humano ¢ livre, até certo ponto, naquilo que faz.
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A perspectiva interacionista concentra-se na natureza das interagées,
na dindmica das atividades sociais entre as pessoas, nos significados dos
eventos, nos ambientes naturais de seu cotidiano e nas acdes pelas
pessoas desenvolvidas ©®.

8)

A seguir, com base em Charon ©® s3o descritas as definicées dos

conceitos fundamentais presentes no Interacionismo Simbdlico.

Simbolo

O simbolo é o conceito central da perspectiva interacionista, pois é
por meio dele que as interacdes ocorrem. Sem ele nao podemos interagir
com os outros. Simbolos sdo uma classe de objetos sociais usados para
representar o que as pessoas concordam que eles representam. Objeto
social é tudo o que se pode perceber no mundo, como objetos fisicos
naturais, objetos feitos pelos humanos, animais, pessoas, 0 passado, o
futuro, as emocgdes, a realidade e nosso self. Tudo pode tornar-se objeto
social para o ser humano, mas os objetos ndo possuem significado por si. O
significado dos objetos é resultado da interacdo do ser humano com eles. O
ser humano define os objetos e usa-o0s para atingir seus objetivos, podendo
sua definicdo ser mudada, conforme mudarem os objetivos. No entanto, nem
todos os objetos sociais sdo simbolos, pois nem sempre representam

alguma coisa.

Os simbolos, seus significados e valores sao aprendidos na interacao
com as pessoas. Grande parte da acdo humana é simbdlica, o que significa
que os simbolos podem representar algo mais do que o imediatamente
percebido, sendo, portanto, definidos na interacdo. Os simbolos sdo objetos
sociais usados pelas pessoas para representacdo e comunicacado. Alguns
simbolos s&o convencionais, pois representam algo que é de entendimento
comum, cujos significados s&o comunicados e interpretados por todos da
mesma forma. O caranguejo, por exemplo, é o simbolo utilizado para
representar o cancer, podendo ser evidenciado em muitos servicos de saude
na area de oncologia.
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A pessoa que utiliza os simbolos faz pelo significado que ela acredita
que faca sentido para o outro, sendo seu uso intencional. A comunicacao
simbdlica acontece quando o ser humano usa os simbolos para se
comunicar consigo mesmo (pensar) e com os outros. Diante do simbolo, o
ser humano compreende-o e, dependendo da interpretagdo, de uma ou
outra forma sera sua acdo. A comunicagdo simbdlica torna a sociedade

possivel, pois é a base para a cooperacao humana.

A linguagem é um tipo especial de simbolo. Mais do que qualquer
outro simbolo, as palavras podem ser produzidas intencionalmente e podem
representar a realidade. Por isso, sdo 0 mais importante tipo de simbolos e
tornam possivel todos os outros. Para identificar se um simbolo tem
significado para o outro, é preciso, muitas vezes, que este seja
complementado pela palavra. Por meio da linguagem e dos simbolos,
tornamo-nos ativos na natureza e nao respondemos passivamente aos

estimulos.

As palavras sao um sistema simbdlico definido na interagéo e usadas
para descrever aos outros e nés mesmos o0 que observamos, pensamos e
imaginamos. Perspectivas sdo um grupo de simbolos que nos permitem ver
a realidade. Os simbolos sao os guias do que vemos, do que notamos e de
como interpretamos qualquer situacdo. A interagdo humana faz surgir
objetos sociais, simbolos, linguagem e perspectiva que levam a
interpretacdo e a acdo. Como a interacdo € um processo dinamico, que se
desenvolve o tempo todo, nossa definicdo pode também mudar e nossa
interpretacdo e acgado serdo afetadas. Os objetos sociais, simbolos,
linguagem e perspectiva também sao dinamicos, eles surgem e sao

transformados por meio da interagéo.

O cancer como uma patologia € um objeto social, porém, torna-se um
simbolo quando a doenca é atribuido um significado (doenca fatal, castigo,
sofrimento). As reagdes da familia diante do diagnéstico de cancer de um de
seus membros, de desespero, tristeza, choque, abalo emocional sao
exemplos de significados simbdlicos atribuidos a doenga. A realidade de ter
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um familiar com cancer é vista pela perspectiva do conjunto de simbolos que

sao agregados ao simbolo cancer. Dentre estes, estd 0 medo.

Considerando o cancer como um simbolo, o significado atribuido a
ele pela familia surge da interacdo social com pessoas e profissionais que
ocorrem de diversas formas na sociedade. Nesse sentido, no contexto
histérico brasileiro do século passado, os significados vinculados ao cancer
indicam que, além de ser considerado contagioso, era associado a pobreza
e a sujeira fisica e moral, sendo os enfermos inimigos da sociedade por
onerarem os cofres publicos e ndo contribuirem socialmente. Por outro lado,
a doenca era vista como um castigo no qual o doente poderia se redimir dos
pecados, caso se resignasse diante da dor e do sofrimento. Na atualidade, a
despeito dos avancos tecnoldgicos, ha a coexisténcia e atualizacdo dos
diferentes significados histéricos, que séo legitimados e compartilhados no

ambito familiar 8.

De modo geral, ao longo do tempo, o cancer tem sido associado a
dor, & morte, a culpa, ao medo e, sobretudo, a estigmatizagdo social 8. A
alta incidéncia, as repercussdes psicossociais e as incertezas quanto a
etiologia e ao tratamento revestem o céncer de valor simbdlico, situando-o,
como um dos “mais perigosos e enigmaticos males — uma doencga metafora”,
uma vez que a ela sado projetados os maiores medos e passa a adjetivar,

também, os maiores males ©?.

Self

No Interacionismo Simbodlico, self é a representacdo de um processo
social interiorizado no individuo. Assim como o individuo age socialmente
em relacdo aos outros, ele interage socialmente consigo mesmo. O self é,
portanto, um objeto social que surge na interacdao e que pode permanecer
estavel ou ser continuamente definido e redefinido. Pelo self, a pessoa
consegue ver a si mesma como um outro objeto presente na interagao,

assim como julgar os outros e julgar outros objetos presentes na interacao.
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O self surge na infancia, diretamente da interacdo simbdlica com os
outros significantes (estagio da brincadeira). A crianca desenvolve a
maturidade do self com o desenvolvimento do outro generalizado (estagio do
jogo). Na fase adulta, o individuo é influenciado pela interacdo com
diferentes grupos que agregam distintas visées ao self e o fazem um tanto

diferente para cada situacao (estagio do grupo de referéncia).

O significado do self é que o ator torna-se um objeto para si mesmo, é
capaz de voltar-se para si mesmo na situacdo e imaginar-se na situacao.
Nossas acdes com o self sdo comunicagdes simbolicas, assim como nossas
acoes em relacdo ao self. Todos os nossos atos estdo fundamentados na
capacidade que temos de falar com nés mesmos (pensar). Seria impossivel

nos comunicar simbolicamente com os outros se nao pensassemos.

O self apresenta duas fases: o Eu e o Mim. O Eu é a resposta do
organismo as atitudes dos outros, é o individuo como sujeito que, como tal,
nao se sujeita as regras socialmente estabelecidas. O Mim sao atitudes
organizadas que o individuo adota, fruto da interiorizacao da sociedade e
constituem a pessoa como objeto. O Mim é o self social, o objeto que surge
da interacdo, cuja acao € norteada pelas definicbes e expectativas dos
outros que cercam o individuo. O Eu impulsiona o individuo e o Mim
representa a incorporacdao do outro no individuo. Portanto, a acao é
impulsionada pelo Eu, enquanto o Mim direciona o ato.

Este conceito esta relacionado a todo o processo interno de interacao
do ator consigo mesmo: com 0 que comunica, 0 que percebe e como se
percebe na situacdo, o que julga na situacdo, o que controla e dirige, sua
identidade e autoconceito.

Mente

A mente é definida como a agcédo simbdlica que os atores fazem em
relacdo ao self E o constante processo de fazer indicacées para noés
mesmos sobre objetos em nosso ambiente e, especialmente, seus usos para

alcancar nossos objetivos e metas. Assim, mente é um conceito ativo. E uma
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atividade em que o ator se empenha. Uma atividade encoberta. E o que
chamamos pensamento. Mente ndo € um objeto social como o simbolo e o
self. ¢ uma acdo que o individuo faz por meio de si. E a manipulacéo ativa
de simbolos pelo ator numa conversacgao interior em direcdo ao self. Em
quase todas as situacdes, o ator empenha-se em manifestar e encobrir a
atividade mental. A atividade manifesta é causada por uma atividade
encoberta, e a prépria acdo evidente é considerada quando a acéao
encoberta retorna em dire¢do ao self.

Cérebro é diferente de mente. Para a mente, sdo necessarios
cérebros para armazenar e manipular simbolos, mas cérebros, por si, ndo se
constituem em mente. E a sociedade — a interagéo social — usando cérebros,

que faz a mente.

A atividade mental significa que o ator é habil e tem palavras para
interagir com o ambiente, usando-as como ele considera. Pela atividade
mental, o ator faz indicacbes para si proprio, atribui significado, interpreta
dando sentido ao fato ou a situacao vivenciada.

Pela mente falamos conosco sobre como agir em determinada
situacao, e nossos atos fazem sentido para nés; aplicamos o que sabemos
na situacao, fazemos planos sobre o que fazer, predizendo as reagbes dos
outros e, com base nas acdes dos outros alteramos planos e definicoes.
Mente significa que o ator é capaz de interromper uma acao, retoma-la e
coloca-la fora de acdo imediatamente, imaginando o que fazer antes de

fazer.

A atividade mental, conforme menciona Charon, referindo-se a Mead,
€ intensificada quando as pessoas deparam-se com problemas. Consciente
do problema, o ator deliberadamente ira tentar reajustar-se a situacao, para
poder ir em frente. Isto significa dizer que diante de problemas,
independente da natureza, a atividade mental torna-se mais consciente,

planejada e ensaiada, requerendo deliberadas escolhas.

A atividade mental acompanha toda a interagdo social humana,
desde o entendimento das constantes demandas da interacao,

interpretacéo, definicdo e outras situagdes. A interacdo envolve a avaliagao
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dos outros, a qual faz indicac6es a respeito deles para que possamos definir
e redefinir o que eles estdo fazendo em relacdo a nds e avaliar o que eles
estdo fazendo em relacdo a eles. Interacdo humana nao é resposta a
estimulo, fixada e automatica ou simplesmente evidente e fisica. Ela é

acompanhada de atividade mental.

Assumir o papel do outro

Assumir o papel do outro é uma qualidade do ser humano que esta
intimamente ligada ao uso dos simbolos, do self e da mente. Envolve a
habilidade em assumir a perspectiva do outro quando agimos no mundo,
vendo o mundo a partir do ponto de vista da outra pessoa. E um processo
que acompanha toda a interacdo humana, toda a comunicacao simbdlica,
quase toda a colaboracdo humana, muito do que aprendemos e muito de

como influenciamos os outros.

Mesmo assumindo o papel do outro e capturando com precisdo a
perspectiva do outro, continuamos nao podendo deixar nossa perspectiva de
lado, e nosso entendimento sera colorido, em parte, por nossa propria

perspectiva.

Ao assumir o papel do outro, o individuo busca uma explicacao para
a agdo que observa e, em consequéncia, alinha sua acado a razdo
identificada. Este conceito, portanto, é considerado uma condi¢cdo para a
comunicagao e interagdo humanas. Para entender o ser humano, é

necessario compreender a mente e colocar-se no lugar do outro.

Acao humana

A acao humana refere-se a capacidade que o ser humano possui de
fazer indicacbes para si mesmo. Por ser um processo simbolicamente
construido, a agdo humana diz muito a respeito do individuo que a realiza.
Na interagdo consigo, o ser humano manipula seu mundo e constroi sua

acdo. A acao humana é um fluxo de acdo continuo, desenvolvido em um
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processo constante em que um ato leva ao outro e, assim, nunca se encerra,

exceto quando morremos.

O ser humano engaja-se em um continuo fluxo de acao, cujas acoes
podem ser encobertas ou abertas, influenciado pelas decisées ao longo do
curso, sendo estas decisdes, por sua vez, influenciadas pelas defini¢coes,
interagcdes sociais e consigo mesmo. E uma continua decisdo que surge de
uma continua definicdo. A acdo tem uma histéria que é direcional. E as
diregdes mudam por causa das muitas decisdes, definicbes e acdes que

realizamos.

O fluxo da agdo humana, para melhor compreensao, € separado por
atos. Um ato € um segmento dentro do fluxo. Um ato torna-se um objeto
social conforme é isolado e definido de acordo com as metas do presente.
As acbes do individuo sdo determinadas pela definicdo da situacdo no
presente. O passado ndo causa uma agao no presente, embora possa
contribuir, com base em referéncias, conhecimentos, experiéncias e
sentimentos, para definir a situagcdo e guiar a acdo. A acdo no presente
também ¢é influenciada pelo futuro, pois esta poderd ter conseqiéncias
futuras. Entéo, as possiveis conseqiéncias dos atos sdo imaginadas antes
da acdo. Assim, passado, futuro, motivos, emocdes, entre outros, sao
objetos sociais utilizados para definir uma situacdo, numa acéo encoberta, e

guiar uma acao que é aberta.

Interacao Social

Todos os conceitos basicos do Interacionismo Simbodlico surgem da
interacdo social. A interacao social é construida na agcao social. Sao atores
envolvidos em agao social mutua, comunicando simbolicamente, assumindo
o papel do outro e interpretando os atos uns dos outros. Portanto, a
interacao social € simbdlica quando a acao de cada individuo tem significado
tanto para o emissor quanto para o receptor da acao. Isto significa que cada
um esta interagindo simbolicamente consigo, enquanto age em relagao ao

outro e observa o outro.
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A interacéo social é uma acao que envolve o continuo colocar-se no
lugar do outro. O ator, intencionalmente, comunica-se com o0 outro e
constantemente interpreta a agdo do outro se colocando na perspectiva dele.
Conforme refere Charon, mencionando Goffman, as acdes devem ser
enderecadas a mente do outro, ou seja, a capacidade do outro ler as

palavras e agdes e ter evidéncia dos sentimentos, pensamentos e intengdes.

A interagao social é responsavel por criar a qualidade de ser humano,
pois a natureza humana nao é algo com que o individuo nasce; é algo que
nasce na interacdo social. Na medida que os outros agem em direcdo ao
individuo e comunicam simbolicamente, ele comeca a agir em direcdo ao
outro de modo simbdlico, e cada um de nés ajusta a acao de acordo com o
que esta acontecendo, e desenvolve todas as qualidades que nos fazem
seres humanos. Deste modo, a interacdo humana cria os simbolos, cria e
define o self, cria e influencia a mente, cria e influencia a habilidade do

individuo assumir papéis.

A interacdo social é dinamica, processual e dependente da
interpretacédo constante dos rumos da acao que os outros estdo tomando. Ao
assumir um papel ativo em mostrar ao outro quem €, o individuo controla
suas acgdes para transmitir a imagem que deseja. Assim, 0 ser humano

molda sua prépria identidade na interacao social.

Sociedade

No Interacionismo Simbdlico, sociedade € concebida como qualquer
tipo de organizagdo, sem distincdo. Cada diade, cada grupo, cada
organizacao, cada situagcao interacional, cada mundo social, até os mais
temporarios constituem uma sociedade ou, pelo menos, uma sociedade em

estagio inicial de desenvolvimento.

A sociedade é formada, reafirmada e alterada pela interagédo social. A
auséncia de uma continua interacao social faz com que a sociedade deixe
de existir. A sociedade depende, entdo, de individuos continuamente

interagindo uns com os outros e consigo mesmos, em uma acao infinita.
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A interacao social significa que os atores consideram os atos uns dos
outros enquanto agem e intencionalmente decidem sobre a acao,
dependendo dos fatos, em uma relacdo interdependente. Entretanto,
sociedade € mais que apenas interacdo, pois envolve comunicacdo e

interpretacao simbdlica das acdes por parte dos atores.

A sociedade é caracterizada por uma interacdo simbolica, que é
marcada pela acdo cooperativa. A maioria das interacdes envolve a
cooperacao para a solugao de problemas, embora ndo necessariamente isso
seja uma regra. No entanto, se nao houver acdo cooperativa para lidar com
as situacbes, ndao havera sociedade, pois esta € constituida pelo esforco
cooperativo no qual os atores buscam trabalhar juntos apesar de metas e
interesses individuais. Assim, quando os individuos interagem

cooperativamente, a sociedade é formada.

Outra caracteristica da sociedade € o desenvolvimento da cultura,
uma vez que a interacdo simbdlica cooperativa a produz. Assim, toda a
sociedade possui uma cultura, que é a perspectiva compartilhada ou de
referéncia para a realidade. A cultura significa o consenso do grupo, a
concordancia, o entendimento, a Ilinguagem e o conhecimento
compartilhados e as regras que orientam a agdo. As regras sociais que o
individuo usa para guiar a acado sao definidas por Mead como o outro
generalizado, que sdo as leis que devem ser obedecidas, o sistema, a
consciéncia do grupo que o individuo utiliza para guiar a interacdo social, ou

seja, é 0 aspecto da cultura que usamos para controlar nossas agdes.

Cultura pode ser entendida como a perspectiva compartilhada por
meio da qual os individuos em interacao definem a realidade e um outro
generalizado que, por seu intermédio, os individuos em interacdo adotam as

regras que controlam os préprios atos.

A natureza da interacao simbdlica, a natureza da sociedade e da vida
em grupo, a natureza dos objetos, da acdo humana e a ag¢do conjunta sao
discutidas por Blumer, com base no pensamento de Mead, e apresentadas
em trés premissas basicas que sustentam o Interacionismo Simbdlico. A

primeira afirma que o ser age com relagdo as coisas com base nos
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significados que elas tém para ele. Estas coisas incluem todos os objetos
fisicos, outros seres humanos (amigos ou inimigos), instituicées, idéias
valorizadas (honestidade), atividades dos outros e outras situacbes que o
individuo encontra em sua vida cotidiana. A segunda assegura que O
significado destas coisas é derivado, ou surge, da interacdo social que os
seres humanos estabelecem entre si. A terceira afirma que estes
significados sdo manipulados e modificados pelo individuo por meio de um
processo interpretativo usado por ele ao lidar com as situagcdes ou objetos
com 0s quais se depara.

No Interacionismo Simbdlico, o significado tem uma importancia
fundamental para o comportamento humano, e emerge do processo de

interacao entre as pessoas e nao de algo intrinseco ao ser.

Deste modo, ao ter um familiar com diagnéstico de cancer, os
membros da familia interagem simbolicamente entre si e atribuem
significados a experiéncia, ou seja, aos objetos sociais, simbolos, palavras e
perspectivas que surgem ou sao transformados nas interacbées com o

doente, com os profissionais e com outras pessoas.

Neste processo, cada membro da familia pensa, trazendo para o
presente as experiéncias vividas no passado, os grupos de referéncia, o
conhecimento, os sentimentos, as crencas e as possibilidades do futuro, e
define para o self, os objetos sociais relevantes na situacdo. Numa intensa
atividade mental encoberta, deliberada e consciente, atribui significado,
interpreta e define a situagdo de adoecimento por cancer, decidindo sobre
como agir e reagindo a situacdo. Assim, os membros da familia podem ter
distintos comportamentos diante da experiéncia, conforme a definem, ou

nao. Se a definem como ameagadora, agirdo com medo.

3.2 O INTERACIONISMO SIMBOLICO E A FAMILIA

Na busca de um referencial tedrico que representasse a possibilidade
de instrumentalizagdo para o trabalho com familia, Angelo ®® apresenta o

Interacionismo Simbdlico como uma perspectiva capaz de explicar, pensar e

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini



Fundamentacdo Metodoldgica 66

trabalhar a tematica familia em enfermagem, visto que a familia pode ser

considerada como pessoas em interagéo simbdlica **%9.

Esta proposicdo parte de suas concepgdes de que a familia é
composta por membros em interagdo entre si e com 0s elementos presentes
nas experiéncias que vivencia, que a familia atribui significados as
experiéncias e que os significados resultam das interacées que a familia tem

(2329 Assim, a partir da anélise

com o0s elementos presentes na experiéncia
do que os autores do Interacionismo Simbdlico, Blumer e Mead, propunham
sobre a sociedade num exercicio tedrico dedutivo, Angelo, elabora uma

visdo da familia na perspectiva interacionista:
= familia é individuos em interagao simbdlica
= familia é individuo cooperando

= familia € composta de individuos capazes de assumir o papel do

outro
= familia é composta de individuos com “selfs”
= familia é composta de individuos com mentes

= familia prové ao individuo uma perspectiva na figura do “outro

generalizado”

A partir destes conceitos, a autora propde uma definicao para familia,
considerando a interacdo como a base da vida familiar, pois, é por meio dela
que as pessoas compartiiham o necessario para que a mesma funcione de
modo cooperativo.

Familia é um grupo de individuos (atores), chegando a situacoes
com outros significantes ou grupos de referéncia, com simbolos,
perspectivas, self, mente e habilidade para assumir papéis. Cada
ator tem um passado a resgatar para ajudar a definir a situagéo e
cada um tem uma visdo de futuro. Os atores dao significado as
situacbes usando estes instrumentos, as vezes prestando especial

atengcado aqueles com quem interagem na situagé@o, outras vezes
usando algo localizado fora da situagdo como guia #**%.

Nesta perspectiva, o significado que a familia atribui para a situacao
que vivencia, € resultante do alinhamento da ag&o individual de cada
membro estando, o elemento cooperacdo, presente na busca de solucao
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para os problemas do momento, que sdo determinados por uma definicao
especifica e que pode ser modificada pela interacdo ©.

Para compreender o funcionamento interno da familia, Angelo
destaca ser necessario buscar duas dimensées, partindo da idéia da familia
como uma unidade de atores. A primeira dimensao, € a acao coletiva
simbdlica, que fornece, inicialmente, elementos sobre os comportamentos da
familia, objetivamente observados ou descritos por ela, como chorar,
discutir, iniciar uma acdo, os quais informam sobre a interacdo dos
individuos entre si e com a situacdo. Continuando em direcdo a
compreensao do funcionamento da familia, buscamos compreender como se
da o alinhamento das agdes individuais, ou seja, as indicagdes que cada
elemento da familia faz para si mesmo, o que observa, como interpreta a
situacao e quais perspectivas considera. Esta dimensao nos diz das acoes

da familia, mas ndo dos motivos que tornam as agdes coletivas.

A segunda dimenséo, é a cooperacao na solucéo de problemas que,
pelas indicagdes identificadas nos membros da familia, permite compreender
os motivos das acdes no processo interacional simbdlico da familia. O
elemento central desta dimensdo é a habilidade para assumir o papel do
outro, que nao é algo que ocorre de modo acidental no individuo, mas € o
que permite conhecer o controle que cada pessoa € capaz de ter sobre a
prépria resposta, na perspectiva da interagcao familiar. Para isso, é
necessario que cada membro da familia compreenda a acdo que o outro
desenvolve, tanto as acdes cobertas como as encobertas, de modo a alinhar
seus atos aos dos outros. Trata-se de uma atividade mental, em que cada
um sabe onde o outro esta, o que esta fazendo e o que esta pensando ©.

Assim, para tentar compreender as interacbes no processo familiar
em direcdo a solucao de problemas, buscamos identificar o processo mental
realizado, pois a tentativa de compreender o outro demanda capacidade
para ver o significado das palavras e acdes dos outros .
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3.3 O METODO: TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS

O método que norteia a execugédo do trabalho de investigagdo é
estruturado de acordo com a Teoria Fundamentada nos Dados (Grounded
Theory), ja que esta abordagem constitui-se em uma metodologia que faz
emergir explicacdes tedricas a eventos da experiéncia humana. Possibilita
gerar teorias ou modelos tedricos com base nos dados sistematicamente
obtidos e analisados pela comparacdo entre eles, em um constante
movimento de ir e vir aos dados, ou seja, da coleta para a analise e da
analise para a coleta "9

A Teoria Fundamentada nos Dados é uma abordagem qualitativa
proposta pelos sociélogos Barney Glaser e Anselm Strauss, que se refere a
uma teoria derivada de dados organizados de maneira sistematica e
analisados por meio de um processo de investigacdo. Neste método, a
coleta, a analise dos dados e a teoria que surgird, guardam estreita relacao
entre si. O desenvolvimento desta teoria teve um grande impacto nas
pesquisas qualitativas, por possibilitar o uso da andlise das informacdes das
primeiras entrevistas para modificar o formato das proximas com a finalidade

de explorar e aprofundar certos conceitos "%

O uso da Teoria Fundamentada nos Dados, associado ao
Interacionismo Simbdlico, tem sido uma estratégia de pesquisa bastante
empregada, pois possibilita estudar o comportamento e a interagdo humana
e gerar uma teoria explicativa da experiéncia ou do fendmeno. A teoria
gerada fundamenta-se na categoria conceitual que emerge dos dados e nos

conceitos relacionados.

Na Teoria Fundamentada nos Dados, os dados podem ser originados
de entrevistas, observacdes, documentos, publicacbes ou da combinacao
destas técnicas, e a andlise ocorre concomitantemente a coleta, pelo método
comparativo constante. Constitui-se em uma constante interagdo entre o
investigador e os dados que exigem fundamentacédo de conceitos nos dados

e criatividade como elementos essenciais ("?.
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O pesquisador é o elemento fundamental no desenvolvimento da
abordagem proposta na Teoria Fundamentada nos Dados. Neste método, o
pesquisador deve obedecer rigorosamente aos passos de coleta e analise
dos dados e desenvolver sua sensibilidade teorica. Precisa ser habil em
fazer observacdes e conduzir a entrevista, deixando os colaboradores a
vontade para se expressarem, mas também conduzindo o processo com
sensibilidade tedrica para obtencao de informacdes relevantes e perspicacia
para detectar os significados presentes no decorrer da analise .

Os conceitos sdo a base da analise na Teoria Fundamentada nos
Dados. Entdo, os procedimentos adotados na analise visam a identificar,
desenvolver e relacionar entre si 0s conceitos, para que alcancem relevancia

tedrica durante o procedimento de codificagéo e formagao das categorias.

Para que haja relevancia dos conceitos, a amostragem ¢é
fundamental, ndo no sentido de quantificar as pessoas participantes, mas de
apontar eventos ou incidentes que sejam indicativos de categorias até que
ocorra a saturacao tedrica das mesmas. A saturacdo tedrica é atingida
guando nenhum dado novo ou relevante que emerge, tem relagdo com o
desenvolvimento das categorias e quando as categorias ja desenvolvidas

sd0 densas em relagdo ao fenémeno estudado 9.

Nesse sentido, a coleta de dados € definida pela amostragem tedrica
("9 que é o processo para gerar a teoria, no qual o pesquisador, a0 mesmo
tempo em que coleta, codifica e procede a andlise dos dados, a fim de
decidir que dados coletara em seguida e onde ira encontra-los, para
desenvolver a teoria. Este processo de coleta de dados é controlado pela

teoria emergente.

A analise dos dados é realizada pelo método comparativo constante,
composto de quatro estagios: comparar incidentes aplicaveis para cada
categoria, integrar as categorias e suas propriedades, delimitar a teoria e

escrever a teoria 9.

De acordo com este método, no primeiro estagio a analise inicia-se
pela codificagdo aberta, na qual as entrevistas sao examinadas

minuciosamente, linha por linha, para que se possa identificar incidentes que
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conduzam a elaboracao dos cédigos. Os incidentes codificados devem ser
comparados com outras codificacées, no mesmo e em diferentes grupos,
sendo agrupados por similaridade e diferencas conceituais em categorias. A
constante comparacdo de incidentes comeca a gerar as propriedades
tedricas da categoria. Durante o processo, o pesquisador devera fazer
registros (memos) sobre as ideias das relagbes tedricas entre os codigos e
as categorias que surgirem. Os memos garantem que as ideias nao se
percam e possam ser exploradas nos passos seguintes da coleta de dados e
da analise.

No segundo estagio, de integracdo das categorias e suas
propriedades, a comparagdo constante muda de incidente em incidente,
para uma comparacdo entre incidente e propriedades da categoria que
resultaram da comparacao inicial entre incidentes. Esta fase € chamada de
codificacdo tedrica e consiste em reorganizar as categorias que se referem a
um mesmo fendmeno. As categorias sao reorganizadas, fazendo-se
conexbes entre as categorias e suas subcategorias, de forma a realizar
agrupamentos, unindo as categorias que se referem a um mesmo fenémeno.
Assim, as propriedades das categorias densificam-se e as categorias

tornam-se integradas com outras categorias de analise.

A delimitagdo da teoria, estagio terceiro da analise, ocorre em dois
niveis: da teoria e da categoria. A teoria solidifica-se, primeiramente, quando
as modificagdes ocorridas na comparacao dos proximos incidentes de uma
categoria com suas propriedades vao, mais e mais, diminuindo. Depois, as
modificagdes ocorrem para integrar detalhes das propriedades, reduzindo as
categorias. A reducdo das categorias revela que o pesquisador descobriu
uniformidades subjacentes no conjunto original de categorias ou de suas
propriedades, podendo, entdo, formular sua teoria com um menor grupo de
conceitos de alto nivel. O segundo nivel de delimitacdo da teoria, é a
reducao da lista de categorias original para cédigos e a saturagao tetrica. A
delimitacdo da teoria e das categorias resultara na categoria central, que
integra todas as demais categorias e mostra-se ampla e abstrata o bastante

para incluir e exprimir todas as demais.
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O dultimo estagio, é o da redacdo da teoria. Neste estagio, o
pesquisador possui os dados coletados, uma série de memos e uma teoria.
A discussao em seus memos prové o conteudo das categorias, que se

tornam a base da teoria e sobre as quais o0 pesquisador discorrera.

3.4 O CAMINHO METODOLOGICO: CONDUZINDO UMA PESQUISA
DE FAMILIA

As pesquisas sobre familias sao definidas de acordo com o design
adotado no estudo. As pesquisas de familia sdo aquelas em que a familia é
considerada como a unidade de analise e os resultados representam uma
possibilidade de compreensao da unidade familiar. As pesquisas relativas a
familia sdo as que consideram as respostas individuais de membros da

familia ("*®®. Como este estudo caracteriza-se como uma pesquisa de
familia, o caminho metodolégico para a pesquisa de campo foi determinado,

tendo a unidade familiar como foco da investigagéo.

O Contexto do Estudo

Como local de referéncia para captacao das familias, foi selecionado
o Centro de Alta Complexidade Oncoldgica de ljui (CACON) que funciona
junto ao Hospital de Caridade de ljui (HCI), na cidade de ljui/RS.

O municipio de ljui esta localizado na regido noroeste do Estado do
Rio Grande do Sul, distante 385 Km da capital Porto Alegre. Possui uma
populacdo de 78.461 habitantes. A economia esta baseada na prestagéo de
servicos, agricultura e industria. Neste municipio ha trés instituicoes
hospitalares, sendo uma delas, o HCI, classificado no Sistema Unico de
Saude (SUS) como hospital macrorregional, de grande porte, sendo
referéncia para os municipios da regido Noroeste, em todas as
especialidades médicas. E um hospital filantrépico, credenciado ao SUS que

atende, também, a pacientes conveniados e particulares.
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Na area de oncologia, o CACON foi inaugurado em 2002, visando a
atender a demanda local e regional. Oferece assisténcia integral aos
portadores de cancer da regido Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul,
abrangendo as areas das 92, 122, 152, 172 e 192 Coordenadorias de Saude
(Anexo |). Este servico atende a uma populacdo de 1.282.927 pessoas,
distribuidas, em pelo menos, 120 municipios, 0 que representa 12,9% da
populacdo do Estado. A instalacdo do CACON possibilitou ampliar a
cobertura assistencial em oncologia de 36% para 72%, na regido "%,

O CACON de ljui foi o quinto Centro inaugurado no Brasil pelo
Ministério da Saude, mediante o Projeto Expande, do Instituto Nacional do
Cancer — INCA. Dentre os objetivos deste Projeto, estd a garantia do
atendimento integral aos pacientes com doengas neoplasicas malignas e
estabelecimento de uma rede hierarquizada dos Centros que prestam
atendimento a esses pacientes pelo SUS 7.

De acordo com INCA ® os Centros de Alta Complexidade em
Oncologia constituem-se de unidades hospitalares publicas ou filantrépicas
que dispéem de recursos humanos e tecnoldgicos necessarios a assisténcia
integral do paciente de céncer, em uma mesma estrutura organizacional.
Estas unidades devem dispor, no minimo, de servicos de diagndstico e
estadiamento, cirurgia oncolégica, oncologia clinica, radioterapia, pronto-
atendimento destinado as emergéncias oncolégicas, hemoterapia,
psicologia, servico social, nutricdo, terapia ocupacional, farmacia,
reabilitacdo e cuidados paliativos. O CACON de ljui oferece atendimento
ambulatorial e de internacao para diagnéstico e tratamento do cancer em
todas as fases da doenca.

O servico de oncologia somente com tratamento quimioterapico esta
instalado ha mais de uma década no HCI, porém com a implantacdo do
CACON, iniciou-se, em 2003, o servico de tratamento radioterapico. Neste
setor, o maior numero de irradiacoes sao realizados em pacientes com idade
superior a 30 anos, portadores de neoplasias de mama, prostata, colo
uterino e pulmao, perfazendo uma média de 20 a 30 sessdes por paciente.

Sao atendidos, mensalmente, em torno de 100 pacientes/dia "%.
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. Em relacao a populacdo dos municipios que compdéem a regido
Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul, considerando-se as informacgdes
disponibilizadas pelo IBGE ®, podemos apurar que os municipios
apresentam algumas semelhancas no que se refere a situagao populacional
total, pois aproximadamente 70% possuem uma populacdo com menos de

10.000 habitantes e quatro municipios possuem mais de 60.000 habitantes.

Em relagdo a populagao por situagdo de domicilio, considerando as
mesmas informagdes, identificamos que, nesta regido, em torno de 55% da
populacao reside na area urbana e 45% na area rural, enquanto no Estado
do Rio Grande do Sul os dados mostram que a populacdo urbana é de
81,65% e populacéo rural de 18,35%. No Brasil, as taxas sdo de 81,25% e
18,75% na area urbana e rural, respectivamente.

Quanto a economia, a regido Noroeste caracteriza-se pela producao

primaria, fundamentalmente, a agricultura.

Familias participantes e grupos amostrais

Conforme definido anteriormente, com base nos objetivos da
pesquisa, 0s participantes do estudo foram familias vivenciando a
experiéncia de ter um de seus membros adultos com diagndéstico de cancer
em atendimento no CACON de ljui/RS, independente da localizacdo do
cancer, do estagio e do tempo de diagnéstico. Como critério de inclusao,
estabelecemos que todos os participantes deveriam estar cientes do
diagnéstico médico e, no momento da entrevista, ter no minimo duas
pessoas adultas da familia, e uma delas poderia ser o proprio doente. A
decisdo de quais membros da familia participaria da entrevista seria da

prépria familia.

Assim, comegaram as primeiras entrevistas com as familias que
aceitaram participar do estudo tendo, o foco da coleta dos dados dirigido a
questdo basica do estudo, ou seja, a experiéncia das familias frente ao

adoecimento de um de seus familiares por cancer.
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Com a analise inicial dos dados, percebemos que as familias tinham
a caracteristica comum de serem provenientes da area rural. Como nos
estudos que utilizam a teoria fundamentada nos dados, o pesquisador deve
ser sensivel para compreender 0os rumos que o trabalho esta tomando em
funcdo dos dados coletados ®. Assim, percebemos que o primeiro grupo
amostral do estudo foi constituido por familias rurais que estavam
vivenciando a experiéncia de ter um familiar com cancer em tratamento no
CACON de ljui.

Esta caracteristica e as primeiras categorias formuladas com base na
analise inicial dos dados obtidos, levou-nos a refletir e formular
questionamentos em torno dos elementos experienciais presentes na
vivéncia dessas familias. Inquietacdes sobre aspectos que o adoecimento
por cancer poderiam causar de diferente na situacdo de vida rural no
cotidiano, no funcionamento familiar, nos comportamentos e interacdes,
motivaram-nos a direcionar o estudo para compreender melhor essa
experiéncia. Assim, as familias participantes do estudo foram redefinidas,
tendo como caracteristica serem familias rurais, além dos demais critérios

de inclusao definidos anteriormente.

Considerando que esta decisdo fundamentou-se no fato de que a
codificacdo dos dados mostrava que a vivéncia das familias rurais
necessitava ser mais bem compreendida e que poderia determinar aspectos
peculiares ao desenvolvimento do estudo. O foco e os objetivos do estudo
foram dirigidos, entdo, a compreensdao da experiéncia de familias de
agricultores, e a selecao das familias participantes nas entrevistas seguintes
deixou de ser aleatéria, sendo direcionada a esse grupo.

A partir dai, a busca pelas familias a serem convidadas a participar do
estudo foi direcionada aquelas que constavam nos dados cadastrais do
prontuario do paciente a profissdao de “agricultor”. Desse modo, novas

familias foram entrevistadas.

Participaram do estudo seis familias rurais que estavam vivendo a
experiéncia de ter um de seus membros com diagnéstico de céancer. No

total, foram entrevistados cinco pacientes e seus familiares, totalizando 18
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pessoas, assim distribuidas: quatro casais, destes, trés esposas e um
esposo tinham diagnostico de cancer, cénjuges (quatro), filhos (trés), noras
(duas), irma (uma), cunhado (um), sogra (um), comadre (um). Em uma
familia, a pessoa doente nao participou da entrevista por estar apresentando
dificuldade para falar. Com duas, familias houve mais de um contato.

O numero de familias participantes foi se configurando, de acordo
com a andlise dos dados e a teoria emergente. As reflexdes que suscitavam,
na medida que as entrevistas eram realizadas e analisadas, indicavam
outros dados a serem coletados para melhor desenvolver e densificar as
categorias. A coleta de dados foi realizada até acontecer a saturacéao teorica,
quando se verificou repeticao e auséncia de dados novos € a compreensao
dos conceitos identificados na experiéncia, contemplando elementos de

definicdo, acdo e consequéncia, que indicam um processo.

O primeiro grupo amostral constituiu-se de duas familias rurais que se
encontravam com o familiar internado em decorréncia do adoecimento por
cancer. O objetivo desta aproximacao inicial era apreender como a familia
vivia a experiéncia de ter um familiar doente por céncer e descobrir as
categorias iniciais que direcionariam a coleta de dados e a formacdo de

outros grupos amostrais.

O segundo grupo amostral, composto por duas familias rurais,
permitiu aprofundar as informacdes sobre a experiéncia da familia,

densificando as categorias iniciais e formando novas categorias.

O terceiro grupo amostral, formado por duas familias rurais,

possibilitou a densificacao das categorias e o alcance da saturacao tedrica.

Caracterizacao das familias participantes do estudo

A caracterizacao das familias participantes do estudo é apresentada
a seguir, sendo a descricao elaborada baseada no genograma da familia

construido por ocasido da entrevista.
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Familia 1

A familia é procedente de Séo Valério do Sul/RS, composta por E., 54
anos de idade, agricultor, casado ha 33 anos com C., 52 anos de idade,
agricultora, que tem diagnostico de cancer de mama, ha 2 anos. O casal
possui duas filhas. A renda familiar é menor que um salario minimo? por
més. Reside no interior do municipio de Sao Valério do Sul, em seis

hectares de terra prépria, ha 90 m do CACON.

A filha mais velha M. tem 33 anos de idade, é casada com J., 36 anos
de idade. O casal tem dois filhos, um menino com 10 anos e uma menina
com 6 anos que estudam. A familia mora em Marata/RS, mais ou menos 400
Km de Sao Valério do Sul onde sao funcionarios publicos municipais. M.

trabalha como merendeira e J., como motorista.

A outra filha, D., tem 27 anos de idade, € casada, com P., 31 anos de
idade. O casal tem duas filhas de 6 e de 4 anos de idade. A familia mora no
Estado de Goias onde trabalha em uma fazenda, como empregados rurais.
A filha e sua familia estdo retornando para Sao Valério do Sul, para ficar

perto dos pais e poder cuidar deles.
Na realizacao da entrevista, participou o casal.

Além da realizacdo da primeira entrevista com esta familia, foram
realizados mais dois contatos, nos meses de marco e abril de 2008, quando
C. reinternou e um contato telefénico com o Sr. E., ap6s a morte de C. no
més de junho. C. faleceu em abril de 2008.

Familia 2

A familia é procedente de Ajuricaba/RS, formada por C., 67 anos de
idade, 52 série, agricultor aposentado, que tem diagnosticado cancer de
pulmao ha 2 anos e foi casado por 39 anos com V. que faleceu por cancer
de pulmé&o ha 8 anos. O casal tem um filho. A renda familiar € em torno de

2 Salario Minimo Nacional de referéncia R$ 380,00.
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trés salarios minimos por més. Mesmo aposentado Sr C. continua

trabalhando com o filho na lavoura e com as vacas de leite.
Ha 4 anos sr. C. mora com uma companheira de 65 anos de idade.

O filho A. tem 42 anos de idade, estudou até a 72 série, é agricultor,
casado ha 15 anos com N., 42 anos de idade, ensino fundamental, do lar. O
casal tem uma filha de 12 anos de idade, estudante do 7°ano do ensino
fundamental. A casa da familia localiza-se nas terras do Sr C. e prdéxima a
casa dele. A. trabalha nas terras do pai.

A familia mora no interior do municipio de Ajuricaba, a 24 Km da sede
do municipio e 54 km do CACON, em terra propria.

Participaram da entrevista o Sr.C. e a nora.

Sr. C. faleceu, em maio de 2007, por complicacbes cirargicas
decorrentes de fratura de quadril ap6s uma queda. Além da primeira

entrevista, foi mantido contato telefénico com a nora, apés o falecimento.

Familia 3

A familia é procedente de ljui/RS, sendo composta por A., com idade
de 62 anos, solteiro, agricultor aposentado, que tem diagnéstico de cancer
de laringe ha 4 meses, sua mae A, de 88 anos, agricultora aposentada,
vilva h4 33 anos, que apresenta deméncia senil e a irm& E. e sua familia.
Tem renda de trés salarios minimos por més. Moram nas terras do cunhado

e da irm&, em uma casa contigua a de E., desde que adoeceu.

E. tem 58 anos de idade, é casada ha 30 anos com E. 58 anos de
idade. Ambos sdo agricultores e trabalham em terra propria. O casal tem
trés filhos.

A filha mais velha E., tem 29 anos de idade, é casada com M. Ambos
sdo agricultores e trabalham nas terras dos pais dela. O casal tem dois
meninos, de 8 e 5 anos de idade, mora em terreno préximo casa dos pais de
E. e ajudam nos cuidados do tio A. e da avo A.
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A segunda filha, E. tem 28 anos de idade, do lar, € casada com R.,
que trabalha na construcao civil. O casal tem um filho de 2 anos de idade e

mora na cidade de ljui.

O filho mais novo tem 25 anos de idade, é solteiro, mora com os pais

e ajuda a cuidar do tio A.
A familia 3 reside no interior de ljui, a 4 Km da cidade e do CACON.

Participaram da entrevista a irma e o cunhado.

Familia 4

A familia é procedente de Garruchos/RS. E composta de O. com
idade de 59 anos, 5° série, agricultor, tem diagnostico de cancer de pulmao
com metastase 6ssea ha 2 meses, casado ha 29 anos com N. 48 anos de
idade, do lar, ensino fundamental. O casal possui trés filhos.

O filho primogénito O., tem idade de 27 anos, solteiro, ensino superior
incompleto, reside em S&o Borja/RS distante 110 Km de Garruchos onde

trabalha como caixa em um posto de combustivel.

A filha, N. tem 26 anos de idade, cursa graduacdo em enfermagem e
trabalha como técnica de enfermagem, é casada com D., 25 anos e reside
em Santo Angelo a 185 Km de Garruchos.

A filha cagula N., com 23 anos de idade, é solteira, ensino médio,
trabalha como técnica em enfermagem e reside em Santo Antonio das
Missdes, distante a 60 km de Garruchos.

O casal reside no interior do municipio a 76 km da cidade e 235 km
do CACON. Tem renda mensal aproximada de cinco salarios minimos.
Trabalha com agricultura, pecuaria e atividade leiteira em uma propriedade
de 25 hectares de terras préprias e também em terras arrendadas de outros.

Participaram da entrevista o casal e o filho.
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Familia 5

A familia é procedente de Sao Miguel das Missdes/RS, sendo
formada por H. 73 anos de idade, 4° ano do ensino fundamental, agricultor
aposentado, casado em unido consensual ha 2 anos com R. 37 anos de
idade, 4° ano do ensino fundamental, agricultora, pensionista, que tem
diagnoéstico de cancer de mama ha 2 anos e J., que tem 10 anos de idade,
estuda no 6° ano do ensino fundamental e é filha do primeiro casamento de
R. Esta é a segunda unido de ambos, que eram viluvos.

No casamento anterior, H. foi casado por 40 anos com E. que faleceu
h& 6 anos, por cancer de pancreas, aos 64 anos de idade. O casal teve seis
filhos, um falecido ha 3 meses. Trés moram em Porto Alegre e dois na
cidade de Santo Angelo. Até casar novamente, H. morava em um municipio
préximo a Sao Miguel das Missdes, em propriedade que decidiu vender.

R. foi casada com L. por 4 anos com J., que faleceu ha 9 anos, aos

39 anos de idade, por infarto agudo do miocardio.

A familia reside e trabalha nas terras de R., em atividade leiteira e
agricultura. A renda familiar é de aproximadamente quatro salarios minimos.
A propriedade tem 31 hectares e localiza-se a 13 km da sede do municipio e
a 110 km do CACON.

Na entrevista, participou o casal.

Familia 6

A familia é procedente Sdo Miguel das Missdes — RS, composta por
V. 64 anos de idade, 4° ano do ensino fundamental, casado ha 32 anos com
R. 53 anos de idade, 4° ano do ensino fundamental que tem diagnéstico de
cancer de mama ha 6 anos. Ambos sao agricultores. O casal possui dois
filhos. A mae de V., dona D., 87 anos, vilva, reside com o casal e é

portadora de Diabetes mellito e cardiopatia.

A familia mora no interior do municipio a 23 km da cidade € a 120 Km
do CACON.
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O filho primogénito do casal, M., tem 30 anos de idade, ensino médio,
€ comerciario, casado ha 8 anos com L., 26 anos de idade que cursa
Administracao de Empresas e trabalha em um escritorio de contabilidade. O
casal tem um menino de 3 anos de idade. L. possui uma filha de 10 anos de
idade de relacionamento anterior que mora com eles. A familia reside na

cidade de Sao Miguel das Missdes.

A filha M. tem 25 anos de idade, ensino médio, trabalha como
doméstica, é casada ha 7 anos com A. 30 anos, ensino médio, comerciario.
O casal nao tem filhos e reside na cidade de Sdo Miguel das Missées.

A familia possui uma propriedade de 30 ha de terra onde cultiva
milho, soja, pastagem e cria gado. A renda familiar € em torno de quatro

salarios minimos mensais.

Participaram da entrevista, o casal, a sogra, os filhos, a nora e uma
comadre convidada pela familia.

O Processo de Coleta dos Dados

Antes de inserir-me no servico de oncologia do hospital, para iniciar o
processo de coleta dos dados propriamente dita, dirigi-me a cada setor, a fim
de apresentar-me a equipe de saude e explicar os motivos de minha
constante presenca naquele local e sobre o estudo que estava realizando.

Para fazer a coleta dos dados, inicialmente, aproximei-me do local
que seria o ponto de partida, para localizar as possiveis familias
participantes do estudo, com o objetivo de observar espontaneamente a
dindmica de funcionamento do servico € o movimento dos pacientes e suas

familias nesse ambiente.

Neste aspecto, para melhor compreender o papel desempenhado
pela familia no contexto do servico de oncologia, conversas informais com
alguns profissionais, funcionarios, pacientes e familiares foram

estabelecidas.
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A observacéao foi, portanto, a etapa inicial da coleta dos dados que
comecgou em marco de 2007 e utilizou como estratégia, além da observacéo,

a entrevista.

A observacgao constitui-se em uma estratégia exploratéria que leva o
pesquisador a se envolver com a situacado estudada, permitindo que ele se
aproxime da perspectiva dos sujeitos, uma vez que acompanha suas
experiéncias e tenta apreender o significado que eles atribuem a realidade e
as suas proprias acdes ©”). A observacdo permite captar uma variedade de
situacdes ou fendmenos que nao sao obtidos por meio de perguntas, mas
cujas informacdes servem de subsidios para elaborar as questées a serem

focalizadas na entrevista €7,

Durante a fase de observagao, permaneci na sala de espera, proxima
aos consultérios do servico de oncologia ambulatorial, nas unidades de
quimioterapia e radioterapia e na unidade de internacdo. Nesse periodo,
procurei observar o comportamento e as interacdes dos familiares e das
pessoas doentes durante o tempo em que permaneciam no ambiente
hospitalar, se os pacientes estavam acompanhados ou ndo, quantos e quais
0s membros da familia que o acompanhava, tempo que permaneciam com a
pessoa doente, se conversavam entre si, com quem mais conversam, quem
participava da conversa com os profissionais nos consultérios, bem como as

expressdes nao-verbais presentes.

Estas observagdes e as conversas informais auxiliaram na
elaboracdo do plano para selecionar as familias a serem convidadas a

participar do estudo.

Os dados obtidos durante a observagcdo, bem como minhas
impressdes foram registradas em um diario de campo na forma de “notas de

observacao”, como os exemplos a seguir:

“O funciondrio do ambulatorio diz o nome do paciente que estd sendo chamado
para a consulta médica. Um casal levanta dentre os que aguardam sentados na sala
de espera e dirige-se ao consultorio, acompanhados do funciondrio que leva o

prontudrio a mdo. O homem entra no consultorio e a mulher fica do lado de fora,
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em pé, com uma pequena sacola a mdo, aguardando. Quando termina a consulta, os

dois saem juntos, sem conversar”. (Nota de observacao, 13/03/07, 14h30).

“A filha chega com a mde idosa para fazer quimioterapia. Quando a senhora é
chamada, ambas vdo até a porta onde estd enfermeira que cumprimenta a paciente.
Filha pergunta a que horas deve retornar para buscar a mde”. (Nota de

observacao, 22/03/07, 10h).

“O paciente chega a radioterapia em cadeira de rodas acompanhado de duas filhas
e um genro que permanecem a seu lado. As filhas conversam entre si até o paciente
ser chamado. O genro empurra a cadeira e as mulheres seguem-no. Todos ajudam a
técnica de radiologia a fazer a transferéncia do paciente da cadeira. Uma das filhas
fala com a técnica dizendo que ele, o pai, estd com diarreia intensa, dor abdominal
e usando fraldas, enquanto a outra pergunta como ele estd se sentindo e se evacuou.
O homem sai para o corredor. Apds, as mulheres juntam-se a ele e ficam
aguardando. Quando termina a sessdo, entram, conversam com a técnica
novamente sobre a diarreia e o retorno no dia seguinte. Saem com o paciente na
cadeira de rodas, sendo conduzida pelo genro”. (Nota de observacgéo, 28/03/07,
17h).

“Uma familia estd reunida no corredor, proximo ao quarto onde a mde estd
internada por cdncer em estdgio avangado, brigando. O marido e a cunhada trocam
acusagoes pelo fato de a paciente ter se afastado da familia de origem. O marido
ndo quer permitir que os familiares da esposa visitem-na no hospital, alegando que
ndo a procuraram antes e SO a procuraram agora, porque ela estd mal. A irmd diz
que eles tém direito de vé-la, que sdo a familia dela. O marido diz que jd ndo sdo
mais. Falam alto. Os filhos acompanham a discussdo. A adolescente, que estd com a
irmd pequena no colo também fala, concordando com o pai”. (Nota de

observacao, 18/04/08, 11h).

As observacbes e os registros dos comportamentos observados
foram importantes para orientar a coleta de dados, sendo algumas perguntas
elaboradas em fungéo do observado, como por exemplo, “vocés conversam

sobre a doenca? O que falam? Como se sentem?”
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A entrevista foi a segunda estratégia utilizada na coleta dos dados a
respeito da experiéncia da familia diante do adoecimento de um familiar por

cancer.

As entrevistas qualitativas constituem-se em um modo de descobrir o
que a pessoa sente e pensa sobre sua realidade, possibilitando a
compreensdo das experiéncias e a reconstru¢do dos eventos ", sendo a

técnica considerada mais usual no trabalho de campo €.

A fim de identificar as familias que participariam do estudo,
concomitante ao periodo de observacdo, foram selecionadas, nos
prontuarios dos pacientes que estavam internados ou com agendamento
para o dia, potenciais familias a serem incluidas na amostra. Nesse sentido,
considerando que durante a observagcao, percebi que a permanéncia de
familiares com a pessoa doente predominava na unidade de internacgao,

optei por fazer as primeiras entrevistas com as familias nessa unidade.

O processo de composicdo da amostra seguiu o preconizado no
método da Teoria Fundamentada nos Dados, denominado amostragem
tedrica, cujos participantes vao sendo progressivamente selecionados para
integrarem a amostra, conforme o desenvolvimento e a densificagdo das
categorias, até que a saturacdo tedrica seja alcancada 9. A saturagédo
tedrica é obtida quando os dados tornam-se repetitivos e permitem a
compreensao dos conceitos identificados pela profundidade e riqueza do
conteudo.

Assim, apds identificar nos prontuario os pacientes que estavam
internados com diagnédstico de cancer, dirigia-me, aleatoriamente, ao quarto
para explicar sobre o estudo e consultar sobre o interesse e a
disponibilidade da familia em participar de uma entrevista. Geralmente, a

pessoa doente estava acompanhada de um ou mais familiar.

Nestas primeiras abordagens, percebi que a idéia inicial de participar
do estudo era bem recebida, porém, quando mencionava que a entrevista
seria realizada com grupo que aceitasse, incluindo o paciente, havia um
certo desconforto. Houve uma recusa explicita, mas algumas familias

alegaram dificuldade para encontrar um horario em comum entre 0s
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familiares para a entrevista ou disseram, quando retornei no outro dia ndo ter

conseguido conversar com os familiares, conforme haviamos combinado.

Houve situacdes em que a pessoa doente estava sozinha no quarto.
Entdo, expunha meu interesse e quando ela se mostrava favoravel
combinava como seria feito o convite aos demais membros da familia: ela os
convidaria ou eu retornaria em um momento que fosse possivel encontra-
los. Nas situacées em que o paciente fez o contato com seus familiares, o

convite foi aceito.

A entrevista constou, em sua parte inicial, do preenchimento de uma
ficha contendo dados da familia e do paciente que incluia o genograma da
familia ) (Anexo V).

O genograma é a representacdao grafica da estrutura interna da
arvore familiar, tem como objetivo ajudar a entender quem sdao 0os membros
da familia e como eles estao relacionados ao longo do tempo. As perguntas
para a construcdo do genograma estao relacionadas a composicao familiar:
nome e idade de cada um, lugar que ocupam, problemas de saude, 6bitos e
vinculos entre os membros da familia. O genograma da familia foi construido
em trés geracgodes, isto €, pais e avos ou filhos e pais. A elaboracdo do
genograma seguiu a simbologia descrita por Wright e Leahey .

Posteriormente, a entrevista focalizando questbes sobre a
experiéncia da familia diante do adoecimento foi conduzida, tendo iniciado
com a seguinte questao: Como tem sido para a familia este tempo de
doenca?

No decorrer das entrevistas, conforme o conteludo das respostas e a
orientacao da pesquisa, foram incluidas perguntas circulares que permitiram
elucidar diferengas entre os membros da familia no que se refere a
relacionamentos, idéias e crencas, revelar interacbes e efeitos de
comportamentos e pensamentos sobre hipéteses quanto ao futuro
relacionadas ao adoecimento, assim como resgatar a histéria de vida da
familia, como forma de entender o movimento do sistema familiar através do

tempo.
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As questdes circulares sdo direcionadas as explicagdes dos
problemas e auxiliam na obtencdo de informacbes sobre relacionamento
entre individuos, fatos, idéias e crencas. Neste tipo de questao, as perguntas
realizadas pelo pesquisador baseiam-se em informacdes fornecidas pelas
familias em resposta as suas perguntas, sendo entdo novas perguntas
geradas estabelecendo, assim, um movimento circular. As perguntas
circulares apropriadas para trabalhos com familias, de acordo com Wright e
Leahey, sdo as que enfocam diferenca, efeitos de comportamento, futuro e
hipbteses e triadicas, envolvendo os dominios cognitivos, afetivos e

comportamentais .

Nesse sentido, foram formuladas perguntas que abordavam o qué os
membros da familia pensam, sentem e fazem no decorrer da experiéncia em
relagdo aos eventos e aos demais membros da familia. Entende-se que
estas perguntas contribuem para a compreensao do funcionamento familiar
diante da experiéncia de ter um familiar doente de cancer. Como exemplos
de perguntas dessa natureza formuladas, incluem-se: O que vocés
pensaram quando receberam a confirmacdo do diagndstico? O que vocés

sentiram?QO que vocés fizeram?

Na medida que a narrativa da experiéncia da familia desenrolava-se
aspectos relacionados a dindmica familiar, a dificuldades, preocupacoes e
expectativas foram sendo explorados.

As entrevistas foram realizadas conforme a disponibilidade da familia
na unidade de internacdo (no quarto do paciente e sala de reunido dos
funcionarios), no ambulatério de oncologia (consultério) e na casa das
familias. As entrevistas duraram de 60 minutos a 2h30, foram gravadas em
audiotape e o conteudo verbal transcrito na integra, incluindo falsos
comecos, repeticdes, expressoes, espaco temporais, tais como siléncios e

sobreposicao de falas /®.
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Analise dos dados

A analise dos dados foi realizada a luz da Teoria Fundamentada nos

Dados (%78

Esta anadlise consiste em uma série de procedimentos
sistematizados de comparacdo, entre os dados primeiramente, entre as
categorias e entre os fenbmenos descobertos, o que possibilita a proposicao

do processo relativo a experiéncia estudada ®®. Nesse sentido, o
procedimento de anadlise seguiu o0 preconizado no método comparativo

constante que sera descrito a seguir.

A analise dos dados foi acontecendo simultaneamente a coleta, ou
seja, apds a realizacdo de cada entrevista, o conteudo era analisado. Esta

etapa chamada codificacdo aberta "*"®

consiste em quebrar cada entrevista
em pequenos trechos (incidentes), linha por linha, os quais vdo sendo
examinados e questionados quanto ao que representam, o que querem
dizer, o que significam. Assim, cada incidente vai permitindo a identificacao
das primeiras propriedades da experiéncia, que recebe um nome, de acordo
com seu significado, chamado de cédigo, como pode ser visto no exemplo a

sequir:

Quadro 1 - Exemplo de codificagao aberta dos dados.

Trecho da entrevista Caodigos

Ela me ajudava na lavoura. Ela era
agricultora, e hoje ela ndo tem mais
condicdes de trabalhar né. Quando ela foi
operada, abandonei tudo, era dificultoso
pra mim deixar de ... eu nunca sai do lado
dela, de ajudar. Foi sofrido. Ela parou um
més fazendo as radio |a em ljui. Dai eu
fiquei ai, com um vizinho, que veio aqui
ficar comigo um pouco, me ajudar. Eu
figuei sozinho também né. Ela vinha nos
fins de semana e voltava.

Ajudando o marido na lavoura

Sendo agricultora

Nao podendo trabalhar na lavoura
Esposo abandonando tudo quando ela foi
operada

Sendo dificil ndo ajudar

Nunca tendo saido do lado da esposa
Sendo sofrido para o marido
Afastando-se para fazer radioterapia
Tendo companhia de um vizinho
Tendo ajuda do vizinho

Esposo ficando sozinho também
Vindo nos finais de semana
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Esta etapa inicial foi feita com todos os dados, logo apds a realizacao
de cada entrevista; e ap6s essa codificacdo, os codigos passaram por um
processo de comparacao entre si, sendo agrupados um a um por suas
similaridades e diferencas, formando, assim, categorias que buscaram
expressar o significado presente nos codigos. Cada categoria recebeu um
nome conceitual e mais abstrato que o c6digo, de forma a agrupar conceitos

menos abstratos. Um exemplo da categorizacédo é apresentado a seguir:

Quadro 2 - Exemplo de categorizagdo dos dados.

Caodigos Categorias

Vendo-se como um casal de velhos
Podendo o marido ficar doente

Estando os filhos morando longe

Tendo medo de ficar muito tempo acamado
Sabendo que a nora, aneta e a
companheira ndo conseguirdo cuidar dele
sozinhas

Indo morar com familia da irma

Doando a terra para a irma

Temendo ndo ter com quem contar

A provisoriedade do nome das categorias € uma caracteristica do
método comparativo constante de tal modo que o nome das categorias foi
modificado varias vezes no decorrer da andlise, até chegarmos a uma
denominacdo mais representativa dos conceitos que agrupava, tornado-se,

assim, definitiva.

Na medida que as entrevistas iam sendo realizadas e os dados
codificados e categorizados, perguntas iam sendo feitas e hipéteses sobre
as possiveis relacdes estabelecidas entre os dados iam sendo formuladas.
Estas ideias foram registradas e organizadas e serviram de base para a
elaboragéo dos “memos”, desenvolvidos durante a analise dos dados. Os
“‘memos” sao registros escritos do processo de analise que auxiliam no

(70,79)

desenvolvimento da teoria A seguir, um exemplo de “memo”

elaborado:
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... A familia rural parece ser dividida em duas unidades, uma unidade familiar
cuidativa e outra produtiva (propriedade) que parece fundirem-se em uma tinica
entidade da qual emanam atribuicoes que se interligam, estabelecendo o papel de
cada membro da familia e definindo os padrées de vida das familias agricultoras.
Parece que o adoecimento interfere sobremaneira na vida das familias, parecendo
que o mundo como um todo fica ameagado, pois a familia precisa se deslocar do
local onde mora para fazer o tratamento, deixando, muitas vezes, a propriedade
abandonada e ndo conseguindo dar conta das atividades do trabalho com a terra...

(21/05/08)

Na fase seguinte da analise, denominada codificacéo teérica *’®

, as
categorias sado reorganizadas, fazendo-se conexdes entre categorias e
subcategorias de forma a fazer agrupamento daquelas que parecem se
referir ao mesmo fendmeno. Esse reagrupamento e reorganizacdo das
categorias elaborado com base na reflexdo e em um movimento indutivo-
dedutivo gerou varias tentativas de representacédo grafica da conexao entre

as categorias, como forma de compreender a experiéncia.

Na ultima etapa da analise, buscamos identificar e compreender a
categoria central que se constitui no elo de integracdo entre as categorias,
sendo esta abstrata o suficiente para incluir o sentido de todas as demais
categorias e que permite o0 desenvolvimento do modelo tedrico

representativo da experiéncia.

Assim, ap06s ter seguido todas as etapas do método comparativo
constante foi possivel desenvolver uma teoria fundamentada nos dados que
explica a experiéncia da familia rural diante do adoecimento de um de seus

integrantes por cancer.

Consideracgées Eticas

Durante a realizacdo desta pesquisa, os direitos dos informantes
foram preservados, observando-se as orientagcdes da Resolucdo 196/96 do
Conselho Nacional de Saude, que trata das Diretrizes e Normas

Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos 9,
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Antes de iniciar a pesquisa de campo, o Projeto de Pesquisa foi
submetido & apreciacdo e andlise do Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo (CEP/EEUSP),
Processo n° 603/2006/CEP-EEUSP, tendo sido aprovado, conforme
documento emitido em janeiro de 2007 (Anexo ll).

Ao Hospital de Caridade de ljui foi enviado oficio solicitando
autorizacdo para realizar a identificacdo dos possiveis participantes do
estudo nos prontuarios dos pacientes em atendimento no CACON e para
contactar as pessoas para a coleta de dados na sala de espera do Servico.
A pesquisa de campo foi iniciada, apds a aprovacao do projeto pelo CEP e a

autorizagcao do Hospital.

Considerando que a participacao de seres humanos em pesquisas €
totalmente voluntaria, no momento do convite aos familiares para
participacdo no estudo, foram explicados a finalidade e os objetivos da
pesquisa, a forma de participacdo e o carater confidencial e anbénimo das
informacgdes, a fim de permitir-lhes liberdade em aceitar ou ndo o convite a
participar da mesma. Nesse sentido, foram inquiridos, primeiramente,
quanto a concordancia verbal. Apds este aceite, foi pedido que lessem e
assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo V). Em
todas as situacdes, procedi a leitura do termo em voz alta enquanto os
familiares acompanhavam. Apés, coloquei-me a disposicao para perguntas,
procurando esclarecer qualquer duvida que pudesse ter surgido da leitura.
Todas as pessoas que aceitaram participar do estudo aceitaram, também,

assinar o Termo de Consentimento.

No momento da coleta dos dados, foi perguntado aos participantes
qguanto ao interesse em receber os resultados do estudo. Das seis familias
entrevistadas, quatro manifestaram desejo de receber informagdes sobre os
resultados do estudo. Destes, foi solicitado o enderegco para envio,

posteriormente, de resumo pelo correio postal ou eletrénico.

Aos participantes, depois de concluida a entrevista, disponibilizou-se
acesso a fita para que pudessem ouvi-la e fazer alteracdes ao conteudo, se

assim o desejassem, o que nao foi do interesse de nenhuma das familias.
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O projeto previa que, se fosse necessario, a pesquisadora custearia
as despesas decorrentes de transporte e alimentagcéo para os participantes
do estudo que necessitassem deslocar-se até o hospital com a finalidade de
realizar a entrevista. Como as entrevistas feitas no hospital ocorreram em
situacées em que a familia estava acompanhando o familiar internado, tinha
atendimento agendado e para isso viria ao hospital ou, entdo, a
pesquisadora deslocou-se até a casa da familia, ndo houve necessidade de

qualquer tipo de ajuda de custo.
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4 RESULTADOS

COMPREENDENDO A EXPERIENCIA DA FAMILIA RURAL

A analise dos dados obtidos teve como fundamento teérico o
Interacionismo Simbdlico e o suporte metodoldgico da Grounded Theory e
possibilitou compreender a dindmica das familias rurais que experienciam o
adoecimento de um de seus membros por cancer. A partir da compreensao
dos movimentos da familia no decorrer do processo de adoecimento, foi
possivel compreender a natureza dos significados dos medos do cancer

para familias que vivem em um contexto rural.

As categorias identificadas, assim como as interligacdes tedricas
elaboradas, que resultam em um processo analitico e explicativo da
experiéncia, dizem respeito as continuas e sucessivas definicdes, decisdes e
acoes familiares no sentido de cuidar do mundo da familia para manté-lo
amparado e, ainda, ao que representa o significado simbdlico dessa

experiéncia a familia.

A apresentagao dos resultados apreendidos do processo de interacéao
vivido pela familia no decorrer da experiéncia que se constitui no fulcro deste
estudo, compreendeu trés fases distintas e interligadas de definicdo, acao e
consequéncias que, dindmica e mutuamente, se integram, inter-relacionam-

se e influenciam-se ao longo da vivéncia.

Desse modo, a experiéncia em si refere-se a um “recorte” num ponto
especifico na trajetéria do ciclo de vida das familias — a de ter um de seus
membros doente por cancer — mas, que nao pode ser tratado como algo
com um inicio e um fim delimitado. A vida da familia € um continum ciclo.
Portanto, a experiéncia de ter um familiar doente é parte de uma trajetoria de
vida ja iniciada e que terd continuidade, indo além dos desdobramentos e

implicagdes do adoecimento na vida familiar. A vida continuard seu ciclo.

Assim, para abranger a dimensdo e o sentido da experiéncia de

adoecimento por cancer na vida da familia, inicialmente, apresentamos o
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contexto de vida, que permite uma aproximagdo com o0s aspectos da
trajetéria e da vida da familia rural, representado pela categoria:
PERTENCENDO A UM MUNDO RURAL. As percepcoes e definicoes da
familia em relacdo ao adoecimento sdo representadas pelas categorias
PERCEBENDO O MUNDO AMEACADO, TENDO O MUNDO INVADIDO
PELO CANCER e SENTINDO-SE DESAMPARADO; as estratégia e acdes
empreendidas no decorrer da experiéncia sado representadas pelas
categorias BUSCANDO READQUIR SEGURANGCA, MOBILIZANDO AS
FORCAS DA FAMILIA e SENTINDO-SE AMPARADA; sendo as
consequéncias representadas pelas categorias, INTERAGINDO COM UMA
REALIDADE DIFERENTE E URBANA, CONSTRUINDO UMA NOVA
FORMA DE FUNCIONAR e ACEITANDO OS FATOS e a categoria
REORGANIZANDO O MUNDO permite vislumbrar a continuidade da vida da

familia.

Para a melhor compreensdo do texto, convém salientar que as
categorias encontram-se em letras mailsculas, as subcategorias em letras

minusculas e grifados os componentes sublinhados.

O CONTEXTO DE VIDA RURAL

A categoria PERTENCENDO A UM MUNDO RURAL explicita o
ambiente social em que os membros das familias rurais nascem, socializam-
se, interagem com outros e constituem seu modo de ser e viver, a partir do
qual definem e direcionam suas metas e lidam com as circunstancias da vida

e da morte.

Assim, na interacao social estabelecida nesta sociedade, com valores
e regras especificos desta cultura, as familias moldam sua proépria
identidade, atribuem significados aos objetos e, simbolicamente,
comunicam-se, assumindo o papel do outro, interpretando seus atos e
agindo. Entender as interagcbes neste mundo é o ponto inicial para
compreender como esse contexto influencia as percepcoes, as definicoes e
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o modo de agir das familias rurais em situagdo de adoecimento de um de

seus integrantes por cancer.

PERTENCENDO A UM MUNDO RURAL, é representado pelas
subcategorias Vivendo em um contexto rural, Construindo uma histéria

(de vida) no meio rural e Identificando-se com a vida rural.

Pertencendo a um mundo rural

Vivendo em um Construindo uma Identificando-se com
contexto rural histéria (de vida) no a vida rural
meio rural

Diagrama 1 - Pertencendo a um mundo rural

Vivendo em um contexto rural, representa o ambiente geogréfico,
social e cultural onde as familias de agricultores® estdo inseridas, assim
como seus aspectos do funcionamento nesse contexto. O meio rural é o
Iécus de vida no qual as familias estabelecem suas interagbes, atribuem
significados as suas experiéncias e fatos vividos, definem as situacdes e
agem. Contextualizar um pouco sobre a vida nesse ambiente sociocultural, é
atividade importante para perceber os movimentos que a familia realiza no

momento em que um de seus membros adoece por cancer.

A perspectiva que norteia o comportamento e as acdes das familias
rurais, aponta para a emergéncia de significados que conduzem a uma
dindmica interacional, embasada em valores e crencgas relativos a um modo
cultural de ser que, por isso mesmo, tem estreita relacdo com o contexto em

que vivem.

® Neste texto, as expressdes familia rural e familia de agricultores séo utilizadas como sinénimos.
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Vivendo em um ambiente isolado geograficamente, representa uma

caracteristica do contexto de vida das familias rurais que, muitas vezes,
residem em lugares distantes, pouco habitados, longe da area urbana e,
consequentemente, de servicos de saude e, em especial, de servicos

especializados e de maior complexidade.

As familias que moram em locais ermos e regides pouco habitadas,
geralmente, nao tém vizinhos perto, contando somente consigo, com o0s
préprios recursos e 0s existentes na propriedade. Assim, desenvolvem
estratégias que lhes permitam ser autossuficientes em suas necessidades e
na solucdo de seus problemas, garantindo um minimo de seguranga e

amparo.

No entanto, mesmo aquelas que moram em areas mais povoadas,
com vizinhos perto, adotam um padrdo de comportamento semelhante no
que se refere ao modo de se relacionar com os vizinhos no dia-a-dia. A
familia segue uma determinacéao cultural de respeito ao outro, no sentido de
ndao atrapalhar os afazeres e o trabalho deste com demandas
desnecessarias. No entanto, quando dificuldades existem, os vizinhos

constituem-se no recurso mais préximo, importante e, geralmente, infalivel.

Todo mundo que vinha aqui, as mulheres, me diziam: “mas credo, se fosse
eu, ndo ficava neste lugar nem uma semana! Credo! Eu anoitecia e nao
amanhecia”, elas diziam pra mim. E eu ficava.... As vezes, quando se
armava um temporal, uma tormenta ai, ia la pra minha sogra. Eu tinha muito
medo, agora ndo tenho mais. Aqueles medos que eu tinha, passou. Deus o
livre, quando pensava que ia dar uma tormenta. Ai apertava. S6 o que eu
pensava, me dava uma frouxura quando se armava um temporal.

A distancia geogréfica entre o local de residéncia da familia, dos
outros parentes e vizinhos, assim como do meio urbano, configura-se num
elemento que influencia diversos aspectos da dindmica e do funcionamento
familiar e do modo como as pessoas agem frente a situagdes de
adoecimento. O morar perto ou longe de outras pessoas, familiares ou nao e
da cidade revela-se como um importante elemento que representa um

recurso que pode ser acessado em caso de necessitar de ajuda diante de
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alguma situacao adversa, conferindo a familia maior sensag¢édo de seguranca

ou desamparo.

Eles estavam sozinhos. la longe pra chegar num vizinho. Se eles ficavam
mal, ndo tinham nem como chamar um vizinho. Ficavam os dois ali, sem
nenhum recurso. Dai, eles tinham carro, mas nao tinham carteira, entao,
qualquer coisa que acontecia, eles tinham que chamar alguém, que nés ndo
tinha como se comunicar com eles.

...Passava sozinha em casa. A guria saia pra aula, e eu ficava sozinha todo
dia. Nao via ninguém... Saia so pra fazer os servigos...

Muitas familias que se encontram em estagio de desenvolvimento do
ciclo de vida familiar mais avancado, tém os filhos morando longe, ainda que
no meio rural, o que contribui para uma condicdo de isolamento e
vulnerabilidade da unidade familiar, sobretudo diante situacbes de doenca.
Ademais, a distancia geogréafica que separa essas pessoas interfere na
freqUéncia com que seus membros interagem e encontram-se no decorrer
do tempo e no modo como se relacionam entre si quando adversidades
ocorrem. Essa é uma das muitas dimensdes presentes nas indicacoes que
as pessoas fazem ao self ou que € compartilhada entre familiares, para
definir e agir na situagao.

Assim, a condicdo em que se encontram morando, é considerada
pela familia para avaliar os riscos a que estd exposta e decidir se
permanecem residindo na area rural em uma situacdo de vulnerabilidade,
como no caso do adoecimento por cancer, servindo, também, de referéncia

para definir quando a ajuda, em diferentes niveis, torna-se necessaria.

A gente ndo podia ir todos la fora, nunca dava nos finais de semana. Todos
trabalham. Isso faz dois anos. Se nos encontramos, foi umas quatro vezes
ou trés. Isso um dia inteiro e so.

E dificultoso pra ele e pra elas também. Elas também trabalham, uma
estuda também. Elas tdo dando forga pra gente. Quando podem dar uma
escapadinha vém ajudar.

Outra caracteristica que pode ser consequiente ao fato de viver no

contexto rural, é estar distante dos servicos de saude. Esta realidade, em
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situagdes de adoecimento interfere no modo como a pessoa doente e a
familia mobilizam-se na busca de solugéo para o problema.

Como os servicos de saude estdo localizados, sobretudo, na sede
urbana dos municipios e, em alguns casos, em locais especificos da area
rural que nem sempre tem atendimento diario, as familias precisam
deslocar-se em busca de atendimento quando ocorre algum problema de
saude. Dependendo do tipo do problema e da gravidade, o obstaculo inicial
a vencer sera a distancia a ser percorrida em busca de solucéo. As familias
deste estudo percorrem entre 10 e 40 km até a sede do municipio de origem
e até 200 km para chegar ao centro de atendimento especializado em

cancer.

Comegou com dor, dai o médico de Garruchos (municipio de origem
distante 50 km da localidade onde a familia reside) disse que era muscular
[...] Ai, viemos pra S&o Borja (80 km de onde a familia reside) [...] pra fazer
um exame [...]. Ai viemos para Santo Angelo (160 km distante do local de
residéncia da familia), fizemos outro exame. Dai mandaram a gente pra ca
(200 km).

A vida na érea rural envolve algumas particularidades no processo
interacional que compdem o contexto de vida das familias, que estao
fundamentadas em dois pontos singularmente imbricados que determinam
esse modo de ser: os afazeres rurais e os cuidados aos membros da familia.

Esses dois vértices constituem-se na base de um tripé que converge
para o que aparenta ser o sentido da vida no meio rural: o trabalho. O
mundo da familia rural gira em torno do trabalho, seja produtivo que visa ao
sustento e a apropriacdo de renda ou cuidativo que inclui o compromisso
reciproco entre seus membros e para com a propriedade.

Neste sentido, as familias acabam vivendo num cotidiano de rotinas

permanentes cujas demandas de atividades que devem ser cumpridas a
cada dia, pode tornar-se, por vezes, intensas e exaustivas. Desse modo, a
vida familiar passa a girar em torno do trabalho, das atividades que deverao
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ser desenvolvidas em dado espaco de tempo e periodo a fim de garantir o
funcionamento da propriedade* agricola e da unidade familiar.

No contexto da vida rural, unidade familiar e unidade de producgéo
nao raro fundem-se e confundem-se em uma Unica entidade que emana
atribuicbes que se interligam, ao passo que estabelecem o papel de cada
membro da familia e define os padrbes de vida das familias agricultoras.

Eu levava a guria na estrada para pegar o énibus de manh4, ela pega cedo,
as 6h15. Dai, eu chegava la da estrada, quando era no verdo, que no
inverno era escuro. Dai, eu botava ela no énibus e ia dormir um pouco de
novo, até clarear o dia para ir tirar leite. E dai, no verdo, ndo. Eu chegava de
la, pegava a enxada e ia carpir. Dai carpia um pouco, até que esquentava o
sol. Depois ia tirar leite. Desse jeito ia indo. Tendo que botar um palanque
na cerca, ia e botava...

A dinamica familiar € marcada, portanto, por um cotidiano de fazer e
refazer as mesmas atividades, dia ap6s dia, més apdés més e, assim,
sucessivamente, sem que haja possibilidade de interrupcdo sem algum tipo

de prejuizo.

Uma das dimensdes das rotinas que envolvem as atividades da
unidade familiar no meio rural, refere-se a rotina de cuidados. As acdes que
se relacionam a estas rotinas ligam-se fundamentalmente ao papel da
mulher na cultura rural e na definicdo de suas fungdes no processo de
divisdo do trabalho no ambito da propriedade. A rotina de cuidados permeia,
sobretudo, os trabalhos da mulher, uma vez que estdo relacionados ao
cuidado dos filhos, da casa, do marido, da alimentacdo, da roupa, dos
doentes, dos amimais domésticos, da horta. Enfim, o zelo por aquilo que se

relaciona a familia e a propriedade.

Inverno... Vé aquelas garoas, assim, eu botava bota de borracha na guria,
botava outras calgas por cima pra ndo embarrar aquela que ia pro colégio. E
botava as botas. La, levava os ténis dela, e na casinha tirava. E dai tirava
aquelas calgas que tava embarrada, molhada, pra ir pro colégio. Ndo ia com

* Propriedade é o termo usado pelas familias que moram no meio rural do Rio Grande do Sul para referir-se a uma
area de dominio geografico onde a familia trabalha, ou seja, o sitio, a chacara, a fazenda, etc. Esta gleba de terra
pode ser prépria (da familia), arrendada ou em parceria/meeiro (propriedade de outros). Neste texto, é usado para
caracterizar o local onde as familias moram e trabalham.
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a roupa suja pro colégio! Muitas vezes, tinha que erguer a guria no colo pra
botar no énibus e, as vezes, descer, quando estava muito embarrado, pra
ndo embarrar a roupa da escola.

Outra dimensao que se refere ao modo de viver das familias, tem
relacdo com a rotina de trabalho, ou seja, as atividades que envolvem a
unidade produtiva. Nesta dimensdao, a rotina de trabalho traz a tona o papel

do homem na definicdo das fun¢des de seus membros.

Esta perspectiva evidencia a forma como a familia organiza as
atividades do dia-a-dia e, de certo modo, planeja as atividades para o ano
todo. Podemos dizer que a rotina de trabalho assume duas modalidades
diferentes no processo de trabalho do meio rural, que se fundem e ocorrem
simultanea e concomitantemente. Uma se refere a rotina dos afazeres que
precisam ser desempenhados diariamente, faca chuva ou sol! As atividades
relacionadas com a producao de leite, podem ser um exemplo desse tipo de
rotina que envolve sempre a reproducdo de um mesmo processo, sendo, em
muitas propriedades, desenvolvido duas vezes ao dia, pela manha e a tarde.
O trabalho/cuidado com animais, como suinos e aves, entre outros, também,

assume essa caracteristica.

A outra, refere-se a uma outra rotina que poderiamos chamar de
sazonal, pois relaciona-se a especificidade das culturas agricola e animal.
Neste modo particular de organizacdo do trabalho da familia, existe uma
sincronia com o meio ambiente e a natureza. E em torno das estacdes do
ano, do clima, dos ciclos das plantas e do desenvolvimento dos animais que
se estabelece uma parte da rotina de trabalho das familias rurais. Embora
assuma uma configuragdo que evidencie uma sequéncia de atos e
procedimentos que sao realizados de modo regular e sistematico, o fato de
estarem em uma relacao interdependente das condi¢cdes ambientais, torna
essa rotina flexivel e nao estatica. Muitas vezes, é preciso adequar o
trabalho ao que a natureza possibilita fazer. E preciso esperar.

A rotina de trabalho representa, entdo, uma dimensao da divisdo do
trabalho rural atribuida ao homem, ou seja, o trabalho é uma funcéo

masculina, enquanto o cuidado é uma funcao feminina. Mas, em algumas
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situagdes, quando a familia necessita de méo-de-obra para potencializar sua
forca de trabalho ou quando ndo pode contar, ou ndo conta com a presenca
masculina para desenvolver as atividades na propriedade, a mulher
desempenha esse papel. A assuncdo dessa fungdo a coloca em uma
posicao diferenciada, de respeito, reconhecimento e admiracdo pelos

vizinhos, mas também de desgaste emocional e fisico.

Nao obstante as situacdes especificas, a participacao feminina na
rotina de trabalho, é tida como de colaboracdo ao homem, embora, muitas
vezes, desempenhe as mesmas tarefas no que se refere as atividades do
dia-a-dia.

Depois que o pai faleceu, eu passei sempre sacrificio. As lavouras longe,
longe. Aquilo que Deus o livre! Saia de carroca de manha, nds trabalhava
na roga. Depois trabalhei um pouco de empregada Também sofrendo
sacrificio. Depois casei. Tive quatro anos casada. Faleceu o meu marido, ja
voltando ao sacrificio de novo. Assim, até lavrar lavrava, quando vim pra ca,
botava um boi no arado e lavrava.

Ela era muito trabalhadeira... Era acostumada a fazer tudo, ia pra lavoura,
fazia tudo em casa, tirava leite, fazia queijo, tudo. Ndo foi facil no comeco.
Agora... A gente vai se acostumando, eu acho.

O ano passado, deu uma colheita boa, esse ano ja deu mais ou menos
razodvel. Entdo, se depender da soja pra viver o ano todo, ndo tem
condigées. Se vai produzir leite, chega a um determinado ponto que tem
que ter pastagem, tem que fazer rotatividade, entdo, chega a um ponto... Se
faltar chuva, tu vais fazer o qué? E uma grande dificuldade.

No meio rural, a rotina de vida das familias permite a compreensao
dos aspectos relativos a dindmica e ao processo de trabalho, bem como da
definicao dos papéis de seus integrantes.

Construindo uma histéria (de vida) no meio rural, refere-se a
trajetoria de interagdo social vivida pelos membros das familias, que serve
de referéncia para que definam sua realidade, sua perspectiva de vida e a si
mesmos e que, por conseguinte, torna-se representativa, também, da
identidade familiar. Construindo uma histéria (de vida) no meio rural
revela as interfaces e as influéncias relacionais presentes na identidade de

guem se reconhece como pertencente ao meio rural.
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As identificagdes com o meio rural e o modo como este, como objeto
social é definido, estdo diretamente relacionados a uma histéria de vida,
pessoal e familiar, construida desde a tenra idade neste mundo social em
cuja trajetéria de interacoes foram se constituindo simbolos, significados e
valores. Os aspectos relativos a histéria de vida das familias rurais e o
quanto essa histéria faz sentido e tem um importante significado na vida
dessas familias revela ndo s6 o esfor¢co pessoal e familiar para superar

dificuldades, mas, um valor social e moral reconhecido e valorizado.

Nesta perspectiva, a historia pessoal e familiar construida no meio
rural constitui-se em um dos elementos que influenciam o modo como os
membros das familias percebem e definem sua insercdo nesse contexto e

as relagoes entre as pessoas.

Constituindo uma nova familia, representa o resgate da trajetéria de

vida das familias que, pela unido de diferentes familias, por meio do
casamento dos filhos forma um novo casal, uma nova familia, uma nova
unidade familiar. Na formacao de uma nova familia no meio rural, predomina
- pelo menos, nas familias participantes deste estudo -, a unido entre
pessoas com suas histérias de vida ligadas a esse contexto, o que nos
permite pensar que estas compartiiham valores culturais e sociais

semelhantes que contribuirdo fortemente para a identidade familiar.

No meio rural, o modelo familiar predominante ainda apresenta
algumas caracteristicas relacionadas ao modelo patriarcal, ou seja, centrado
na figura masculina. Nas familias agricultoras, cabe ao homem, na maioria
das vezes, a responsabilidade de providenciar o local para morar quando ha
o desejo de constituir familia. Assim, o projeto de uma nova familia,
sobretudo nas familias que adotam o modelo de agricultura familiar®,

depende de parceria com a familia de origem.

A dependéncia da familia de origem explicita a relagao existente entre
0 jovem casal e seus pais, para que possam viabilizar o projeto de familia.
Geralmente, é com os pais do esposo que essa relacao se estabelece, mas

® O modelo da agricultura familiar caracteriza-se pelo uso da mao-de-obra familiar, diferenciando-se da agricultura
empresarial que contrata mao-de-obra remunerada para o trabalho.
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pode, também, pode ocorrer com os da esposa. Nesse contexto, € nas
terras da familia de origem que o novo casal constr6i sua casa ou vive em
coabitagdo e trabalha, podendo suceder aos genitores na conducido da
propriedade, ou ficar até que possa tornar-se independente, tendo sua terra

propria.

E, dai casamos e viemos morar aqui nas terras do sogro e continuamos,
trabalhando, até hoje. Foi meio dificil no comego, mas depois... [...]. Ndo é
como agora, que tem a casa, que tem de tudo. Antes tinha mais dificuldade
pra ter as coisas, pra adquirir as coisas.

A permanéncia na terra da familia de origem pode se tornar
permanente, e esta pratica ser repetida de geracdo a geragcao, sendo a
“terra-patrimdnio” preservada e conservada na tradicao familiar. Quando nao
€ possivel estabelecer-se com a familia de origem, porque a terra das
familias é insuficiente para garantir o trabalho de outra familia ou por
desentendimentos, o0 novo casal busca um espaco onde possa morar e

trabalhar, muitas vezes, como assalariado ou trabalhador temporario.

[...] Quando nos casamos, nos ndo tinhamos nada. Era s6 nds dois. A unica
coisa que eu tinha, o unico dinheirinho que eu tinha, eu fiz a casa. Dali,
fizemos a casa na terra do finado pai. Ai ndo deu certo. Ela tinha a
herancinha do finado sogro, ai mudamos para la. Dai, nés seguimos ali
nossa vida, com as criangas, dai ja tinha uma guria. Eu trabalhava pra fora,
por més.

Em situacées em que a familia ndo tem terra propria ou quando esta
€ insuficiente para, trabalhando, garantir o atendimento das necessidades da
unidade familiar, a familia busca, trabalhando na terra de outros, um lugar

para trabalhar e, também, prosperar. Trabalhar na terra de outros € 0 modo
encontrado pelas familias no qual, muitas vezes, se inclui a familia recém-

formada para se viabilizar e se sustentar.

Ao néo ter terra suficiente para prover o sustento familiar, o marido
busca trabalho remunerado na terra de outro a fim de aumentar a renda

familiar. Quando a familia ja possui uma pequena area de terra propria, a
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mulher permanece na propriedade®, cuidando do trabalho doméstico, da
casa, dos filhos e daquilo que é possivel fazer na terra que possuem (criar
animais, cultivar horta, lavouras...). Nos finais de semana, quando o marido

tem folga do trabalho, trabalha em sua prépria terra.

Outra modalidade de trabalhar a terra de outros € como parceiro ou
meeiro. Neste sistema, o produto do trabalho é dividido entre o dono da terra
e quem a trabalhou. Na terra de outros, o trabalho como assalariado também
pode ser realizado pelo casal, 0 que pode favorecer que juntos tenham uma
renda melhor e consigam, mais rapido, economizar recursos para comprar a
terra prépria. Assim, ao considerar o significado desta acéo, evidencia-se a
preocupacao-fim com o bem-estar e 0 amparo da familia, o que se constitui
em forma de cuidado.

Desse modo, podemos observar que um dos principais objetivos das
familias rurais € adquirir a propria terra, ndo sé pelo valor de mercadoria da
terra ou por significar local de trabalho, mas também por representar
amparo, seguranca e estabilidade em qualquer tempo.

Eu trabalhava pra fora, por més. Sabado de tarde e domingo, eu trabalhava
pra nos, que nos plantava de a meia. Ai eu fazia o que podia, o que dava
pra fazer no sabado e domingo eu fazia, porque na semana eu trabalhava.

Desde solteira, trabalhando pra fora, de empregada, passando muito
sacrificio também [...]. Depois casei. Trabalhavamos de empregados numa
granja. Conseguimos comprar essa terra... Tive quatro anos casada. Ai
faleceu o meu marido.

Tornando-se dono de terra representa a conquista pelo trabalho, de

uma posicao social que coloca a familia em uma condicao autbnoma e livre,
porque deixa de trabalhar para os outros e passa a trabalhar para si e ter
liberdade para tomar decis6es sobre o processo de trabalho. Ser dono de
terra, independente do tamanho da &rea, tem um valor social/moral que
coloca a familia, e o “pai de familia”, em condigao hierarquica socialmente
diferenciada e respeitada, como se ser assalariado, de certo modo,
depusesse contra o status de chefe da familia.

® Propriedade aqui se refere a area de terra que a familia possui, que, independente do tamanho, a coloca numa
condigao de proprietario, de dono de terra, de ser independente e dono do préprio destino.
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Nesse sentido, a terra, conquistada pelo trabalho, esforco e sacrificio
da nova familia, que ja tem um valor simbdlico significativo no meio rural,
adquire uma importancia muito maior, pois denota valor individual, familiar,
social, histérico... que, muitas vezes, ndo se relaciona com o valor

econdmico.

Tornar-se dono de terra significa, ter um lugar seu para morar, um
espaco para trabalhar e uma forma concreta de amparar a familia, além de
poder garantir ou favorecer o futuro dos filhos, significa ter estabilidade e
seguranca para cuidar da familia e viver. Terra é vida! Para ser dono de
terra, ndo necessariamente a familia precisa adquiri-la por compra. Porém, a
sucessao da geracdo anterior na posse dos bens por heranca também

confere-lhe o mesmo status.

Tenho seis hectares de terra que nds conseguimos [...]. Ali que nos
conseguimos comprar esse pedacinho de terra. Ganhando salario minimo
eu consegui comprar terral E, assim, fomos vivendo. E, assim, fomos
vivendo...

Eu tinha bloco, nés plantava e colhia tudo no bloco, que nds era dono de
terra. Tudo que comprovava que nés éramos dono de terra.

Meu marido tinha comprado essa terra aqui, que me deixou. Ai, depois que
ele morreu, eu vim morar aqui. Até lavrar lavrava, quando vim pra ca. A
arvore que tinha, quando eu vim pra ca, era s6 aquela ali. O resto fui eu que
plantei. Fui fazendo. Quando fiquei viuva, comecei fazer essa casa. Dai
meu cunhado veio pra ca me ajudar. Ele teve um tempo aqui, me ajudou
fazer a cerca e depois foi embora.

Eu comecei a trabalhar desde novo, assim por conta. Ndo estudei, mas
trabalhei e adquiri alguma coisa pra viver... A gente ndo pode facilitar.

Com base no que é determinado e aceito culturalmente neste
contexto social peculiar a cada unidade familiar e a idiossincrasia de cada

membro da nova familia vao se definindo os papéis familiares e agindo,

conforme as regras e as atribuicées especificas definidas para cada um. A
constituicdo da familia circunscreve-se na assuncdo de papéis que a
colocam como uma unidade familiar de cuidados, amparo e protecao a seus
membros e, também, como uma unidade de producéo, a qual é responsavel
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por prover meios para sua subsisténcia e suas condi¢cdes de vida. Assim, o
homem assume o papel de “pai de familia” e a mulher de “mae de familia”.

O vb conta que ele ia de carrogca daqui a Entre-ljuis, uma vez por més,
reuniam os vizinhos, pra buscar farinha pra fazer polenta.

Era acostumada a fazer tudo, ia pra lavoura, fazia tudo em casa, tirava leite,
fazia queijo, tudo.

Um dia nds estivemos no cerro buscando lenha, e ela disse: aqui ficava o M.
quando pequeno, debaixo dessa arvore, pra nos ir la em cima carpir... Era
direto na lavoura.

Nesta definicdo de papéis, compete ao homem, primordialmente, o
trabalho que garante o sustento e a renda familiar e a mulher, os cuidados
com a casa, filhos e pessoas da familia (filhos, sogros, pais, tios e irmaos
solteiros), além de ajudar o marido na realizacdo das atividades que
trabalham a terra. Entdo, j4 na formacao do novo casal, o papel que cabera
a cada um, ao ter um de seus membros doente, esta delineado, embora isso

possa ser modificado, ndo se constituindo em uma regra.

Ela me ajudava na lavoura. Ela era agricultora, mas agora ela ndo tem mais
condicées de trabalhar...

Assim, nas familias do meio rural os papéis do homem e da mulher,
parece ainda subsistir a uma certa determinacgéo histérica, social e cultural,
perpetuada nos processos interacional e intergeracional desta sociedade.
Uma situagdo que talvez exemplifique a permanéncia dessa
divisdo/definicao € o modo como homens e mulheres, ainda hoje, apesar
das mudancas sociais, posicionam-se em um evento religioso no meio rural:
0s homens permanecem de um lado do recinto e as mulheres de outro, o
que de uma certa forma reflete ainda uma antiga diferenca cultural entre o

lugar do masculino e do feminino.

Em vista disso, as atividades desenvolvidas pelo homem rural, que se
relacionam a um fazer que envolve forca fisica, estdo ligadas a tarefas
pesadas como arar, plantar, colher, lidar com os animais de campo (bovinos,
ovinos) e sdo executadas, sobretudo em um espaco que esta além da cerca
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que delimita a area de moradia (o patio ou quintal), sendo reconhecidas e
tidas como ftrabalho. Ja as atividades desenvolvidas pela mulher rural,
continuam nao sendo reconhecidas como trabalho na mesma concepcao
que o fazer do homem. Estas atividades estdo relacionadas a uma
concepgao que remete ao cuidado: cuida da casa, cuida da alimentacao,
cuida dos filhos e do marido, cuida dos animais, cuida da lavoura, cuida do

patriménio e da familia...

Mesmo que as atividades desenvolvidas sejam de natureza similar e
ocupem o dia inteiro, ndo sao de fato reconhecidas como trabalho, pois sdo
concebidas como inerentes ao papel de ser mulher rural. Nesta logica, o
trabalho da mulher é cuidar e, por conseguinte, cuidar é trabalhar. Todavia,
cabe destacar que o cuidado também esta presente no modo masculino de
trabalhar, ou seja, para trabalhar o homem precisa cuidar, haja vista 0 modo
como prepara a terra para receber a semente, que resguarda a plantacao
para evitar pragas e ervas daninhas, conduz os animais, alimentando,
medicando e tratando suas doencas. Embora ndo tenha o mesmo carater do

cuidado feminino, esta é também uma genuina expressao de cuidar.

No entanto, o adoecimento de um dos cdnjuges, pode mudar esta
ordem estabelecida a principio, fazendo com que haja modificagdo na

distribuicdo das tarefas entre os membros da familia e entre os cénjuges.

Ele tem que estar lavando a roupa... (esposa)

Isso eu sempre fiz desde que ela foi operada, lavar a roupa, além de
trabalhar na roga e fazer comida... (esSposo).

Preservando a histéria e o patriménio familiar refere-se a trajetéria de

vida de familias que, ao constituirem uma nova familia, ddo continuidade a
histéria de trabalho no meio rural, preservando o patriménio familiar e
perpetuando o modelo familiar. Neste contexto, o patriménio da familia ndo
se limita aos bens e a terra, como um bem econdmico e um local de trabalho
e producao, mas representa o conjunto dos valores significativos da familia.
E o patrimdnio social, moral, ético, o passado, o presente, o futuro e a

histéria das geracdes anteriores.
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Assim, ao valorizar e preservar a terra como objeto social, a familia
esta, também, preservando a terra como simbolo interacional do valor
legitimo da familia rural que se legitima como produtora de sua prépria
existéncia. A sequéncia e transmissdo da histéria de cada familia e a
continuidade do trabalho com a terra assentam-se na expectativa cultural
relacionada ao filho homem (pelo menos um, quando ha mais de um). E com
a familia deste que a nova familia estabelecera, na maioria das vezes, uma

relacdo cooperativa e de parceria no trabalho.

Neste sentido, a historia da nova familia que precisa de espacgo para
se estabelecer e organizar-se como tal, ao permanecer na terra da familia de
origem, assume o papel que € esperado dela: o de seguir uma tradicdo
familiar, passada de pai para filho, de reproduzir um modelo de producao
rural que garanta a manutencao do patriménio familiar e perpetue esse

legado além de cuidar, também, da unidade familiar como um todo.

Entao, por sua vez, a nova familia assume o papel de fiel depositaria
da terra-patriménio-da-familia e busca corresponder as expectativas. Para
isso, procura por meio de trabalhar a terra, a exemplo da geracao anterior,
prosperar na vida, adquirindo também a sua gleba de terra.

Trabalhei muito na minha vida. Isso foi heranga que o finado pai me deu.
Conseguida s6 no suor. Eu dou valor! E sempre aconselhei meus filhos a
cuidar, a dar valor. [...]. Eu preservei o que ganhei. Tudo! E adquiri um
pouco mais. E cuidei e ta ai. Quando novo a gente tem aquela gandncia de
ter as coisas e de trabalhar. Dai se arrebenta trabalhando. A gandncia
porque a gente quer subir na vida...

E nossa sociedade, a terra constitui-se em um dos simbolos mais
significativos no processo interacional das familias, pois ao atribuir-se um
significado social, moral e ético a esse objeto social, apreende-se que este
se estende ao contexto relacional mais amplo. Ao valorizar a terra, a familia
valoriza e reconhece a historia de trabalho dos antepassados, valoriza e
reconhece o trabalho de seus pais e, a0 mesmo tempo, a si e a seu trabalho,
0 que equivale a dizer que este valor simbdlico é atribuido a familia que

trabalha e cuida da terra e que, ao trabalhar a terra, cuida da familia e,
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cuidando da terra, cuida do trabalho da familia e da familia. Entdo, terra,
familia, cuidado e trabalho sao indissociaveis!

Ao permanecer na propriedade assumindo a continuidade da histéria
da familia, a nova familia, assume, consequentemente, a responsabilidade
pelo cuidado de seus ascendentes quando estes necessitarem. E um
compromisso tacito: amparo e apoio para iniciar uma nova vida em troca de

amparo e cuidado no final da vida.

A motivagao para o trabalho da familia como unidade produtiva, esta,
assim, para além dos aspectos sociais e econdmicos, talvez com maior
énfase, vinculada ao cuidado da familia, ter conforto e acesso aos bens de
consumo que seus membros necessitam é uma forma de manté-la

amparada.

Ao preservar a histéria e o patriménio familiar, também sé&o
preservados os valores familiares, ou seja, os valores sociais, morais, éticos
e econbmicos, que se constituem na heranca cultural transmitida e
preservada a cada geracdo e que norteia o modo da familia definir as
situacées e agir no contexto das interacées sociais. Dentre os valores
considerados importantes pelas familias rurais, estdo os que se relacionam
com a familia, o trabalho, a terra, a unido, a fraternidade, entre os membros

da unidade familiar e a saude.

Eu pra mim, é a saude. Eu tendo saude, pra mim, gragas a Deus que eu
peco a Deus s6 pra me dar saude, s6 isso. No mais, acho que a gente
tendo saude, tem tudo. Ta certo que precisa dinheiro, mas a saude em
primeiro lugar. O cara, ndo tendo satide ndo adianta nada. O futuro é saude!
Néao se sabe o que vem pela frente. S6 Deus sabe o que a gente tem pra
passar. Ndo adianta acertar na loteria e amanhd ou depois morrer. N&o
adianta nada... Precisa ter saude.

Importante é a saude e a familia. Que os filhos se deem sempre. Tem que
ter amizade, se darem. Nao tarem de ponta e coisa. Isso que é importante
na familia. Sendo, é uns pra ca e uns pra la. Eu penso assim. Eu fico
nervosa quando ndo esta bem. Procuro aconselhar. Jamais quero que nao
se deem.

Dai tem os filhos para cuidar deles. Claro. Os filhos vao cuidar deles como
eles cuidam da avo que mora com eles. A gente vai cuidar deles.
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Entdo, as criancas vao aprendendo a ter um pouco mais de
responsabilidade também, a doenca ensina muita coisa pros filhos da gente
[...]. Ela, na idade dela, ela ja aprendeu a ficar no hospital, ela fica com o
nono [...] Ela esta também aprendendo um pouco de responsabilidade.

Identificando-se com a vida no meio rural, representa o que mantém

cada membro da familia no meio rural e confere sentido a sua existéncia.
Nas particularidades do cotidiano, do ambiente e das relacdes, as pessoas
interagem e identificam-se, partilhando e compartilhando uma realidade que
€ propria de quem vive nesse contexto. O processo de desenvolvimento da
identidade, que se inicia na mais tenra idade e continua ao longo da vida do
ser humano, vai sendo definido a partir do legado familiar, da histéria pré-
existente e da qual ele é herdeiro, do lugar que assume na familia e das
interacdes que se sucedem no decorrer de sua trajetéria de vida. O processo
interacional vivido influencia como a pessoa se define no mundo, bem como
se apresenta nas situacdes. A identificacdo com o meio rural esta presente
no que fazem, no que comunicam e naquilo que é considerado importante

para elas.

Assim, a identidade da familia rural esta representada, entre outros
aspectos, na relagdo de lealdade para com a terra como um valor simbdlico.
A terra ou a propriedade esta circunscrita a um determinado territério que
abrange o todo dos bens da familia mas, em especial, a area onde se
localiza a casa — a morada. O sentimento de pertenca ao meio rural
evidencia-se no sentimento de fazer parte de um local especifico, 0 que o
define, e este lugar também pertencer a familia, como sendo, ambos, partes
um do outro. E como se a familia deixasse sua marca na propriedade e
levasse as marcas da propriedade e do que ela significa consigo. Esse
sentimento pode ser identificado na opgao por permanecer no campo
quando ha a oportunidade de mudar de vida, na satisfacdo encontrada no
trabalho na natureza, no modo como a propriedade é cuidada e no vinculo

com a comunidade, ou seja, naquilo que é considerado importante.

Eu, gracas a Deus, eu tenho filhos que queriam demais que eu fosse pra
Canoas e Porto Alegre. Eles sdo bem situados na vida. Teria tudo sem
trabalhar, mas eu fui criado pra fora. (...) Eu fiz as minhas contas assim,
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que, se eu fosse pra um apartamento, eu me terminava logo. A gente é
acostumado na lida, a estar assim, livre, a lidar com o bicharedo, ent&o...
Gracas a Deus, aqui eu estou num lugar assim, que eu gostaria de estar! Eu
tenho uma propriedade, tinha até... vendemos agora. Uma propriedade!
Propriedade aqui em Sao José, propriedade muito boa, melhor propriedade!
Entao, tenho o maior prazer de estar aqui. Entdo, apesar das amizades que
tive, eu rejeitei, porque eu sabia que, se eu fosse pra um apartamento, nao
era 0 meu espacgo.

A partir da premissa de que as familias de agricultores identificam-se
com o meio rural e, por isso, permanecem ligadas a terra, podemos
apreender que neste contexto definem o seu modo de ser, ou seja, € no
processo social que compartilham interacionalmente uma mesma
perspectiva cultural de sociedade e de legados familiares, assim, cada
membro da familia interioriza o “ser rural”. Por outro lado, na tentativa de
rejeicado do padrao de funcionamento da familia de origem em decorréncia
da interagao social, pois outras perspectivas de mundo sdo experienciadas
e outros significados construidos, ha possibilidade de que a pessoa nao
mais compartilhe uma identificacdo com o estilo de vida do meio rural e

busque outras alternativas para seguir.

Néo tinha nenhum filho junto, tudo longe. Uma morava la em Goias e outra
perto de Porto Alegre...

Eu, até vinte anos, trabalhei aqui, com o pai, na lavoura.

Eu me criei daqueles que ia lavrar com arado de boi, de pé no chdo numa
geada. Pisava na verga que a terrinha era mais quente. Doia, doia de
chorar. E os meus filhos dai, quando eles... Cortar soja a brago, amanhecer
tirando na trilhadeira... Que vida! Ele viu aquilo... Pai — ele disse - o pai nao
tem muita terra, vou me empregar. Tu que sabe, meu filho — eu disse. Eu
nunca deixei o meu pai, sempre trabalhei ao lado dele (...). Ai digo: - Meu
filho... eu fico sozinho. Que ele tem que seguir o caminho dele. Deixei ir.
Esta bem hoje! Tem uma vidal... Pra quem se interessa em ter as coisas... e
gringo, a senhora sabe, gringo é meio fechaddo. Gragas a Deus, ele ta bem!
Eu estou contente! Porque eu acho que, se tivesse na lavoura, ndo estava
bem.

A escolha e a decisdao dos filhos seguir um projeto de vida
independente da historia familiar e, algumas vezes, do projetado pelos pais

para o futuro deles leva-os a interrupcao da historia familiar e a escolha por
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fazer uma histéria diferente, que, de alguma forma, significa o rompimento
do individuo com a continuidade cultural do coletivo da familia. Ao fazer essa
escolha, seja indo morar na cidade e trabalhar como empregado ou
autbnomo e mesmo quando a opgao é por continuar trabalhando com a
terra, porém indo morar em outros municipios e estados, a pessoa interagira
em um outro contexto social, passando seu modo de agir a ser influenciado,

também, por essa nova realidade.

Tendo a sucessao familiar ameacada, refere-se a incerteza quanto a

lealdade dos descendentes em dar continuidade a histéria da familia no
meio rural e a decisdo em nao dar prosseguimento as atividades. O risco de
interrupcao ou de destruicdo de um projeto coletivo da familia, ameaca a
sucessao familiar, uma vez que a continuidade desse projeto depende do
compartilhamento de que pelo menos um dos descendentes (herdeiro)
ocupe esse lugar e assuma a responsabilidade de continuar o processo de
reproducao da unidade e do patriménio familiar, mantendo-se vinculado ao

meio rural.

O projeto de vida individual delineado pelos filhos (herdeiros) que
demonstram interesse diverso de continuar na propriedade, trabalhando na
agricultura e seguindo as praticas e valores tradicionais da familia, ameacam

a sucessao familiar.

Trabalhar numa pequena propriedade ja é dificil. Pra ti comecgar tem que ter
recursos. Como a gente, que é empregado, no caso de empresa, entao,
quando chega o final do més, chova ou ndo chova o nosso salario ta la.
Entdo, assim, pra fora, é uma vida melhor, no sentido assim, mais
acomodada, vamos dizer. No trabalho, a gente sempre tem que estar
buscando se aperfeicoar. Entdo, aqui fora, a gente pode trabalhar, cuidar
melhor dos filhos. Tem todos esses fatores assim. Mas tem mais contras
que a favor... Seria muito bom nés morar aqui fora, sé que duas familias... o
sustento... Entdo, fica um pouco inviavel.... Eu também sou filha de
agricultores, eu também nasci e me criei pra fora, entdo, a gente sabe como
que funciona. Ja tem uma ideia de como é o sustento da familia. Eu passei
por varias dificuldades...

- [...] Pra la eu ndo volto mais... Ndo quero morar pra fora e trabalhar na
agricultura... Ja tentei plantar uma lavoura e ndo deu certo. Entdo chega,
pra la nao volto mais. De jeito nenhum! (Filho)
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- Isso, eu ja sei, mas tu precisa ser mais persistente, que na agricultura é
assim, as vezes tudo da certo e noutras ndo, mas uma que da, compensa a
outra. (Pai)

A opgédo por nao dar continuidade as aliangas intergeracionais e
romper com o0s designios familiares trata-se de uma acdo contraria a
definicdo desenvolvida por aquelas pessoas em relagédo a vida e ao trabalho
no meio rural. Nesta perspectiva, fatores relacionados ao tamanho da
propriedade, as caracteristicas do trabalho rural, as dificuldades econémicas
para potencializar a produtividade da propriedade, a imprevisibilidade da
producdo e a propria experiéncia nesse contexto sdo elementos que
contribuem para a definicdo da sucessdo familiar como inviavel, embora,
nesta cultura, o esperado seja a perpetuacdo da identidade familiar, ou
fosse, a conservacao e a transmisséo do legado familiar.

No entanto, a frustracdo da expectativa familiar ao ndo cumprir com o
esperado, pode contribuir para sentimentos de culpa e de abandono que, em
situacoes de adversidades, como no adoecimento por cancer, podem ser
exacerbados e geradores ressentimentos, conflitos e estresse.

A DEFINICAO DA EXPERIENCIA

O modo como a familia rural define a experiéncia de ter um familiar
doente por cancer é explicitado nas categorias PERCEBENDO O MUNDO
AMEAGCADO, TENDO O MUNDO INVADIDO PELO CANCER e SENTINDO-
SE DESAMPARADO.

PERCEBENDO O MUNDO AMEACADO

A categoria PERCEBENDO O MUNDO AMEACADO representa o
significado simbdlico do impacto causado pelo adoecimento de um dos
membros da familia por cancer. A percepcao de que o mundo da familia
encontra-se em perigo € resultado de um processo gradual e continuo de
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interpretagdo dos varios eventos que se sucedem e que resultam da
interacdo com a linguagem corporal, manifestada pelo familiar a indicar
sinais de adoecimento e permanece ao longo da experiéncia. Na medida
que a familia define a existéncia de uma iminente ameaga sobre um de seus
membros, percebe que esta ameaca paira, também, sobre 0 mundo da

familia, estando seu todo em situacao de vulnerabilidade.

PERCEBENDO O MUNDO AMEACADO, é formado pelas
subcategorias Interagindo com os sinais do corpo, Percebendo sinais de

ameaca e Nao se sentindo ameacado.

Percebendo o mundo
ameacado

Interagindo com os Percebendo sinais de
sinais do corpo ameaga

Nao se sentindo
ameagado

Diagrama 2 - Percebendo o mundo ameagado

Interagindo com os sinais do corpo refere-se ao processo de
autopercepcao, que tem relacdo com a definicdo pessoal do que seja estar
saudavel ou estar doente. A interacdo com o corpo ocorre na medida que a
pessoa presta atencdo em si e no proprio corpo, seja olhando-se ou
tocando-se, intencionalmente, ou nado, ou analisando aquilo que esta
sentindo. Nesta interacdo, a presenca de algo diferente, como um nd6dulo,
dores, desconfortos, dificuldade para alimentar-se, emagrecimento e,
sobretudo, a impossibilidade de trabalhar, como habitualmente constituem-
se em linguagem que expressa a existéncia de uma anormalidade na forma

de funcionamento corporal.
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Na interacdo com o proprio corpo a pessoa reconhece que algo esta
diferente do normal, seja mediante um sintoma que persiste ou uma
alteracao identificada que n&o desaparece. As situacdes que envolvem as
alteracbes do corpo sdo mais valorizadas entre as mulheres que, ao
identificarem a presenga de alguma anormalidade em si ou nos outros,
assumem uma postura de alerta. Essa forma de agir tem sua génese na
dimensdo cultural do cuidado como uma atribuicdo primordialmente
feminina, que implica uma atitude mais atenta e consciente em relacdo aos
sinais corporais, tanto préprios quanto de outros membros da familia, como

uma dimensao do cuidar.

S6 que ele nao podia nunca deitar de costas, era sempre de lado,
encolhido. E o emagrecimento, né?!. Ele emagreceu uns dez quilos.

Ela fazia exame preventivo. Ela fez e ndo deu seis meses quando ela notou
0 nodulo.

Mesmo quando a percepcdo da linguagem corporal tem um
significado condizente com a possibilidade de adoecimento, aguardar os
sinais do corpo para entao decidir se realmente serd necessaria a busca de
ajuda especializada, é a conduta comumente adotada, tanto por mulheres

como por homens.

Dai apareceu e aquilo foi bem rapido. Fui no médico, mas precisava fazer
uma cirurgia pra ver o que era. Eu esperei até fazer a primeira cirurgia
[bibpsia). Acho que uns trés meses. Mas dai, quando eu fui fazer a cirurgia,
ja tava um enorme dum... Ele crescia rapido.

A observacéao, a identificacdo e a interpretacdo de sinais expressos
pelo corpo biolégico configuram-se em um referencial utilizado pela familia
ao longo do curso da doenca como um parametro de avaliagdo e analise
para a definicdo da realidade e decisao de como agir.

Percebendo sinais de ameaca, representa a definigdo resultante da
interacdo com o0s sinais corporais. Ao notar que algo diferente pode estar

ocorrendo com um dos integrantes do nucleo familiar, a familia passa a
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analisar os sinais percebidos e, entdo, define-os na situagdo como de

ameagca.

Essa percepcéao constitui-se em sinal de alerta em relagéo ao indicio
de que o familiar esteja em perigo; neste caso, a saude. A perspectiva da
doenca, consequentemente, ameaca, também, o mundo da familia, sua
estabilidade e o padrao de funcionamento estabelecido, colocando-a de
sobreaviso e mobilizando-a na busca de evidéncias que confirmem ou nao
essa percepcao ou, entdo, coloca-a na condicdo de expectativa pelo que vai

acontecer.

A percepcao dos sinais de ameaca € resultado de um processo de
interacdo em que a familia, ao confrontar-se com uma situacao diferente,
busca nos simbolos que emergem identificar significados que lhes permitam
compreender o que estd acontecendo e agir. Nesse processo, a familia
percebe-se sob a ameaca nos dois aspectos que norteiam seu jeito de ser
no meio rural: no que se refere a estabilidade da unidade familiar, ou seja,
em seu modo de funcionar e nos papéis desempenhados individualmente
por seus membros, e no que se refere a estabilidade da unidade produtiva
que podera ser afetada de alguma forma se a ameaga se concretizar.

Assim, percebendo sinais de ameaca, refere-se ao modo como a

familia define a situacao que esta vivenciando nesse momento.

No processo de interagcdo com o corpo, tanto a pessoa implicada
como a familia, ao perceberem sinais de anormalidade, suspeitam de que
algo errado possa estar ocorrendo. A suspeita faz parte de um movimento
amplo e constante de definicao e acao efetuado pela familia durante todo o
tempo em que percebe 0 mundo ameacado.

Esse movimento tem relacdo com o modo de interagdo existente na
unidade familiar, em que todos, simultaneamente, e em um processo
dindmico, constante e permanente, ao mesmo tempo individual e coletivo,
procuram cuidar uns dos outros. O modo como 0 processo ocorre entre 0s
membros da familia esta, de certo modo, vinculado a fase de
desenvolvimento de cada pessoa e, também, ao estagio de desenvolvimento

familiar.
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Assim, a partir da convivéncia, seus membros dispdem de elementos
que lhes permitem identificar quando alguém estd agindo de modo diferente
do habitual. Com base nessas percepcdes, passam a suspeitar de que algo
errado possa estar ocorrendo. Quando a suspeita se confirma, e o familiar
realmente esta doente, o0 processo que envolve esse modo de cuidar repete-

se, novamente, conforme cada fase da experiéncia vivida pela familia.

Frente a inquietacdo que mobiliza a familia a pensar que alguma
coisa diferente esta ocorrendo com seu familiar, ela segue suspeitando de

algo errado. Assim, a familia comeca a suspeitar de que algo nao estd como
habitual, ao observar mudancas na aparéncia fisica do familiar, como
emagrecimento ou tosse ou em seu comportamento, tal como no modo de
deitar-se. A suspeita também pode ser desencadeada quando o familiar
gueixa-se de que nao esta se sentindo bem, que sente dores, que identificou
alguma anormalidade em seu corpo, como um nédulo mamario ou ao notar
que intervencgdes utilizadas anteriormente, quando havia algum problema de
saude semelhante e surtiam bom resultado, agora ndo mais estao

resolvendo o problema.

Primeiro ele perdeu a fala. Achava que era da garganta. Ficou internado no
hospital fazendo soro e exame de sangue. De terca até sexta, ele ficou
internado. Dai depois foi encaminhado...

Comegou com dor, dai o médico disse que era muscular. A gente foi na
massagem, na época, e a dor continuou cada vez mais |[...]

Nesse contexto, a suspeita de algo errado, resulta do exercicio
mental realizado pelos integrantes da familia ao interagir com os significados
atribuidos aos simbolos identificados no fenbmeno que esta ocorrendo na
unidade familiar. Além de entender que o familiar pode estar doente, a
familia com base nos objetos definidos da situagéao, também, suspeita que a

doenca possa ser cancer.

A forma que encontra para acompanhar a situacao e tentar apreender

e avaliar o que esta acontecendo com seu familiar, € monitorando as

alteracées de suas condigcdes fisicas. Para isso, permanece atenta as

queixas, a melhora ou piora dos sinais e sintomas, ao resultado das medidas
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adotadas para o problema, como as populares, de dominio da familia, sejam
as recomendadas pelo médico. Monitorar compreende uma estratégia de
cuidado familiar que procura preservar e, de certo modo, respeitar a
autonomia da pessoa doente, no sentido de que ela tome as principais
decisdes referentes a si, mas em a colocam em uma atitude de vigilancia ao

gue esta acontecendo.

No contexto, a familia permanece atenta a sinais que indiqguem o qué
e quando deve fazer algo para que a pessoa doente ndo corra risco, tome
decisdes e tenha suas necessidades atendidas. Esta estratégia de cuidado
procura, ainda que sob ameaca amparar o familiar e manter a estabilidade

familiar preservada.

Comegou com tosse. Primeiro, ele tomava calmante e acalmava e nds
telefonavamos. Depois, ja ndo era a mesma coisa e quando nds vimos que
ndo dava mais, levamos ele consultar pra ver o que tinha.

Ele dizia: - Nao, eu melhoro, ndo sei o qué. Mas eu estava vendo que aquilo
ndo era bom sinal. Tanto foi que eu disse para ele: - Vai fazer um exame de
escarro que tu esta com tuberculose. Dai que ele resolveu ir. Foi bem assim.
Dai ele resolveu ir.

Uma das estratégias utilizadas pelos membros da familia e pela
pessoa doente para lidarem com as inquietagcdes provenientes da suspeita
de que alguma coisa errada possa estar acontecendo é compartilhando as

suspeitas. Seus membros, ao compartilharem percepcdes e desconfiancas
com outros familiares ou amigos, buscam, por meio da interacdo com o
outro, conferir se suas impressdes tém fundamento, obtendo evidéncias que
reforcem ou, até mesmo, confirmem suas suposicoes, ou, entdo, que

indiquem que estao equivocados.

Eu disse para N. que aquilo do pai ndo era bom. Eu disse, uma vez, que
isso ndo era normal, que ndo era estbmago coisa nenhuma.

Compartilhar as suspeitas, também, € uma estratégia utilizada por
parte da pessoa que suspeita que alguma coisa diferente esteja
acontecendo consigo, € uma atitude dirigida quase sempre a alguém
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especial em quem tenha confianca e represente uma fonte de seguranca,
compreensao e apoio. Todavia, nem sempre a decisdo de compartilhar as
suspeitas é uma atitude imediata a percepcao de que algo anormal pode
estar ocorrendo. Algumas pessoas aguardam um certo tempo antes de
conversarem com alguém sobre o que estdo sentindo e pensando, talvez
para avaliar melhor o que esta acontecendo ou porqgue pensam que
conseguirdo resolver sozinhas a situagdo, sem o envolvimento de outras

pessoas.

Dai o doutor I4 de Santo Angelo disse que dentro de um ano e meio, era pra
eu voltar fazer os exames. Eu esperei um pouco... [...]. Ai a minha cunhada
chegou aqui e dai que eu falei pra ela...

Outro modo que a familia pode utilizar para se colocar diante da
percepcao de que alguma coisa errada pode estar ocorrendo com um de
seus integrantes, é ndo falando sobre as suspeitas. O ndo falar aparece

tanto como um comportamento dos membros da familia em relagdo a
pessoa que podera estar doente, como desta em relagdo aos demais
familiares. Dependendo do tipo de padrdo de comunicacdo existente na
familia e entre seus membros, diferente sera a forma de lidar com a
situagdo. Assim, em algumas, os familiares evitam conversar diretamente
com a pessoa que esta com problemas, nao revelam suas idéias quanto ao
que pode estar acontecendo nem ouvem o0 que ela pensa a respeito, mas,
muitas vezes, o fazem com os demais familiares e com outras pessoas de
suas relacdes. Por outro lado, essa atitude também é adotada por parte do
familiar doente, que também nao compartilha o que estd sentindo, bem

como evita falar no assunto com alguns de seus familiares.

Além do padrdo de comunicagao familiar, a posicdo hierarquica e o
papel desempenhado pela pessoa doente na familia, assim como a
preocupacao reciproca em nao causar sofrimento e inquietacdo ao outro,
sdo fatores que interferem dificultando que familiares compartilhem
suspeitas e medos.
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Mas eu dizia que ndo era normal. Desde a primeira vez que o pai fez a
endoscopia . S6 que eu ndo quis dizer nada. Eu disse, para a V. uma vez,
que isso ndo era normal, que ndo era estémago coisa nenhuma. Eu ndo
quis dizer pro senhor isso. Se lembra que eu quis dizer, la no hospital,
quando vi a manchinha na radiografia? Mas eu néo quis dizer pro senhor.

Mas eu sabia, eu sabia de muito tempo, mas ndo quis falar. Eu até te disse
uma vez... [paciente dirigindo-se a esposay.

Nao se sentindo ameacado, apresenta-se como uma das
estratégias utilizadas pela familia e também pelo familiar como um
mecanismo de defesa psicologico, ao defrontar-se com a suspeita de que
algo errado esta acontecendo e que pode estar relacionado a uma doenca

grave.

De certo modo, negar a situacdo, nao querendo admiti-la
conscientemente, pode estar relacionada com a atitude de nao falar sobre as
suspeitas, embora essa reacado nao seja obrigatoriamente uma regra. Negar
a possibilidade de que algo verdadeiramente errado esteja acontecendo
pode ser representativo da sensacdo de ameaca que se instala na familia,
sendo uma resposta decorrente do medo presente. Assim, negar a situacao
indica a dificuldade existente no contexto relacional da familia e da propria
pessoa em admitir a possibilidade de uma doenca que pode ser grave e que
necessita de ajuda especializada.

E importante considerar, que essa negacao resulta do modo como os
seres humanos definem os objetos, o que, neste caso, remete a perspectiva
do adoecimento, pois, para algumas familias e familiares, em especial, pode
ser definida como algo extremamente ameacador. Apoiada nesta definigao
interiorizada, a pessoa agira no presente ao perceber que algo errado pode
estar acontecendo.

Uma das acdes que resulta desta definicao, é ficar esperando uma

reacdo do corpo, ou seja, que retorne aos padrbes anteriores. Quando a

pessoa define que as alteracbes percebidas nao se constituem em uma
ameaca, ela espera. Espera que o copo reaja, que com repouso,
naturalmente, se restabeleca e volte ao normal, sem que para isso seja

necessario recorrer a algum tipo de intervengao externa ao nucleo familiar.
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Nao procurar atendimento especializado quando percebe que
alguma coisa errada esta ocorrendo pode, também, ter uma relacéo
inconsciente com o medo que tal perspectiva possa representar e com a
impossibilidade da pessoa lidar com esse sentimento que a paralisa.

Assim, ela vai esperando, aguardando que o0s sinais e sintomas
sejam temporarios e por si desaparecam. Para isso, muitas vezes, lanca
mao do proprio conhecimento a respeito de praticas que possam ser
utilizadas, como a automedicagdo e as alternativas da medicina popular.
Entéo, vai esperando, esperando, até o préximo dia para ver se melhora, até

nao aguentar mais.

A familia parece compartilhar essa concepcado até determinado
momento, comecando a suspeitar de algo realmente sério - uma doenca -
quando nao percebe melhora por parte do familiar, por mais que o tempo
passe. Por respeito ao seu ente-querido, por subordinagdo na hierarquia
familiar ou por néo ter argumento que o faca mudar de ideia, os familiares
deixam-se aguardar, porém, quando o desconforto chega ao limite ou a
familia consegue vencer a resisténcia de seu familiar, o servigo de saude é

procurado.

Eu achava que ndo era boa coisa. S6 que eu falava pra ele, ... E a gente na
campanha vai aguentando até o ultimo... Ele dizia para esperar um pouco,
que ia melhorar. E esta assim...Tudo por deixar, ir deixando, deixando... A
gente vai aguentando até o ultimo.

Nao se percebendo doente, também, € uma forma de definigdo diante

da interacao estabelecida com o proprio corpo, mesmo diante de alteracdes
observadas. Geralmente, as alteracdes bioldégicas que nao interferem no
cotidiano, causando mudancas no desempenho fisico e no trabalho séo
situacées em que a pessoa e 0os demais membros da familia tem maior

dificuldade em reconhecer como evidéncia de adoecimento.

A auséncia de dor, de feridas ou lesbes cutineas, a inalteracao da
imagem corporal e o fato de ter condigbes de cumprir com as atividades de
trabalho e as demandas do dia-a-dia sao fatores que dificultam a assuncao
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do adoecimento. Nesta perspectiva, podemos vislumbrar a estreita relacéo
entre saude, trabalho e doenca e o significado simbdlico atribuido a estes.
Saude significa possibilidade de trabalhar, e doenca quer dizer o contrario, a

impossibilidade de trabalhar.

Por outro lado, o fato de ndo se perceber doente também pode
representar um mecanismo de defesa adotado, como forma de enfrentar um
diagnéstico de cancer e seu tratamento. Pensar que a doenca nao existe ou
que se trata de outra “coisa”, resulta de um processo mental que aponta a
negagdo como uma forma menos dolorosa de lidar com a realidade e com o
sofrimento causado pelo conhecimento do diagnéstico. Revela, também, o
significado negativo atribuido a doenca, cujo estigma social aparece, entre
outras formas, na dificuldade e/ou relutancia de pronunciar a palavra cancer.

S6 o primeiro dia fiquei nervosa, depois ndo. Eu pensei que ndo era aquilo.
Eu tinha na minha cabeg¢a que ndo era verdade. Tava s eu e a minha guria
aqui. Ele ndo tinha vindo pra ca, ainda. Eu pensava que ndo era aquela
doenca, e foi passando. Fui fazendo os tratamentos, me tratando sempre,
com... na cabegca que ndo é aquilo. Nunca fiquei desesperada, nervosa.
Né&o. Sempre botei na cabeca que n&o é aquilo.

No entanto, a negacdo da doenca funciona como um recurso
importante para enfrentar a situacéo vivida, uma vez que ajuda a aliviar a dor
e a angustia relacionadas as possiveis repercussdes do diagndéstico na vida
pessoal e familiar, permitindo, sendo a redefinicdo dos significados, ao

menos uma deliberada tentativa de reajustar-se a situacao.

Nesse periodo de tempo, a pessoa e a familia podem melhor elaborar
a situagao, reorganizando seu modo de agir diante da realidade que estéao
vivendo, do significado atribuido ao adoecer e ao fato de ter um diagnéstico
de cancer, para o qual necessitam de um tempo para assimilar a situacao,

interagindo consigo e com o contexto e, entdo, definindo-a, ir em frente.

Assim, a doenca, a0 ameacar a saude e a vida de um membro da
familia, ameaca, também, o mundo da familia e a existéncia da unidade

familiar, pois, na auséncia de um de seus integrantes, a familia ndo sera
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mais a mesma e o papel por ele desempenhado ficara em aberto, quebrando
o equilibrio e a estabilidade do sistema.

TENDO O MUNDO INVADIDO PELO CANCER

A categoria TENDO O MUNDO INVADIDO PELO CANCER, refere-se
a definicdo da familia diante da confirmacéao das suspeitas de adoecimento
do familiar e da comprovacao do diagnéstico de cancer. A partir do momento
em que o diagnostico é confirmado, a familia tem seu mundo invadido por
uma doenca que a desestabiliza e desorganiza, ameaca e gera incertezas e
medo do presente e do futuro, do desconhecido, do que esta para vir e do

que podera acontecer.

O impacto provocado pelo diagnéstico de cancer, o reconhecimento
da gravidade da situacéo e a percepcao de que a vida do familiar realmente
encontra-se em risco sao elementos utilizados na definicado da realidade e
desencadeadores do sentimento de ter o mundo invadido, passando tudo a

girar em torno do adoecimento e de suas consequéncias, ou seja, do cancer.

A categoria TENDO O MUNDO INVADIDO PELO CANCER, ¢é
formada pelas subcategorias Sendo impactada pelo diagnéstico,
Reconhecendo a gravidade da situacao e Percebendo a vida do familiar

ameacada.
Tendo o mundo invadido
pelo cancer
Sendo impactada Reconhecendo a Percebendo a estrutura
pelo diagnostico gravidade da situacao familiar ameacgada

Diagrama 3 - Tendo o mundo invadido pelo cancer
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Sendo impactada pelo diagnéstico de cancer, representa a
resposta inicial da familia decorrente da informacao do diagnéstico clinico de
seu familiar. A revelacdo do diagndstico de cancer constitui-se em um
acontecimento que abala a familia de modo bastante profundo,
independente de estar, de certo modo, esperando por um diagndstico dessa
natureza, de suspeitar ou de nao ter a menor idéia de que isso pudesse

ocorrer.

Assim, ao ter o diagnostico confirmado, € predominante entre as
familias a descricdo desse momento como sendo um choque, termo que
tenta expressar a intensidade e a violéncia do abalo emocional provocado

pela revelagao.

A confirmacdo do diagnéstico de cancer, para muitas familias
representa a confirmacao de suas suspeitas sobre a doenca de seu familiar,
constituindo este um momento que a marca, mesmo aquelas que referem
nao terem sido surpreendidas pela noticia, pois ja consideravam tal
diagnéstico um fato dado. Nesse instante, a lembranca exata da data e das
circunstancias em que foram informadas e o modo como os fatos foram
descritos, carregados de emocao, apontam para as crencas da familia em

relacao ao cancer.

Eu fiquei sabendo ja na hora, na hora da cirurgia, quando ela (a médica)
saiu. Eu falei com ela e ela disse: - Olha, é aquilo que eu disse, é cancer...
Olha, foi um choque muito forte, que eu ndo sabia de nada!

Ela se desesperou quando ela soube, que a doutora contou pra ela que era
um céancer, e ai ela chorou.

Mais dificil, eu acho que... Até pra pior mesmo, foi aquela do desespero,
quando soube, foi aquela hora a pior.

Pra mim, ndo foi nenhuma surpresa, eu ja achava... Porque eu disse que
ele tinha 90% de chance... A gente ficou meio assim, mas fazer o qué, tem
que ir pra frente.

O diagnoéstico de cancer de um familiar provoca um impacto
emocional na familia, obviamente, pelo significado que a doenca tem para a

unidade familiar. Mas, talvez, o fato de o médico proferir a palavra-
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diagnéstico de modo intencional, sustentado em um saber reconhecido e
legitimado socialmente, definindo uma realidade que era suspeitada, mas,
totalmente indesejada pela familia, além de acabar com as esperancas de
que as suspeitas pudessem ser infundadas, remete a familia, mesmo que
em um processo mental inconsciente neste momento, a confrontar-se com
suas crencas e medos diante da percepcdo de que a vida podera nao ser

mais a mesma.

A resposta ao conhecimento do diagnéstico de cancer é diferente
entre os membros da familia e entre as familias, embora seja inegavel a
comocgao causada. A reacao dos familiares pode diferenciar-se, conforme
com o estagio do desenvolvimento individual da pessoa doente e dos

membros da familia, assim como do estagio do ciclo de vida familiar.

Os padrées de relacionamento e funcionamento familiar, os vinculos
afetivos mantidos com a pessoa doente, as crencas pessoais em relagdo ao
cancer, a vida e a morte e, também, as implicagdes que o adoecimento do
familiar podem causar na vida de cada membro da familia, em particular,

podem estar presentes no impacto causado pelo adoecimento.

Neste sentido, nas familias rurais, o adoecimento de um familiar
adulto (foco deste estudo) representa uma mudanca na dindmica de
funcionamento do mundo da familia, pois pode demandar mais trabalho,
tanto cuidativo como produtivo, visto que o familiar ndo podera desempenhar
suas fungdes no processo laboral familiar e, ainda, podera requerer cuidados

por parte de seus membros.

Pra ele [referindo-se ao filho] foi um choque medonho, porque antes eu
podia fazer, ajudar e agora esta tudo em cima dele, caiu tudo em cima dele,
€ lenha, é pasto, milho, roga, terneira, vaca...

E nés que cuidamos dele. Ele mora bem pertinho da nossa casa. Entéo,
quando precisa de alguma coisa, ele me chama. Precisa de ir no médico,
ver remédio, procurar remédio mais barato, ver exames € comigo.

As limitagcbes decorrentes do adoecimento por cancer, bem como do
tratamento, em especial, no que se refere as restricdes de exposicao ao sol,

impedem a pessoa doente de participar da maioria das atividades relativas
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ao trabalho no meio rural, comprometendo o desempenho de suas fungdes.
A necessidade de que outro membro da familia assuma a realizacdo das
tarefas e a demanda de atividades gerada pelo adoecimento e pelos
cuidados continuos de que exige, podem interferir na autopercepcao frente
ao nucleo familiar. Assim, a pessoa doente pode sentir-se atrapalhando a
vida dos familiares e considerando-se um peso, uma vez que além de nao
contribuir para a renda familiar com seu trabalho, com o adoecimento

aumenta as despesas da familia.

E assim, na familia a doenga de um da familia mexe na familia dos outros,
[...] preocupacéo de atrapalhar tudo eles [...].

Porque ela ficou um ano encostada, depois, no final de 11 meses, cortaram.
O INSS cortou a penséo dela. Acho que é muita injustica da lei, por causa
que ... Ela é uma pessoa doente, ela trabalhava, acho que ela teria direito
de ganhar...

O impacto do diagnéstico de cancer nao se restringe aos sentimentos
que emergem no momento presente e que se relacionam ao significado
atribuido a doenca em si e a seu progndstico. O impacto causado pelo
diagnéstico traz a tona, também, os temores e as ansiedades da familia em
relacdo ao futuro. O cancer, uma doenca a que € atribuido um significado de
sofrimento e morte, representa uma ameaca ao conjunto de certezas e
verdades que amparam o mundo da familia pois revelam a perspectiva de
desintegracado daquilo que a familia cuida para manter integro, ou seja, seu
mundo. Assim, o impacto provocado no mundo da familia ecoa

permanentemente ao longo da experiéncia.

Reconhecendo a gravidade da situacao, refere-se ao resultado da
avaliagdo realizada pela familia diante da situagdo vivida pelo familiar
doente. Ao considerar as informacdes obtidas com o médico, as
observacdes sobre as condigcdes do familiar doente, as crencas familiares e
as indicacdes de que cada um dos familiares, em particular, faz para si, a
familia passa a definir a nova realidade e a agir de acordo com essa
definicao. Reconhecendo a gravidade da situacao vivida por seu familiar,

€ como a familia define a realidade, a base para a tomada de decisées € a
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busca de estratégias para lidar com esta realidade, cuidando para manter o

familiar e 0 mundo da familia amparados.

Quando fizeram a cirurgia, a primeira cirurgia foi implantar a valvula, depois
operaram ele. Disseram que era uma cirurgia de alto risco, os dois médicos
disseram. Qualquer pinguinho de sangue que descesse pro pulmdo, nao
tinha mais volta. Eles me chamaram e disseram isso, antes da cirurgia: nao
adianta ir lIa na frente; primeiro, fazer essa ai, bem direitinho, e depois ir pra
outra [...] porque qualquer graminha de sangue que cai pro pulm&o dele,
ndo salva mais. Eles nos falaram.

Ele ja tem s6 um pedaco de pulméao ainda, a tuberculose comeu o pulmao
dele, entao, ele tem pouco pulméao. O pulmdo também ja ndo ajuda mais,
ele ndo tem tanta forca pra caminhar, enfraqueceu, falta ar...

Que nem agora, essa coisa que deu nela, como se diz? Convulsdo. Deu
cinco em Santo Augusto, deu em casa, de madrugada, de noite. Peguei e
levei pro médico em Santo Augusto, dai ficamos um dia la.[...] Dai o médico
mesmo disse: - Ndo adianta levar, vocés vao levar so6 pra judiar dela. Disse
ele: - Ndo adianta, vao levar la e vao trazer de volta. Ndo adianta.[...] Eu ja
pensei tudo. Ele ja desenganou ali, que ndo adiantava eu trazer. Ele disse
que ela vai entrar em coma de uma hora pra outra... Foi isso que ele falou.
Por isso disse que ndo adiantava trazer.

Percebendo a estrutura familiar ameacada, é consequéncia do
impacto causado pelo diagnéstico de céancer e do reconhecimento da
gravidade da situacdo. Ao reconhecer que o adoecimento do familiar é
grave, a familia percebe que a vida de seu ente querido pode estar em
perigo e com ela a estrutura da unidade familiar. O mesmo se verifica com a
pessoa doente, que diante do diagndstico percebe-se ameacgada e sob o

risco de morrer.

Foi o maior choque do mundo. Mas... ndo sei... Pensei até em morrer
naquela hora, porque a gente ndo sabe... Nao foi facill.

Teve tempos que sei la. Vem um monte de coisa na cabega da gente...
Porque assim, no momento, a gente s6 pensa assim coisa ruim.

Ela se sentia, nao sei o que ela se sentia. Te lembra? Uma vez, acho que
uns dois anos atras, ela comprou um chocolate e deu... pra cada filho... e
ela disse que n&o... [choro] ndo sabia se ela podia alcancar o outro ano.
Entdo, o pensar dela era... Tudo... Era s6 pensa naquilo que ela dizia...
[choro]. Nao é facil! Isso foi na Pascoa....
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Olha, eu tinha na certeza que era cancer. Minha mae morreu de céancer,
meu pai também. (Paciente)

Ah! Incadecou isso! Ndo é isso... Nao tem nada a ver. (Esposa)
Nada a ver! (Filho)
Claro! Um dia ia aparecer. (Paciente)

Entao, se é por isso... Nos todos vamos... Mas néo tem nada a ver! (Filho)

Percebendo a estrutura familiar ameacada, revela o sentimento
que permeia o nucleo familiar, e provoca uma tensao constante no sistema
familiar em razdo da continua incerteza quanto ao futuro e ao resultado do
tratamento. Embora possa n&o estar evidente na comunicagédo verbal da
familia a percepgdo de que o adoecimento por cancer pode ter como
desfecho a morte, esta presente no pensamento e na comunicacdo nao-
verbal dos membros da familia e do préprio familiar doente. Os padrbes de
comunicacao, a sensibilidade pessoal e a abertura da familia ao dialogo
permitem ou ndo manifestacbes a respeito dessa percepcédo, assim como
contribuem para a interpretagcdo do conteldo impresso no comportamento

dos familiares.

A imprevisibilidade que envolve o adoecimento por cancer no que se
refere a evolugcdo e ao curso da doenca, € um dos fatores que causa
desgaste emocional e tensdo na familia. A possibilidade de perda de um
familiar pode interferir nos projetos de vida de seus membros e da unidade
familiar como um todo, bem como na forma de organizacédo do trabalho, da
producéo e da renda. Neste sentido, ao ter seu mundo invadido pelo cancer

a familia percebe-se desamparada.

SENTINDO-SE DESAMPARADA

Ao ter o mundo invadido pelo cancer, o cenario que se descortina
revela o inicio de um novo tempo no contexto de vida da familia, um tempo
de mudancas, incertezas e dificuldades. Um tempo que tera de ser vivido e
que enredara o mundo da familia, podendo mudar para sempre o curso da
histéria.
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Para viver esse novo tempo e lidar com a doencga, a familia precisa
interagir fora do contexto rural. N&o se trata de uma prosaica visita aos
parentes que moram na cidade, uma ida ao banco ou a cooperativa para
tratar de negdcios, uma viagem para compras rapidas ou uma consulta
médica de rotina. Literalmente, é transitar entre dois mundos simultaneaos: o

mundo da familia, no contexto rural e o da doenga, no contexto urbano.

A concentracao dos servigcos de saude em centros urbanos torna o
adoecimento, sobretudo aos que necessitam de hospitalizacdo e recursos
tecnoldgicos especializados para diagnéstico e tratamento, como é o caso
do cancer, em eventos urbanos. Portanto, a experiéncia das familias rurais,
no que se refere ao adoecimento de um de seus familiares por cancer,
circunscreve-se a uma prolongada incursdo em um contexto urbano e, em
muitos aspectos, desconhecido. Assim, ao ver-se fora da seguranca de seu
ambiente a familia sente-se desamparada.

A categoria SENTINDO-SE DESAMPARADA, representa o
sentimento consequente a definicdo da realidade e ao processo interacional
vivido pela familia nesse novo contexto. Este sentimento constitui-se em
uma dimensdo que acompanha a trajetéria da experiéncia da familia em
todas as suas fases, tornando-se mais exacerbado em algumas
circunstancias e sendo decorrente da mobilizacdo necessaria, dos desafios,
dificuldades e mudangas ocorridas no mundo da familia em funcdo do
adoecimento e dos esfor¢cos para encontrar solugdo para o problema.

Embora a familia ja possa ter vivido outras situacdes de adoecimento
e perda, envolvendo pessoas do nucleo familiar, o fato de ter um céncer
diagnosticado, pelo tipo de tratamento necessario e pelo carater simbdlico
que envolve esta doenca. Assim, a familia percebe-se impelida a transpor
fronteiras e adentrar em um mundo desconhecido. Neste novo contexto

social de interacao, a familia sente-se desamparada.

Os objetos sociais com 0s quais interage na situacao presente,
muitas vezes, tém um significado diferente daqueles por ela atribuido. A
linguagem utilizada pelos profissionais de saude, tanto no periodo do

diagnéstico como no curso do tratamento, muitas vezes, ndo faz sentido e a
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tentativa de comunicacdo torna-se obstruida, unilateral ou até inexistente.
Os acontecimentos vividos e observados, as percepcdes em relacdo ao
ambiente e ao que nele acontece, constitui-se em enigmas e desafios que a

fazem sentir-se desamparada.

A categoria SENTINDO-SE DESAMPARADA, €& formada pelas
subcategorias Percebendo-se em um ambiente hostil, Lidando com o
desconhecido, Reconhecendo as dificuldades, Sentindo-se
desprotegida e Sentindo incerteza quanto ao futuro.

Lidando com o Percebendo-se num
desconhecido ambiente hostil

Sentindo-se desamparada

Reconhecendo as Sentindo-se
dificuldades desprotegida

Sentindo incerteza
quanto ao futuro

Diagrama 4 - Sentindo-se desamparada

Lidando com o desconhecido, revela aspectos da nova realidade

com a qual a familia passa a interagir ao ter um familiar doente por cancer.

Na busca por tratamento para a doenca, as familias rurais precisam
deslocar-se, ndo sé do local de onde moram para a cidade sede do

municipio, mas, a outras cidades, na maioria das vezes, deslocando-se para

um local desconhecido. Significa sair de um local familiar e seguro cujas

regras sao conhecidas e adentrar em um mundo novo, no qual tera de

aprender a se movimentar e iniciar novas relagoes.

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini



Resultados 130

Para as familias que residem em &reas distantes do centro de
referéncia em oncologia, sair da regido com a qual estdo familiarizadas,
muitas vezes representa a incursdo em um contexto de vida diferente, pois
além do cenario local que nao conhecem, dispdem de poucas referéncias
que podem orienta-las e poucas ou nenhuma pessoa conhecida com quem
possa contar.

Ela s6 conhecia Santo Angelo. Meu Deus! Cair I& em ljuf,
num hospitalao daqueles... Como é que vai ser pra uma
mulher dessas?!

Além da necessidade de deslocar-se para um lugar estranho a familia
depara-se com outros aspectos que até entdo ignorava.

Desconhecendo sobre a doenca, explicita 0 modo com o qual a

familia, muitas vezes, entra na experiéncia em relacdo a doenca e ao
tratamento. O desconhecimento refere-se as diferentes fases da evolucao
clinica da doenca, ao modo como a evolugdo do cancer manifesta-se no
corpo e 0 que causa, o tipo de tratamento que sera realizado, os efeitos
tanto benéficos como colaterais e, sobretudo, a ndo compreensdo das
intervencdes terapéuticas implementadas contribui para que a familia sinta-

se alienada nesse novo contexto, nesse novo mundo.

Dai eu fui aguentando, sem saber o qué, como que era uma cirurgia, como
que a gente passava. Mas... tudo, tudo até hoje, eu t6 aguentando. Sem
saber... Eu fui pra sala sem saber o que ia acontecer... Fiquei duas horas na
sala de operacio, quer dizer, eu ndo vi nada, fiquei sabendo. Fiquei na sala
de UTI e depois na sala de recuperagdo. Tudo sem saber, eu tb
aguentando.

Ela veio na frente, veio dia 10, que seria operada. Eu vim dia 11. Ai, quando
eu cheguei aqui, ja encontrei ela no corredor. A gente sem saber nada o
que ia acontecer. Fiquei esperando. Aguardei das 10 até as 8 horas da
noite. Ela ficou na sala... Dai recebeu sangue, dois litros.

O significado que a familia confere as situagbes vividas fundamenta-
se na compreensao que ela tem em relagdo aos fatos, a seus determinantes
e suas implicagdes, a informacdes e relatos que se conectem a experiéncia

em questdo. Assim, aspectos decorrentes da terapéutica médica que podem
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ser considerados normais pelos profissionais de saude; para a familia,
podem ter uma conotacdo totalmente distinta, considerando o significado
simbdlico atribuido a cada fato.

Percebendo-se num ambiente hostil, resulta das experiéncias
negativas de relacionamento vivido pela familia com as pessoas, sobretudo
com os profissionais de saude no ambito dos servigos de saude. Ao
perceber que os profissionais ndo sao sensiveis as necessidades
consideradas importantes pela familia, sejam estas de informacéo,
orientagdo, apoio, ajuda ou cuidados especializados ao familiar doente, a
familia percebe-se incompreendida, sem autonomia e respaldo para fazer

valer sua decisdao. Sem ter com quem contar, sente-se desamparada.

“Tem sido muito dificil. Agora mesmo, essa semana, para trocarem ela de

quarto, que a outra paciente ao lado estava com tuberculose. Falei para as
enfermeiras, e ndo queriam trocar, que n&o tinha outro quarto. Todas elas
entravam aqui de mascara e nés aqui o tempo todo junto sem nada, sem
saber... Se ndo tinha quarto aqui podiamos ir Ia pra baixo que ja ficamos
uma vez la. Mas diziam que ndo dava, que ndo sei o qué... Dai eu disse que
se ndo trocassem ela, ia chamar um advogado, que n&o ia ficar assim... Dai
foi assim... Dai que viemos pra este quarto, que agora estamos sozinhos
aqui... E brabo... E ela assim, neste estado (choro)...”

Diante das dificuldades de relacionamento com os profissionais, a
familia, muitas vezes, age utilizando expedientes que depois a fazem, sentir-
se desconfortavel e mais receosa que novos obstaculos possam surgir no

decorrer do tratamento. Assim, tendo a confianca abalada decorre da

percepcao por parte da familia das atitudes dos profissionais que nao
condizem com suas expectativas que ndo valorizam suas queixas, que se
mostram pouco receptivos ou demonstram nao reconhecer como é

importante o que a familia expde e considera.

A gente ndo sabia de nada das coisas. A gente foi muito... enrolado. Eu vou
falar bem a verdade. No comeco, tinha la um médico que ela sempre ia,
fazia essas mamografias. Ele dizia: - ndo, isso ndo é nada! Isso é normal! O
caroco que ela tinha. Ele dizia que a mae dele tinha um caroco. Foi, foi, até
que um dia ele entrou de férias e ela falou pra doutora... Ai, a doutora achou
0 carogo e me mandou pra ca...
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Tinha que ir fazer a pericia pra pegar o INPS (seguro saude do INSS). Uma
vez, ela foi, logo que foi operada, ficou com aquela... ficou vazando um
tempo. Dai o doutor disse: “Mas isso ndo precisa de pericia, a senhora esta
ai. Ta vendo que nao precisa! Estar vindo na frente do doutor pra vé que
ndo precisa!” Fazer aquela.... Ela sofreu. Tinha que poder fazer a pericia e,
também, ter direito a baixa, pra ter uma ajuda’.

Ao tentar compreender a atitude do profissional e ndo encontrar uma
explicacdo plausivel, a familia, muitas vezes, sente-se maltratada e
injusticada. No decorrer do processo do adoecimento, a familia percebe-se
em situacdo de ameaca, estando, portanto, em condicao de vulnerabilidade,
comportamentos que podem evidenciar desconsideracao e desrespeito que
interferem no relacionamento e na confianca, reforcando a ideia de

hostilidade e desconfianga.

Sentindo-se desprotegida, € o sentimento da familia diante do
contexto em que se encontra. O sentimento de desprote¢dao nao se limita a
percepcdo de se encontrar interagindo em um ambiente hostil e com uma
doenca grave, mas relaciona-se a condicdo da unidade familiar em si, a

estrutura e a dinamica de funcionamento.

As familias que se encontram no ultimo estagio de desenvolvimento
do ciclo de vida familiar, ou seja, quando o casal fica hovamente sozinho

porque os filhos sairam de casa; tendo os filhos morando longe, representa

a impossibilidade de contar com a ajuda deles nos momentos em que mais
precisa, significa estar s6 na situagdo. Com os filhos longe, a familia sente-
se sozinha, sem poder compartilhar o sofrimento, a dor, as decisdes e sem
ajuda para cuidar da pessoa doente e da propriedade. Na auséncia dos
filhos, um cénjuge é a principal fonte de amparo do outro.

Nos contamos pros filhos, falamos imediatamente, quando ficamos
sabendo...So que n&o tinha nenhum junto, tudo longe.

Tava so6 nds dois, o que foi dificultoso pra nés... Nos sofremos, mas tem que
ter fé em Deus. Eu disse pra ela: ndo desanima, porque eu té aqui pra te
ajudar!
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Sabendo-se s6 a familia e, sobretudo, a pessoa doente, considera a
situacdo que esta vivendo e faz projecdes para o futuro. Assim, diante da
possibilidade de evolugdo da doenca e do agravamento das condicées de
saude e dos recursos de que dispde, percebe-se desprotegida, temendo ndo

ter com quem contar, caso necessite.

A familia teme nao ter com quem contar quando as pessoas
disponiveis para ajudar no cuidado sdao em numero reduzido, como € 0 caso
daquelas com filhos longe, de familias que se afastam dos locais onde
moram para realizar tratamento e de pessoas solteiras. O temor do familiar
doente é ficar desamparado, ndo poder contar com quem o cuide, precisar

passar por toda dor e sofrimento sozinho.

Entao, ele disse: eu vou vir morar aqui com vocés! Eu dou as terras pra
vocés e vocés me cuidam... Ele diz que nunca achou que vindo pra ca, nos
iamos cuidar dele tao bem. Como o E. que tem a paciéncia de ficar sentado
esperando fazer a radio, de ficar sentado esperado por ele. Ele ta bem
apavorado que a gente ajuda ele tanto.

Por outro lado, o familiar doente teme depender da familia por um
periodo prolongado que possa interferir e atrapalhar a vida dos familiares e,
ainda, que eles nado consigam sozinhos dar conta de seus cuidados. A
necessidade de cuidados em funcao de dependéncia fisica ou da internacao
pode afetar o cotidiano da familia, o processo de trabalho e,

consequentemente, a renda familiar.

Minha preocupacgéo é, eu ficar acamado, uns 30 dias sem poder fazer nada
e atrapalhar tudo eles. Porque é certo que ela sozinha, a minha
companheira e a menina ndo vao poder lidar comigo, vao precisar de outra
ajuda. Essa é minha preocupacgao.

Temendo nédo dar conta de cuidar, € a preocupacao da familia diante

da gravidade da doenca do familiar. Ao saber que o quadro clinico do
familiar pode agravar-se demandando cada vez mais cuidados a familia -
sobretudo a pessoa que é a responsavel pelos cuidados do familiar — teme
nao dar conta de cuidar. O cansaco em funcédo da crescente debilidade do

familiar, do tempo de cuidado e da complexidade das atividades a serem
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realizadas faz a familia, muitas vezes, pensar que n&o conseguira

desempenhar seu papel até o fim.

Eu, também concordo. A doenca é que preocupa, que é que ele nao fique
assim... Tem que cuidar. Vejo que ele esta mal. A gente ja ndo é nova. Mas
eu sempre ajudo. Vamos ver, vamos ver se vai melhorar. Eu me preocupo o
quanto que ele vive, assim, a gente ajuda até que ndo pode mais. As vezes,
acho assim que eu ja t6 cansada, que de repente ndo va vencer
(lagrimas)... ndo ter forga... forga pra cuidar dele o tempo que for preciso...

Pesquisadora - Ou que ele fique num estado que a senhora ndo possa
cuidar...

E... (Confirma com a cabega. Choro).

A percepcao da prépria vulnerabilidade pelos familiares — que os
levam a temer ndo dar conta de cuidar - é expressa na preocupacao de que
poderdo adoecer durante o periodo em que o ente querido enfermo precisa

de cuidados e, em virtude disso, deixa-lo desamparado.

O que mais preocupa é a saude dela. Se pode mudar de um dia pra outro,
se um dia ta boa, no outro a gente nao sabe como vai estar ... Eu, a gente,
também, a gente as vezes, também fica doente e coisa.

Reconhecendo as dificuldades diz respeito a consciéncia que as
familias rurais tém das dificuldades que encontrardo no decorrer da
experiéncia e em suas proprias limitacées nesse processo, o que contribui

para que se sinta desamparada.

A trajetéria da familia rural para realizar o diagnostico e o tratamento
do cancer, muitas vezes, é permeada por situacées nas quais a familia tem
pouco controle e possibilidade de acdo e que acabam por revelar
fragilidades existentes no sistema publico de saude do interior, no que se

refere a recursos tecnolégicos e humanos.

Essa realidade, associada ao fato das familias precisarem se
deslocar em busca de atendimento especializado, deixa a familia exposta a

situacbes imprevisiveis e ao desgaste emocional. Deparando-se com

imprevistos, sdo situacdes com as quais a familia depara-se ao longo da

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini



Resultados 135

experiéncia que sabe que poderdo ocorrer, mas quando ocorrem Sao

inesperadas.

Ao deslocar-se de servico em servico em busca de solucédo para seu
problema sem, muitas vezes, obter o retorno esperado, enfrentando
situagdes desconhecidas e sem ter como interferir no processo, a familia
depara-se com dificuldades relacionadas aos recursos externos utilizados,
mas, de qualquer modo, agregam informacdes para a definicdo da realidade

e o direcionamento das agoes.

As complicacdes de ordem técnica que ocorrem na fase de definicao
do diagndstico acabam, muitas vezes, prolongado a maratona da familia na
busca do diagnéstico definitivo e retardando o inicio do tratamento e,
consequentemente, causando sentimentos de ansiedade e de impoténcia.

No comeco, o problema era que ndo achava quem fizesse a bidpsia. Dai
me mandaram para la, pra ljui, mas la ndo quiseram sem eu levar a bidpsia.
Dai, eles quiseram que eu fizesse aquela de agulha, mas aqui ndo quiseram
fazer também. Até que achamos uma doutora que fizesse em Santo f\ngelo.
Entdo... Até que achamos uma doutora que fizesse pelo SUS, demorou um
pouco.

E ai ja comegou a dar os problemas. Viemos para Santo f\nge/o, fizemos
outro exame, dai uma tomografia e dali o resto. Tentaram fazer uma biopsia
e ndo conseguiram, mandaram a gente pra cd. A gente foi vindo, veio... e
aqui consequiu fazer os exames.

Concomitante aos reveses encontrados pela familia durante os
movimentos efetuados para buscar uma solucdo para o problema, esta
depara-se, também, com dificuldades internas decorrentes da condi¢do de
vida da unidade familiar, que intensificam o sofrimento e enfraquecem a

familia.

Reconhecendo as dificuldades financeiras, refere-se as restricoes

enfrentadas pela familia em decorréncia dos limitados recursos financeiros
disponiveis para as despesas necessarias ao longo da experiéncia, como
deslocamento até o centro de tratamento, alimentagdo, medicamentos e

outros.
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A familia tem ciéncia desde o inicio da trajet6ria que o tratamento do
familiar demandara custos a unidade familiar e que podera ser prolongado.

Mas a familia ndo tem idéia do que isso realmente significa.

A falta de dinheiro. Acho que é o maior problema da gente. E a falta de
dinheiro pra gente sempre se manter. Ter dinheiro pra gente vir aqui. Olha,
de la sdo 90 km. Tem que fazer o dinheiro pra ela vir pra ca, precisa comer
e, geralmente, tem exames para fazer e, dai, ela tem de vir sem tomar café,
sem nada. Dez reais pra comida e 30 pra passagem. Se eles trazem
(ambuléncia do municipio), tudo bem, seno trazem, precisa de énibus,
depende de 6nibus. Vai acumulando.

A gente ndo tem de onde tirar, tem que aguentar, passar faltas e passar,
porque assim, que nem uma pessoa que tem salario, ele tem. Chega no
final do més, ele sabe, ele pode. E, nds, ndo temos e dai tem que saber
controlar tudo, troquinho por troquinho.

A impossibilidade da familia manter o mesmo ritmo de trabalho acaba
por diminuir a fonte de receita, deixando-a insegura em relagao ao tempo
gue conseguird manter as despesas e no que isto podera implicar.

A fonte dos recursos que a familia dispde para custear as despesas
advém do proprio trabalho, das atividades desenvolvidas na terra, que se
nao for trabalhada nao produzira e a familia, consequentemente, tera
dificuldades para atender as necessidades do familiar doente e da unidade

familiar.

Ciente da dificuldade financeira e com as condicbes de trabalho,
muitas vezes comprometidas, a familia procura controlar os gastos e
administrar cuidadosamente cada centavo, o0 que se constitui em um

problema a mais para resolver.

Assim, conforme os recursos disponiveis vao sendo utilizados, a
familia precisa encontrar alternativas para “fazer o dinheiro” de que
necessita. Muitas vezes, a forma encontrada é vendendo os produtos da
terra, até mesmo por um valor inferior ao de mercado, e os meios de
producdo de que dispde, como 0s animais, as sementes, as maquinas

agricolas... e, por fim, a terra.
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Os recursos que disponibiliza e de que se desfaz, no entanto, sdo os
mesmos utilizados como meio de subsisténcia, como meio de trabalho e de
reproducao do sistema familiar. Sao os bens da familia e o que da sentido a
vida no meio rural. A medida que vai se desfazendo de seus bens, vai tendo
também sua identidade e o seu status social afetados, pois perdendo a
posse da terra, a familia caminha no sentido de ndo mais ter condigdo de
trabalhar para si. Se essa situacao se consolidar, ela tera de arrendar terra
ou vender sua forga de trabalho, tornando-se, assim, trabalhador
assalariado.

A condicao social de familia agricultora e a identidade do pai de
familia tornam-se ameacadas e, ante essa perspectiva, 0 mundo da familia

fica desamparado.

Sentindo incerteza quanto ao futuro, é o sentimento da familia ao
projetar a vida diante da percepcao que o familiar doente podera morrer. O
adoecimento por céncer leva a pessoa doente e os demais familiares a
pensar, ainda que nao expresse verbalmente, na perspectiva de morte e no

que ela significa para cada um e a unidade familiar.

O sentimento de incerteza que espreita a familia rural em relagdo ao
que podera acontecer no futuro relaciona-se ao amparo da unidade familiar.
Este sentimento é expresso de acordo com o estagio de desenvolvimento

em que a familia se encontra.

Nas familias que se encontram em ma fase em que os filhos estdo
saindo de casa para trabalhar ou porque casaram, dentre as incertezas esta
a preocupacao em relacdo ao futuro dos filhos, pois os pais podem faltar
antes dos filhos terem condi¢des de seguir sozinhos, ou seja, ha o temor em
deixa-los desamparados e desprotegidos.

- Me preocupo com os filhos... Os filhos se esparramaram, entdo tem
sempre uma preocupacdo. Mais com esse aqui.

- E. Ele quer ver os filhos encaminhados. E isso que sempre eu e ele
falamos. Cada um no seu lugar, trabalhando pra si. E o que sinto que ele
fala. Que eles vivam do seu trabalho.

- E cuidado! O que a gente quer é que nada acontega com os filhos.
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A Unica coisa é que eu ndo posso ajudar a filha. Nao tem como, precisava
muito... Porque nds ja estamos velhos, a realidade é essa, e eles tém que
fazer a vida... NOs ja estamos velhinhos, e eles estao comegando....

Pensar na perda do familiar confronta os membros da familia com a
prépria vulnerabilidade quando se trata do cdnjuge, revela o sentimento de
fragilidade e desamparo que afeta o0 companheiro. Depois de muitos anos de
convivéncia, a perspectiva de morte apresenta-se como a perda de uma
parte de si, do amparo natural, colocando o outro cénjuge em condicao de
inseguranga quanto a seu futuro sozinho e, também, quanto a expectativa do

préprio cuidado, caso venha necessitar.

Eu ja estou numa idade em que ja ndo posso mais lidar. Até doutor disse: o
senhor tem que se cuidar. O senhor ndo é novo como era, ndo é mais como
foi...

Nunca nds tivemos uma discusséo séria. Nunca, nunca. Sempre vivemos de
acordo. Um ajudando o outro. Até hoje... Faz 33 anos que ndés somos
casados e até hoje vivemos bem...

Por outro lado, a incerteza em relacao ao que podera acontecer com
o familiar doente denota a ténue linha que mantém a histéria de vida da
familia que se representa no ciclo vivido pela unido do casal. A morte € 0
final do ciclo. Nesta perspectiva, a histéria que esta sendo construida em
conjunto, na perda de um dos conjuges é interrompida, esgotando-se a
possibilidade de continuar, como casal, a construgdo compartilhada da vida

familiar.

O sentimento de desamparo da familia rural, ao ter o mundo invadido
pelo cancer, é consequéncia da definicdo da realidade frente as dificuldades
vividas ao longo da experiéncia que se constituem, também, em elementos

qgue a desafiam a tomar decisdes e agir.

AS ACOES DESENVOLVIDAS NA EXPERIENCIA

As acdes desenvolvidas pela familia rural no decorrer da experiéncia
de ter um familiar doente por céncer € explicitada nas categorias
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BUSCANDO READQUIRIR SEGURANGCA, MOBILIZANDO AS FORGCAS
RELACIONAIS DA FAMILIA e SENTINDO-SE AMPARADA.

BUSCANDO READQUIRIR SEGURANCA

A categoria BUSCANDO READQUIRIR SEGURANCA, representa o
significado das acdes deliberadamente empreendidas pela familia e pelo
familiar doente, no sentido de encontrar uma solugdo ao problema que estéo
vivenciando, visando, como consequéncia, a readquirir a seguranca, a

estabilidade e o0 amparo do mundo da familia.

Ao ser ameacada em decorréncia do adoecimento de um de seus
membros, a familia percebe-se vulneravel, insegura e desamparada, sem,
muitas vezes, compreender direito o que esta acontecendo. Entende que
precisa agir, fazendo alguma coisa no sentido de entender os sinais e

resolver o que esta errado com a saude do familiar para voltar a vida normal.

Ao buscar uma solucdo para o que estd ocorrendo de errado, a
familia faz indicacbes para si a respeito da situacao e define sua linha de
acao, identificando as acdes a serem implementadas no sentido de
encontrar uma resposta que possa, além de explicar o que esta ocorrendo
com o familiar que se encontra doente, resolver o problema e restaurar a
seguranga da unidade familiar. O processo envolve definicdo, decisao e
acao e esta interativamente presente o tempo todo no decorrer da
experiéncia, ndo seguindo uma sequéncia légica de acontecimentos, mas

pode ser percebido em todas as categorias.

BUSCANDO READQUIRIR SEGURANCA, refere-se, portanto, ao
significado interacional presente no resultado do alinhamento das acoes
individuais de seus integrantes que mobilizam o sistema familiar no sentido

de agir cooperativamente na solu¢ao do problema.

Ao refletir sobre as alternativas possiveis, a familia, BUSCANDO
READQUIRIR SEGURANCA, decide agir, Deslocando-se em busca de
ajuda especializada, Gastando os recursos da terra, Cuidando da
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unidade familiar, Buscando explicacao para a doenca e Acionando os
servicos de saude.

Deslocando-se em busca Buscando explicacdo para
de ajuda especializada a doenca

Buscando readquirir seguranca

Gastando os Acionando os Cuidando da unidade
recursos da terra servigos de saude familiar

Diagrama 5 - Buscando readquirir seguranca

Deslocando-se em busca de ajuda especializada, refere-se as
estratégias da familia diante da decisdo sobre o que fazer diante da
definicdo da realidade de ter um familiar doente. Ao decidir que nao pode
lidar com a situacédo apenas com o conhecimento e 0s recursos disponiveis
na familia, a opg¢do é recorrer ao atendimento médico em servigos formais
de saude, seja publico ou privado, geralmente, o0 mais préximo, localizado na
cidade sede do municipio onde ela reside ou nas redondezas. Recorrendo

aos servicos de saude, local publico ou privado, € um dos movimentos que

efetua na busca de seguranca, conforme as possibilidades socioeconémicas

de cada familia.

A primeira coisa que fizemos, foi procurar recurso médico. Primeira coisa, é
médico. E o SUS. E o SUS, porque condicdes a gente nunca teve. Até hoje
se tratando pelo SUS.

Primeiro, ele consultou com o médico de Garruchos...

Ele consultou com o doutor A., que baixou ele. Dai, quando deu alta do
hospital, ja foi uma cartinha junto para passar pro doutor B., para consultar
com ele. Fomos la e marcamos, particular. Ai consultou com ele e onde ja
passou ele pro doutor C. No outro dia, ele ja consultou com doutor C. e ele
ja disse o que era. Entdo, naquela tarde mesmo, ele ja internou.
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A busca pelo servico de saude local pode ser o ponto de partida para
uma peregrinacdo por outros servigos e profissionais. Dependendo da
estruturacdo e do acesso aos servicos de saude disponiveis no municipio
onde a familia mora, maior ou menor sera esse itinerario. Neste aspecto,
dois pontos influenciam o caminho percorrido pela familia rural que devem
ser considerados. Um deles refere-se a organizacao urbana do municipio de
origem e o outro, a distdncia do municipio a um centro de referéncia em

oncologia.

Os municipios menos urbanizados dispdem de uma rede de servigcos
de saude basica que atende as demandas de baixa e, em alguns, de média
complexidade, tanto na area de diagnéstico como de tratamento. Os casos
complexos sdo encaminhados a outros servigcos de referéncia. Assim, a

familia precisa deslocar-se para outras cidades a fim de dar continuidade a

investigacdo diagndstica e ao tratamento. Neste sentido, quanto mais
distante for o municipio de origem dos servicos de referéncia maior
possibilidade tem a familia de se deslocar para mais de um servico e a
diferentes cidades, até obter uma resposta para o problema.

Comecgou com dor, dai o médico da nossa cidade disse que era muscular.
Ai fomos a cidade vizinha fazer uma consulta com um médico de la, fizeram
uma ressonancia magnética. E dai ja comegou a dar os problemas. Viemos
para Santo Angelo, fizemos outro exame, dai uma tomografia, e dali o resto.
Tentaram fazer uma bidpsia e ndo conseguiram, dai mandaram a gente pra
ca.

Dai a doutora que achou o nddulo, mandou ela vir aqui em ljui e fazer a
mamografia.

A decisao de deslocar-se para outras cidades em busca de diferentes
servicos de saude é parte do processo de decisdo da familia que pode ser
decorrente do resultado obtido nas primeiras incursdes aos profissionais. Ou
seja, pode advir do encaminhamento por parte do médico para outros
profissionais que atuem com uma determinada especialidade clinica, a
servicos de diagnésticos ndo disponiveis na cidade ou que oferecam maior
especificidade para realizacdo de exames ou quando a familia percebe que

o tratamento implementado nao esta sendo resolutivo.
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Com base nas percepgdes resultantes da interacdo com o
profissional médico, na observacédo dos sinais apresentados pelo familiar em
resposta ao tratamento implementado, na interagdo com outros significantes
e em suas crencas, a familia interpreta e redefine a situacao, decidindo se

aceita ou nao a proposicao feita pelo médico e segue adiante.

Primeiro, eu fui aqui e me mandaram fazer um exame. Dai, fiz 0 exame em
Santo Angelo pra ver o que eu sentia. Dai ndo apresentou nada. Mas eu j4
sentia tudo aquilo. [...] Eu esperei, € comecou a me doer. Aquilo me
ferroava que nem um berne. Dai, eu fui aqui de novo. O médico fez um
ultrassom e apresentou um nodulozinho. Ele me deu um remédio pra tomar
até més de maio. Se ndo desmanchasse, eu ia fazer uns exames pra ver.
[...] Dai, a minha cunhada disse: “Nao, tu vais num especialista que é
melhor”. Fui e o médico de la ja escreveu um bilhetinho pro doutor daqui. Eu
levei pra ele e daqui ele ja me encaminhou pra ljui, encaminhou pro
CACON... Demora essas coisas, ne.

Dependendo da situagao vivida pela familia, o tempo entre o primeiro
atendimento médico, idas e vindas aos profissionais, realizagdo de exames e
a chegada ao hospital de referéncia para o atendimento oncolégico pode ser

prolongado.

Durante este periodo, embora a familia esteja constantemente em
movimento, buscando ajuda para restaurar a saude do familiar e readquirir
seguranca, o fato de estar vivendo um periodo de sucessivas esperas gera

sentimentos de incerteza, inseguranga e ansiedade, até que as decisdes
tomadas se concretizem realmente em acdo e em resultado. As decisdes
sao da familia, mas sua execugdo, envolve um sistema complexo no qual
interagem outras pessoas que também intervém na decisdo. Assim, a
familia, muitas vezes, ndo tem como agir ou interferir. Precisa sujeitar-se a

esperar.

A decisdo da familia ao realizar uma consulta médica, muitas vezes,
precisa aguardar por uma data para agendamento, o exame realizado requer
tempo até vir o resultado, a cirurgia necessita vaga disponivel, assim como o

inicio da quimioterapia ou da radioterapia.
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Dai, depois que veio o resultado da bidpsia, dali oito dias, que me
mandaram pro Cacon. Ai esperei a vaga pra consulta. Foi feito exame de
novo, biopsia de novo. E dai custou a vir o resultado, nao sei por que. Dai
eu ndo fiz a quimioterapia, caso que demorou muito vir o resultado e dai
néo adiantava mais eu fazer. Dai até que fiz a cirurgia Ia...

Foi em maio que eu consultei, acho. Até ndo demorou tanto. Acho que
julho, eu comecei a fazer as quimio. E, em julho, tem na minha carteirinha
ali. Em julho, eu comecei a fazer as quimio. Dai, no dia 30 de outubro eu
terminei. Dai, eu fiz mais uns exames em primeiro de fevereiro do outro ano.
E dai me operei.

Gastando os recursos da terra, é a estratégia que a familia utiliza
para possibilitar que o familiar tenha acesso aos recursos que acredita,
possam ajudar no diagndstico e agilizar o tratamento, tentando abreviar as

esperas.

Associado a preocupacdo com a demora em conseguir uma solucao
para a situacdo do familiar doente, estd o0 medo de que a doenca evolua
rapidamente e que a cura torne-se mais dificil se o inicio do tratamento for
postergado. A concepg¢ao de que no servico publico o atendimento podera
ser mais demorado e isso possa prejudicar o familiar, e o fato da populagéao
rural, de modo geral, ndo dispor de um plano de saude privado, faz com que
a familia opte pelos servicos privados, sobretudo em relacdo a consulta
médica e realizacdo de exames, sendo o tratamento oncoldgico

propriamente feito pelo sistema publico de saude.

O doutor B. e o doutor C. era particular, quando nés comegamos, porque
n&o tinha como. Eles ndo atendiam pelo SUS. Dai nds pagamos, pra gente
consequir mais ligeiro. O doutor B. disse que era urgente. Entdo, a gente
pagou, gastou meio bastante, mas se é pra viver... Entdo, ele ja mandou la
no SUS, la embaixo, pra eles carimbarem a baixa. Em poucas horas, ele ja
tava no hospital e foi operado. E dai, seguiu se tratando pelo SUS.

Para ter o problema de saude resolvido e garantir que o familiar seja
bem atendido, a familia procurar fazer tudo que estda a seu alcance,
acessando os recursos de que dispde. Recursos esses que sdo oriundos do
trabalho da unidade familiar nas atividades com a terra. Algumas vezes,

estes recursos sao representados pela economia feita pela familia em um
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longo periodo, ou seja, a “reserva para os casos de necessidade”. Esta
reserva serve de precaucdo para qualquer situagdo adversa que a familia

possa necessitar.

Outras vezes, os recursos advém da venda dos proprios meios de
producdo, dos animais e até a prépria terra. Em muitos casos, vao sendo
comercializados, gradativamente, ao longo do curso do tratamento a fim de
conseguir o dinheiro necessario para manter as despesas que se
apresentam. Nesta perspectiva, a estratégia da familia para evitar o
consumo dos bens de produgcdo € restringir ao maximo o consumo,
economizando inclusive no que se refere as necessidades basicas da

unidade familiar, para atender as do familiar doente.

Neste contexto, o adoecimento por céncer, constitui-se em uma
ameaca ao amparo € a esséncia da familia rural podendo, essa perspectiva,
ser um dos elementos que se faz presente na interagcdo com o sistema de
saude publico. Em muitas situacdes, este apresenta-se moroso e nao
resolutivo coloca a familia em uma situagdo de vulnerabilidade. Ao tentar
superar esse tipo de dificuldade, a familia pode, ao buscar os servigos

privados, vivenciar sentimentos de ambiguidade.

Assim, procurando sentir-se segura, a familia utiliza os recursos que
possui para custear honorarios de profissionais médicos, pagar exames
diagnésticos, comprar medicamentos e manter as despesas necessarias
para que o familiar doente e um acompanhante, quando necessario possam

permanecer longe de casa no periodo de tratamento e internacdes.

Se ficar bom ou se nao ficar bom também... Igual, a gente ajuda, que o
dinheiro que tem é pra isso.

Podia ter mandado ela no SUS, mas eu me desesperei na hora. Eu tinha
em casa, tinha no bolso um dinheiro, naquele tempo paguei duzentos e
cinquenta reais! Ela viu que eu tava gastando e disse: “Entao, ficou seco,
pagou, podia ter esperado!”. Eu disse nao tem nada que esperar! Dinheiro,
a gente trabalhou, conseguiu pra quando precisar. Eu paguei e dentro de
oito dias teve o resultado do exame. Veio me contar o resultado... Dai que
fomos pra ljui.
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O modo de a familia agir diante do adoecimento por cancer revela o
significado atribuido a patologia e, também, como os individuos interagem
entre si e a situagcdo. Para encontrar os recursos necessarios que oferegcam
condicbes de tratamento a doenca do entequerido enfermo, a familia
disponibiliza seu patriménio que representa a fonte de seguranca e amparo
para a unidade familiar. A prioridade torna-se manter o familiar doente
amparado, possibilitando a realizacdo do tratamento necesséario que
representa, também, busca de amparo a familia, uma vez que procura

afastar a ameaca e o risco de perda da unidade familiar.

Cuidando do familiar doente, € a estratégia que a familia utiliza
para dar apoio e atender as necessidades do familiar no decorrer da
trajetoria do adoecimento, tanto no periodo em que este precisa afastar-se

para fazer o tratamento como quando retorna para casa.

Cuidar de um familiar doente é uma consequéncia natural e esperada
nas relagdes intrafamiliares no contexto rural. As formas encontradas pelos
familiares para estarem presentes, cuidando do familiar doente, incluem uma
diversidade de agbes e niveis de envolvimento. Geralmente, a autonomia e
as caracteristicas pessoais e fisicas do familiar, que podem ser de maior ou
menor fragilidade, determinam o papel que a familia desempenhara nesse

cuidado.

O processo participativo dos membros da familia entre si e com a
pessoa doente, que foi desencadeado na fase inicial do adoecimento,
continua no decorrer de cada etapa da trajetoria vivida, assumindo um papel

ora mais ativo, ora mais passivo, mas, em qualquer momento, cooperativo.

Durante o periodo de diagnéstico e tratamento do cancer, a pessoa
doente precisa afastar-se de casa para realizar consultas ou exames,
podendo retornar rapidamente ou ndo. No caso do tratamento oncolégico ou
de internacao hospitalar por complicacées ou agravamento da doenca, pode
permanecer varios dias afastada de casa. Como forma de cuidar do familiar
geralmente, um ou mais membros da familia acompanha-o e continua a seu

lado durante o tempo necessario.
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Os demais familiares que permanecem em casa, porque precisam
tocar as atividades na propriedade, tém filhos pequenos ou sdao empregados,
procuram colaborar indo visitar, fazendo companhia por algumas horas ou
pernoitando no hospital com o familiar.

Todavia, acompanhar ndo € uma regra. Quando o familiar doente
esta bem, fisica e emocionalmente, nem sempre ha um membro da familia

com ele.

Na primeira cirurgia, a A. foi quem mais acompanhou. Ela que foi, que ficou,
que acompanhava mais, que ndo tinha criangca pequena que tinha que ficar
na aula. O seu D. também foi. Depois na cirurgia de ljui, os dois iam juntos,
0s dois se revezavam no hospital. Eles ficaram na pousada. Eu e o M.
sempre trabalhdavamos, entao, dai um dia, eu pedi folga, e posei uma noite
e fiquei no outro dia no hospital.

Além de estar ao lado, durante os varios deslocamentos em funcao
do tratamento, a familia compromete-se com o cuidado de seu ente querido
quando retorna para casa. Para cuidar em casa, a familia age considerando
suas crencas no que pode favorecer a recuperacao e o restabelecimento
das forcas do corpo, dando atencado especial a alimentacédo para fortalecer,
ao repouso para restaurar o organismo e a movimentagdo, sobretudo,
caminhar. As respostas do corpo, em relagdo a aceitagao da alimentacéao e a
deambulacao tém significados importantes a familia para avaliar a situacao,

pois podem indicar sinais de melhora ou nao.

Ele ficou desnutrido esses dias atras. Até uns dias, ele comia s6 com a
sonda, ai nés compravamos iogurte e botava junto com leite. Agora estou
botando bastante leite pra ver se recupera ele. A carne, eu cozinho e bato
no liquidificador e boto junto. Hoje, ele tava bem faceiro, contou pra mim
que antes de vir comeu carne. Ele disse que tinha comido bife. Talvez ele
passe, ele ta fraco, mas de repente se recupera de novo.

No entanto, dependendo do tipo e do estagio do cancer, a familia vai,
gradativamente ao longo do curso da doenca, aprendendo novas formas de
cuidar, que incluem a apropriagdo de conhecimentos especificos sobre a

doenca, o tratamento e, muitas vezes, procedimentos que exigem habilidade
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motora e superacao de insegurangas pessoais. Aprender a fazer curativos,
preparar e administrar alimentagcdo por sonda enteral, entre outros, séo
recursos que se incorporam aos conhecimentos da familia sobre o modo ja

aprendido de cuidar de uma pessoa doente.

Depois que ela veio pra casa, dai depois a gente ajudava assim, nos
curativos...

A enfermeira explicou que tinha um prazo e que em alguns dias ele ndo ia
mais poder comer, ndo ia engolir. A gente achava que como estava
comendo, que ia comer sempre, toda hora. Dai que botaram a sonda... Tem
que fazer uma garrafinha que ele toma sé pela sonda.

Buscando explicacao para a doenca, € a estratégia utilizada pela
familia para tentar compreender o adoecimento do familiar. Na busca por
uma explicacao racional que aponte a causa determinante para o surgimento
da doenca, véarias hipbéteses vao sendo construidas com base em

informacdes aprendidas pela familia do discurso médico e de suas crengas.

O doutor ja meio falou por cima assim, que podia ser por causa do vicio,
porque toda a pessoa que tem aqueles dois vicios juntos, quando da
problema na garganta... Sai praquele lado. Ele bebia muito e fumava. Bebia
cerveja, mas isso, ele tomava uma duzia assim, num dia.

As vezes fico pensando, eu acho que ndo é da comida nada disso, o
cancer. Porque, as vezes, a gente come muita carne e ndo come muita
verdura, mas acho que ndo, né!?. A gente pensa na comida, porque as
vezes, ndo tem muita verdura, falta agua, ndo da pra plantar muita coisa
verde. Ele ndo é de comer muita verdura, rucula e alface ele come, mas as
outras coisas néo.

No decorrer da experiéncia de adoecimento, a familia rural também
busca outras estratégias para manejar coma a situacdo e readquirir

seguranca, sobretudo, acionando os servicos de saude. O servico de

saude publico municipal e o hospital de referéncia séo recursos que a familia
utiliza para viabilizar o tratamento e também no que se refere a acdes de
ambito assistencial. A garantia de transporte para os deslocamentos

necessarios durante o periodo do adoecimento, 0 acesso ao atendimento
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publico de saude publico sdo elementos que contribuem sobremaneira para

que a familia possa realizar o tratamento.

A sorte é que aqui no municipio tem boa assisténcia e sempre deram pra
ela. Ela sempre conseguiu a ambuldncia para ir pra Ia.

Estamos até hoje sempre se tratando pelos SUS.

Agora, faz vinte e poucos dias que nds estamos aqui, de domingo pra ca
consegui pegar comida. Gastava mais de dez reais por dia pra comer.
Agora ja ajudou bastante com esse negdcio de ganhar comida. Isso ja
aliviou muito pra nos.

MOBILIZANDO AS FORCAS RELACIONAIS DA FAMILIA

Ao sentir-se desamparada e com o0 mundo ameacado pelo
adoecimento por cancer de um de seus membros, a familia mobiliza-se e
mobiliza 0 mundo da familia com o qual se relaciona no sentido de enfrentar

e superar a ameaca existente e, assim, sentir-se amparada novamente.

MOBILIZANDO AS FORCAS RELACIONAIS DA FAMILIA, representa
a acao da familia na utilizagdo de recursos relacionais internos da propria
unidade familiar e, também, externos das pessoas que vivem na mesma

comunidade rural, sobretudo os vizinhos.

O movimento que contribui para que a familia possa se fortalecer e
readquirir seguranca constitui-se na disposicado que envolve o seu mundo e
as relacbes que a ajudam a seguir em frente estabelecidas em

consequéncia do adoecimento do familiar.

Assim, suas forcas estdo presentes nos relacionamentos
interpessoais da familia e, ancoradas na permeabilidade dos limites de seu
sistema, nas crengas e valores familiares e nos valores socioculturais da
comunidade, além de outras pessoas externas que, no periodo do
adoecimento, desenvolvem agdes no intuito de apoiar a familia e ajuda-la na

solucéo dos problemas.

Ao considerar a perspectiva interacionista, MOBILIZANDO AS
FORCAS RELACIONAIS DA FAMILIA refere-se a criacdo de um contexto
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relacional que possibilita a pessoa colocar-se no lugar do outro e, por meio
da comunicacao simbdlica, capturar sua perspectiva, alinhando os atos aos
atos dele para, entdo, agir cooperativamente, articulando estratégias que
ajudem no atendimento de suas atuais necessidades.

A categoria MOBILIZANDO AS FORCAS RELACIONAIS DA
FAMILIA, é formada pelas subcategorias Sentindo-se capaz de cuidar,
Estabelecendo conexdes, Conversando sobre o adoecimento e
Aceitando ajuda.

Sentindo-se capaz de || Estabelecendo
cuidar conexoes

Mobilizando as forcas relacionais
da familia

Conversando
sobre o adoecimento

Aceitando ajuda

Diagrama 6 - Mobilizando as forgas relacionais da familia

As circunstancias que envolvem o curso do adoecimento podem
trazer a realidade da familia desafios relacionados a debilidade do familiar e
a possiveis complicacées. Embora a familia possa prever que eventos dessa
natureza acontecam até se imaginar na situacdo, o confronto com a
realidade exige uma acgdo concreta. A capacidade para lidar com os
acontecimentos, em aprender e desenvolver habilidade novas, ser criativo
diante do que se apresenta, promove a autoconfianca e a seguranca da
familia que, sentindo-se capaz de cuidar de seu familiar doente, fortalece-se

para interagir com as demandas provenientes da doenca.

A cada dia que passa, que tu lida com o doente, vocé vai aprendendo mais
coisas, vai aprendendo e vai sabendo. Da proxima vez que acontecer essa
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coisa, ai vocé diz: entdo, posso fazer assim. Ja sei que la atras eu fiz isso.
Entao, vou fazer assim, porque ja aconteceu uma vez assim.

Eu pensei como é que vou fazer com a minha mae, como vou levantar a
minha mae para colocar ela numa cadeira? Ai eu vi que era s6 0 meu
pensar, porque depois eu consegui fazer isso. Entdo, se tu cria coragem e
bota tua idéia a funcionar, a pensar, cada vez vocé aprende mais a lidar.

O doutor ensinou ele fazer isso (curativo da traqueostomia) e dai as
enfermeiras dizem: quem fez isso assim, tao benfeito? Dai ele diz que o
doutor ensinou ele a fazer assim. Nem as enfermeiras sabem fazer como
ele faz!

A familia, ao reconhecer que consegue encontrar recursos em si que
permitem cuidar do familiar, ainda que de modo particular, ao perceber-se
reconhecida e valorizada por sua capacidade de suprir as necessidades do
ente querido sente-se estimulada e compensada pelo esforco em superar as

dificuldades.

Assim, na medida que a familia vai adquirindo confianca em si e em
sua capacidade de cuidar, vai tornando-se livre para agir, de acordo com o
que ela percebe como sendo uma necessidade do familiar ou com o que
pensa que pode, de alguma forma, trazer-lhe beneficio e conforto. A
capacidade de ser sensivel as necessidades do familiar e promover
iniciativas para atendé-las mobiliza as forcas da familia e reforga o vinculo

relacional.

Depois que eles comegaram a fazer a radio, dai que comegou a queimar e
ele ndo pode mais comer. Ai é s6 tomar leite. As vezes, eu bato um ovo ou
boto pdo e um pouquinho dentro do leite.[...]. Ele dizia que ndo podia comer,
que tinha vontade de comer e ndo podia. Alguns dias ele comia com sonda,
noés compravamos iogurte e botava junto com leite. [...]. logurte era uma
coisa fina e fresquinha assim, ai ele comia até bastante.

As dificuldades vividas pela familia no dia-a-dia que tendem a
aumentar quando a condicdo de saude do familiar agrava-se podem minar
as forcas da familia. Consequentemente, a familia sente-se cansada,
desanimada em seus esforcos e, muitas vezes, desamparada. A
possibilidade de mobilizar novas forcas que representem uma possibilidade

de superar ou, a0 menos, amenizar as dificuldades presentes injeta novo
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animo e a familia revigora-se e se fortalece outra vez. As forgas vindas dos

familiares ajuda a sustentar o mundo da familia.

Essa filha de Goias esta vindo de volta pra morar agora. Mas ela vem por
causa de nés mesmo. Botaram fora todas as coisa por causa de nos.

Pesquisadora: - O que vocés pensam sobre essa decisao?

- A decisdo dela foi uma das melhores coisas possiveis, porque ela largou
tudo, as coisas dela, a casa dela, botou tudo que tinha fora pra vir cuidar de
nos [...]. Sabendo que ali eles ndo tém emprego, nao tem nada, que a terra
€ pouquinha. Pra mim, é muito bom, é muito boa a deciséo.

- Eu estava sozinha, sofrendo, assim, ela vem me ajudar.

As decisbes dos membros da familia que revelam a disponibilidade e
o nivel de comprometimento com que se dispde a ajudar, demonstram a
capacidade de sua adaptabilidade para enfrentar as situacdes decorrentes
da evolucao da doenca.

Para seus membros que vivendo de perto a situacdo, a certeza de
que os familiares conseguirdo adequar suas vidas para ajudar na passagem
por esse periodo dificil, seja colaborando no cuidado direto da pessoa
doente, nos afazeres da casa e da propriedade ou, até assumindo o trabalho
na terra que esta prejudicado pela enfermidade, mostra-se como “uma luz no
final do tunel”, que da forca e faz com que a familia sinta-se capaz de ir em
frente e cuidar.

Além disso, as forcas internas de cada um de seus membro, a
coragem, disposicao e otimismo, associados aos valores familiares e certeza
de poder contar com os demais familiares fortalece o individuo e,
consequentemente, a unidade familiar na capacidade para cuidar.

Mas ele enfrenta o tirdo. Ele disse que se tiver que ficar um més vindo de
noite dormir, posar no hospital ndo tem problema. Ele vai lutando, ele vai
dando um jeito, porque é assim mesmo, porque depois vai passando. Ndo é
sempre que a gente vai ficar, que nem agora, tanto tempo dentro de um
hospital. A gente vai ficar o tempo para o tratamento.

Por outro lado, a caracteristica individual de cada um de seus

membros e da familia como unidade em preservar as amizades e de se
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manter aberto para interagir com outras pessoas, apesar da doenca e da
situacao de adoecimento, constitui-se numa importante forca da familia rural.

Estabelecendo conexdes, representa a capacidade da familia continuar

relacionando-se com os amigos, ndo se fechando em torno da doenca,
assim como de se permitir e estar receptivo para novas amizades e
relacionamentos, novas interacdes que produzam crescimento pessoal, além

de serem fonte de apoio, compreensao e conforto.

Quando ela voltava la de ljui, acho que a convivéncia com as outras
pessoas que também tinham o mesmo problema a confortava, porque vocé
pensar que é so vocé que tem esse problema, talvez comece a pesar. E a
convivéncia com outras pessoas te conforta mais.

Quando nds nos encontramos, ela ja sabia do problema. No6s nos
conhecemos no dia do aniversario dela. Ai a gente se encontrou e a gente
conversou. Depois que a gente comegou a se encontrar mesmo. Ela dizia
que antes do fim do ano, ndo podia assumir compromisso. Eu comecei a
ficar intrigado e comecei a insistir em querer sabe o porqué, e ela ndo dizia.
Até que ela disse que tava com um problema de saude, que era cancer... Ai
aquilo, me... Se é outra pessoa, engata o cara, pra depois dizer qual é o
problema de saude. Eu disse: ndo, te dou uma mdo! Mas nés precisamos,
eu preciso, ter a companhia um do outro antes.[...] Dai, més de maio que
me mudei pra ca, pra morar aqui.

O estigma, ainda presente em relacdo ao cancer, de ser uma doenca
incuravel, de sofrimento e morte muitas vezes, aparece como um elemento a
bloquear o relacionamento familiar, sobretudo, com as pessoas que nao
fazem parte da privacidade do convivio da familia rural.

A familia, com medo de se sentir exposta e insegura quanto a reacao
das pessoas, pode adotar, por precaug¢do, uma postura defensiva, evitando

revelar o diagnéstico de cancer e comentar abertamente sobre a doenca.

- O que me impedia o compromisso era... Achei que assim ele podia ndo
querer. Tem muita gente, ndo quer...(esposa)

- Ndo eu! Eu mesmo fui muito criticado, pessoas que diziam: mas que
homem mala! Um cara viajado, que andou por toda parte, pegar uma
mulher com cancer! Assim que falavam. Eu tinha no meu intimo, que era
uma coisa que nds iamos vencer. E que seria bom pra mim, que eu ia ter
essa graca! Um obstaculo a vencer, com a graca de Deus.(esposo)
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A gente ndo conversava muito... Mas a gente também ndo escondia. Tem
uns quantos que vao levando e nao falam.

O modo como a familia rural consegue lidar com as mudancas que o
adoecimento provoca na vida familiar e nas relagdes intra e extrafamiliares,
procurando manter-se conectado com aquilo e com quem € importante para
ela, ajuda a manter uma certa normalidade na vida relacional da familia,
fortalecendo o sentimento de amparo e de controle sobre a situacdo e o

mundo da familia.

Nesse sentido, a comunicagdo estabelecida na interacao social entre

0s membros da familia rural e as pessoas significantes, conversando sobre a
doenca, ajuda na operacionalizacdo das tarefas familiares, diante das
demandas do adoecimento, bem como na elaboragdo da experiéncia e na
re-significacdo de simbolos. A capacidade de falar a respeito da situacao
vivida e dos sentimentos, constitui-se numa acdo que resulta no

fortalecimento a familia.

Falava sobre a doenca, sim. Com a comadre mesmo, ali da frente, sempre
estava conversando com ela.

A gente conversava muito sobre a doenga. Ela falava. Muitas vezes, eu
dizia pra ela: isso aqui nds vamos vencer! Porque hoje em dia, a medicina
esta muito adiantada, e cada vez mais 0s estudos médicos estao
adiantados. Isso aqui nds tiramos de letra, ndo te preocupa. E, assim, a
gente sentia que ia vencer, a gente sempre conversava isso.

Muitas vezes, em decorréncia do significado atribuido a doenca, aos
padroes de comunicacao da familia ou como forma de cuidar, a familia evita
conversar sobre a doenca, preocupada em ndao aumentar o sofrimento de
seus membros e, em especial, da pessoa que tem o diagndstico de cancer.
Este tipo de comportamento pode indicar a dificuldade da familia lidar com
seus sentimentos diante da situacdo, ou seja, um ponto de fragilidade
passivel de minar as forcas da familia, mas também pode representar a
capacidade familiar de resguardar sua integridade emocional e preservar os
limites familiares, o que a fortalece. Neste caso, ndo falar, ndo pode ser

entendido como desinteresse ou descaso para com a pessoa doente, mas

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini



Resultados 154

como uma forma de cuidar e cuidar-se e, sobretudo, de respeito pelo outro e

sua vontade de falar.

A gente no caso, pensa assim, se tem uma pessoa doente, a gente procura
ajudar, dar coragem, mas ndo mexer naquela parte...

Né&o conversava muito. Conversava em casa, as vezes. Com ela ndo, com a
mae nunca. Nunca nds conversava com ela. Sei la, pra ela nao ficar
preocupada. Conversava qualquer coisa, menos da doenga. A gente ndo
falava.

(Filho) Claro que ndao esconder, mas nao tem por que estar falando... Que
acho o quanto menos tu falar em doenga melhor. Quando ela vem, que vai
fazer esses exames de rotina, quando ela chega a gente pergunta, como é
que esta? Como é que foi? Se esta tudo bem, dai entdo... Dai deixamos
quieto até ir de novo. Porque se cada vez nds formos ficar mexendo, dai
fica mais complicado. E como mexer com... Sei l4. Parece que... Ndo sei
como vou te explicar...

(Esposo complementa) Sempre da dor. A pessoa sente. Como eu que sou
muito sentimental, qualquer coisa me comovo, fico, ndo sei, o meu génio é
esse.Qualquer coisinha me choca, nao é que eu queira. Entao...

No contexto da vida na area rural, outro aspecto a ser considerado no
padrao de comunicagao das familias rurais e na manifestacdo de emocoes é
a caracteristica cultural dos agricultores mostrarem-se reservados em
relagéo a expressdo de sentimentos relativos as suas experiéncias. Todavia,
em algumas vezes, a relutdncia a uma conversa franca, por receio do que

possa acontecer, favorece o estabelecimento da conspiracdo do siléncio.

Minha mae faleceu de cancer. Eu cuidei ela do comego ao fim e nunca
conversamos uma palavra. E ela sabia desde o comego o que ela tinha e
nunca se abriu conosco. Entdo, tem coisas que a pessoa se cala. Eu so
soube porque eu perguntei para o médico.... (Siléncio) Foi bastante ruim. E
pra ndo dar desespero, entdo, eu achei melhor me manter calada... Ela ndo
quis se abrir...

Na experiéncia do adoecimento, a familia rural mobiliza forcas nos
diferentes niveis do sistema familiar, que se concretizam em agdes de

solidariedade e cooperacao que ajudam a fortalecé-la familia e a amparar
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seu mundo. Aceitando ajuda representa a capacidade da familia reconhecer-

se precisando de auxilio e aceitar ser ajudada.

Nesse contexto de ajuda, a atitude das pessoas que integram a
comunidade rural onde a familia mora, sobretudo, os vizinhos mais

préximos, representam grande forgca da familia rural.

A comunidade é formada por todas as familias que moram em um
determinado espaco geografico, mas que interagem socialmente em um

ponto de convergéncia definido para tal.

Geralmente, neste local, ha um pequeno aglomerado de moradores e
€ onde se localizam a escola, o clube ou saldao comunitario, a Igreja e,
algumas vezes, o cemitério. Os eventos sociais e funebres e assuntos de
interesse coletivo da comunidade sao tratados pelas familias nesse local. O
espirito comunitario e a frequente convivéncia nos finais de semana

fortalecem os vinculos entre as pessoas e as familias.

Assim, o adoecimento de um membro de uma dessas familias € um
problema da comunidade e, portanto, mobiliza a todos, para ajudarem do
modo que puderem.

A comunidade é, portanto, os vizinhos, os amigos, as pessoas com
quem a familia se relaciona no mundo rural, assim como os parentes, que
integram a familia expandida, mas, que se vinculam a familia por lacos de
amizade. Muitas vezes, os vizinhos sdo, também, parentes e todos moram

na mesma comunidade.

No contexto de ajuda, a colaboracao dos vizinhos pode ser um gesto
voluntario que parte deles ou uma iniciativa da prépria familia que os aciona
solicitando ajuda. Aceitar ajuda e pedir ajuda € um recurso que fortalece a
familia rural na resolugcdo de problemas, sobretudo os relacionados com
necessidade de afastamento para realizacdo do tratamento e
impossibilidade de trabalhar.

Eu me preocupava muito com a guria, que tinha que ir para a escola, tinha
que arrumar. Mas a tia sempre dizia: ndo precisa se preocupar que eu cuido
dela. E a tia tem um amor impressionante pela sobrinha. Em casa, aqui, eu
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ndo me preocupava, porque ele estava aqui. Eu sabia que ele cuidava bem
dos bichos. Dai, a guria estava la com a tia dela.

Na area rural, a forma de ser solidario e demonstrar apoio e
consideragcdo para com a familia é ajudando no trabalho da casa e da
propriedade, uma vez que cuidar do doente, propriamente, € papel da
unidade familiar. Assim, os vizinhos ajudam nas lides da terra, nos afazeres
domésticos ou oferecendo, produtos da terra como leite, verduras, ovos,
dentre outros, e os produzidos pela propria familia como pao, queijo,

bolachas, que significam também um sinal de estima.

Nesse sentido, também, as oracdes e as visitas a familia e a pessoa
doente, tanto no hospital como em casa representam, além de solidariedade,
apoio, prestigio e apreco as formas que a comunidade encontra para manter

a familia amparada.

No contexto de vida rural, o espirito comunitario e a participacdo da
comunidade nas diferentes maneiras que encontram para ajudar a familia,

representam um elemento que a fortalece.

Gracas a Deus! Nos nos demos bem com todos os vizinhos, temos amizade
com todos os vizinhos. Nunca tivemos inimizades com ninguém. Eles
ajudaram muito, ajudaram em servigos, aqui em casa, vinham e faziam as
coisas, estavam sempre prontos, vinham ajudar, visitar ela também.

O milho que eu plantei esse ano esta la. Um vizinho vai colher pra mim. Eu
n&do tenho como sair daqui pra ir la colher o milho...

E um que leva um presente, outro leva outro. Um leva fruta. Eu ganho fruta
la do mercado. Outro leva umas bolachas, um pao, outro leva uma verdura,
outra coisa, assim.

A familia rural, por ter nogéo das dificuldades e limitagdes existentes
no contexto de vida na area rural no que se refere as estratégias para lidar
com situacdes adversas, especialmente, as que envolvem adoecimento,
fortalece seu espirito de viver em comunidade, desenvolvendo a capacidade
agir solidariamente e de aceitar ajuda com naturalidade, como uma
caracteristica do estilo de vida. No entanto, a reciprocidade é marca deste

tipo de convivéncia.
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Eu podendo ajudar, ndo me renego de ajudar ninguém. Por isso, que edu...
que nds temos apoio de todo mundo aqui, porque a gente também, porque
se chegarem na gente sempre faz o que pode. Entao, acho que é isso que a
gente tem a recompensa. Quem ndo faz o mal, pode esperar o bem.
Fazendo o bem, s6 pode esperar o bem.

Ao interagir com as acbes concretas que representam o movimento
interno da propria familia e externo das pessoas que integram o mundo da
familia, os quais oferecem recursos que, de diferentes maneiras, auxiliam a
familia a vivenciar o adoecimento, a familia rural deixa de se perceber
sozinha e passa confiar na prépria capacidade de enfrentar o problema e a

acreditar que estd amparada.

SENTINDO-SE AMPARADA

A familia rural, ao perceber seu mundo ameacado pelo adoecimento
de um dos seus integrantes por cancer, sente-se desamparada. Diante
desse sentimento e da definicdo da realidade, procura estabelecer uma linha
de acao que lIhe possibilite readquirir seguranga para sentir-se novamente

amparada.

O resultado da mobilizacdo de suas forcas e das estratégias
utilizadas faz com que se sinta mais seguranga sendo que isso lhe ajuda a
devolver e promover 0 senso de confianga e sensagao de amparo.

A categoria SENTINDO-SE AMPARADA representa, entdo, o
sentimento da familia ante a re-definicdo do presente. Esse sentimento é
consequéncia do modo como a familia rural interpreta os contextos
relacional e interpessoal vividos na unidade familiar e no ambiente dos

servicos de saude com os profissionais.

Nesta perspectiva, a familia rural sente-se amparada quando a
interacdo com seus demais integrantes e com outras pessoas envolvidas na
situacdo geram a sensacéo de que seu mundo, apesar da realidade vivida,
estd de alguma forma, sob controle e quando o ambiente no qual se
encontra transitando, mostra-se amistoso e acolhedor.
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Deste modo, SENTINDO-SE AMPARADA ¢é formada pelas
subcategorias Sentindo-se protegida pela familia, Sentindo-se amparada
pela comunidade e Sentindo-se acolhida nos servigcos de saude.

Sentindo-se amparada

Sentindo-se protegido Sentindo-se amparada Sentindo-se acolhida
pela familia pela comunidade nos servigcos de
saude

Diagrama 7 - Sentindo-se amparada

Sentido-se protegido pela familia, é a definicdo de como o familiar
doente percebe-se em relacdo ao comportamento dos demais membros da
familia e uma condicdo para que se sinta amparado. Ao ouvir os familiares
afirmando que estardo a seu lado durante o periodo em que for necessario,
ajudando, cuidando e confortando, ao ter a presenca dos membros da
familia durante os deslocamentos para outras cidades e no hospital de
referéncia, por ocasiao da realizacdo de exames, internacdes e tratamento,

a pessoa doente sente-se protegida.

Eu disse pra ela, que ela tinha que ter coragem, porque que eu ia ajudar ela
e ai fomos indo. Gracas a Deus nunca faltou o remédio pra ela. E ela esta
bem agora. Espero que melhore.

Quando eu fiquei sabendo, disse: “Eu te acompanho até chegar la. Eu te
acompanho em ljui, pra onde tu for, se for preciso ir a S4o Paulo, eu vou
contigo. Eu sou teu parceiro, desde que nds resolva esse problema’. Ela
telefonava dizendo tal, dia eu vou pra ljui. E ai eu esperava la na estrada. O
meu lugar na ambuléncia ja estava reservado, e eu ia com ela.

Dai, na primeira semana, quando comecei a radioterapia, o0 meu marido
ficou la comigo, depois eu fiquei sozinha.
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A disposicao e as acdes da familia no sentido de proteger e cuidar de
seu familiar constituem-se em um movimento que procura fazer com que
este se sinta verdadeiramente amparado em qualquer circunstancia. A
capacidade de colocar-se no lugar da pessoa doente e conseguir captar
como esta se percebe na situacdo sem, contudo, ignorar a propria
perspectiva, permite que a familia aja no sentido de oferecer aquilo que a

pessoa precisa, nesse dado momento.

A énfase dada pela familia, garantindo que a pessoa doente sera
cuidada, que deseja ajudar e as acdes efetivadas no sentido de cuidar
indicam que a familia interpreta a situag&o vivida pelo seu familiar, como de
vulnerabilidade e que 0 mesmo precisa ser protegido e sentir-se protegido.
Entdo, a familia tenta identificar aquilo que o familiar esta precisando no

momento para ajudar e, ao ajudar, tenta tornar o sofrimento menos intenso.

A primeira ajuda quem me deu foi minha cunhada. Ela que me ajudou, me
encaminhou para o especialista, que pagou a consulta. Fez tudo pra eu ir,
pra sair mais ligeiro, pra ver o que era, porque pelo SUS demora muito. Ela
tem condicbes. Ai ela que pagou e tinha que ser a vista.

E ela (a nora) tem sido meu saco de pancada, como eu sempre digo. Pra
tudo é ela. Um ajuda, outro ajudo, mas é tudo com ela. E ela ainda tem a
mae doente que ela também cuida.

Embora, muitas vezes, a familia encontre dificuldade para se fazer
presente e ajudar em funcao da distancia, da propria dinamica familiar e do
trabalho na agricultura, ou da dificuldade em afastar-se do trabalho para
quem tem vinculo empregaticio, o esforco em colaborar de alguma maneira

representa-lhe uma fonte de forca e amparo.

Ao reconhecer as dificuldades enfrentadas pelos familiares e, ao
perceber que mesmo assim ha disponibilidade e esfor¢o por parte destes em
ajudar, a familia observa que nao passara pela experiéncia sozinha,

sentindo-se valorizada e compreendida.

A maioria das pessoas trabalha e trabalha pra viver [...] Todos tém sua
familia, precisam ajudar a familia, entdo, se torna dificil. Eles tdo pedindo,
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tao falando, sé que assim a gente nao quer chegar dizendo vocé podia ir e
fazer isso ou aquilo. A gente sabe que néo é facil.

As filhas, coitadas, quando vém ai fazem o que podem. Tem uma que veio
me cuidar aqui no hospital... Dai, eles foram pra la de volta, ele tem que
trabalhar. SGo0 empregados, coitados. E ai, perder o emprego hoje em dia...

E dificultoso pra elas também. Elas moram longe. Elas trabalham, uma
estuda também. Elas estao dando forga pra gente. Quando podem dar uma
escapadinha vém ajudar.

Frente a situagdo em que a familia encontra-se precisando de ajuda e
apoio, os familiares que se percebem impossibilitados de participar
ativamente do cuidado, ndo podendo ajudar como gostariam, sentem-se nao
correspondendo as expectativas da familia, sobretudo por ser esta a atitude

esperada deles.

Tudo é complicado. A gente no trabalho se preocupa também, porque a
gente, bem no fim, também, ndo podia acompanhar. Tem 0s compromisso
da gente, tem o trabalho.

Foi uma coisa assim, até onde a gente pode ajudar, a gente ajudava.
Talvez, até poderia ter ajudado mais, em certas coisas, mas a gente tentou
ndo deixar de dar apoio pra eles.

Sentindo-se amparada pela comunidade, é a definicdo de como a
familia rural percebe-se em relacdo ao comportamento das demais familias
gque moram em areas circunvizinhas e formam a comunidade a que
pertence, no periodo em que se encontra com o familiar doente por cancer.
A atitude dessas pessoas, representadas, sobretudo, por aquelas que
moram mais préximas - 0s vizinhos, mas que inclui o conjunto das relacoes

familiares confere a familia um senso de protecdo mais amplo.

Assim, diante do adoecimento de um de seus membros de uma
familia que é da comunidade, os demais organizam-se e unem-se para
ajudar a familia que esta precisando. A manifestacao desse espirito protetor
gue envolve a comunidade, é percebida nas acdes que favorecem para que

a familia sinta-se amparada e consiga realizar o tratamento.

Desse modo, o significado da constante presenga das pessoas da

comunidade com os familiares que permanecem em casa, € interpretado
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como um movimento de amparo a familia, tanto do ponto de vista emocional
como operacional. O contato com pessoas que transmitem palavras de
estimulo, coragem e &nimo e conversam sobre outros assuntos que néao so a
doenca proporciona alivio da ansiedade, ameniza o sofrimento e injeta
esperanca. Noutras vezes, a disposicao de amparar é demonstrada quando
um vizinho permanece com a familia, evitando que um de seus membros

figue sozinho em casa, enquanto os demais estdo no hospital.

A familia sente-se amparada, também, pela forca operacional que
vem da comunidade para garantir que o0 essencial das atividades na
propriedade seja realizada, enquanto a familia estd impossibilitada de

assumir as tarefas do cotidiano.

Para isso, além de cuidar da propria familia e da propriedade, essas
pessoas dispbem-se e deslocam-se a propriedade da familia que esta
precisando de ajuda para dar agua e alimento aos animais, conferir a ordem
da casa e, algumas vezes, ordenhar as vacas, tratar de algum animal
machucado ou doente, fazer pequenas capinas, colher uma lavoura. O fato
de a familia saber que nao precisa se preocupar com 0s animais € a casa €

outra condigado para sentir-se amparada.

Foi dificil. Mas depois, com ajuda dos vizinhos, todos ajudaram, deram uma
mé&o. Vinham quando ela estava doente, a vizinha aqui vinha, ajudava,
também. Sempre estavam vindo aqui, fazendo os servicos pra mim.
Ajudavam a distrair e tudo.

Ela parou um més fazendo as radio la em ljui. Dai, eu fiquei aqui com um
vizinho que veio aqui ficar comigo um pouco.

Quando ela vem pra ca, pro hospital, que precisa internar, fica tudo com os
vizinhos. Eles que reparam, que cuidam dos bichos. Agora nem tem mais,
SO tém as galinhas, mas antes eram eles que cuidavam de tudo.

Sentindo-se acolhida no servico de saude, refere-se ao modo
como a familia percebe-se em relacdo aos profissionais com os quais

interage nos servigos de saude.
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Para a familia rural, estar longe de casa em um espago estranho
onde, muitas vezes, sente-se perdida e desprotegida, qualquer atitude que

se mostre acolhedora, compreensiva e interessada pode ser muito relevante.

No contexto que as familias estdo vivendo, de sofrimento e
incertezas, seu senso de percepcao ao comportamento das pessoas nesse
ambiente desconhecido torna-se agucado. Nesse sentido, perscruta ao redor
buscando nas interacbes que estabelece identificar, com base nos
significados que gestos, palavras, posturas e expressoes faciais tem para si,
evidéncias simbdlicas que possam ser indicativas de empatia, seguranca e

amparo.

Assim, quando o relacionamento com o médico se estabelece em
uma relacdo que a familia interpreta como de comprometimento e
sensibilidade diante do adoecimento e da experiéncia que esta vivendo,

sente-se confiante e segura em poder contar com ele quando precisar.

Foi o doutor daqui que telefonou pra la, pra ljui. Ele tinha uma conhecida Ia.
Ele fez uma forga pra passar os papéis logo, que tava demorando muito. Foi
uma ajuda do doutor daqui, que é conhecido, que conhece a gente.

Quando ela teve a convulséo, eu disse: vamos levar pro recurso que la tem
a doutora M que trata dela. E agora ela ja esta bem melhor.

No processo interacional com a equipe do hospital como um todo,
mas, em particular, com a enfermagem as atitudes que denotam respeito
para com a familia, prestando informacgdes claras e precisas, valorizacao e
reconhecimento das demandas apresentadas pela familia, disponibilidade
para atender quando chamada e atencdo ao familiar doente e demais
familiares quando interpelada, sdo consideradas expressdes que significam

acolhimento, seguranga e amparo.

Aqui s&o muito bons pra gente! Eles sdo bons. Aqui mesmo no hospital, as
enfermeiras estao sempre prontas para atender. Acho que para manter o
emprego. Sdo bem queridas.

Eu ndo posso me queixar. Tanto aqui embaixo, como la em cima que ele
tava toda a semana. N6s chamavamos, vinham e ja atendiam, olhavam, nao
deixavam pra passar depois. Quando precisava, elas vinham, davam um
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jeito, era uma coisa ou outra, buscavam as coisas, uma manta pra tapar ele
que estava meio frio, saiam e buscavam.

Aqui ndo tinha de chegar aqui, chegar ali; fala com um, ndo diz nada, fala
com outro, ndo diz nada. Ai aperta a coisa. Tem lugar que tu chega,
pergunta uma coisa, e ninguém sabe de nada [...] Aqui é tudo claro, sabem
o lugar certo. A gente n&o precisa ficar caminhando a toa pelos corredores.
Isso é muito importante, a gente fica sossegado.

AS CONSEQUENCIAS DA EXPERIENCIA

As consequéncias da experiéncia da familia rural ao ter um familiar
doente por cancer é explicitada nas categorias INTERAGINDO COM UMA
REALIDADE DIFERENTE E URBANA, CONSTRUINDO UMA NOVA
FORMA DE FUNCIONAR e ACEITANDO OS FATOS.

INTERAGINDO COM UMA REALIDADE DIFERENTE E URBANA

A familia para realizar o tratamento do cancer precisa deslocar-se do
ambiente rural para o meio urbano. Embora para muitas esta ndo seja a
primeira experiéncia de adoecimento, como de internagcao ou de cancer, s6 0
fato de precisar afastar-se do ambiente de convivéncia como também de seu
circulo de relacbes torna a experiéncia incomum e representa-lhe a
necessidade de estar INTERAGINDO COM UMA REALIDADE DIFERENTE
E URBANA.

Assim, o contexto interacional da familia que vivencia o adoecimento
por cancer volta-se ao meio urbano e, em especial, ao hospital de referéncia,
um ambiente com caracteristicas e dinamica préprias do qual passa a fazer
parte. O foco da vida da familia e das demais pessoas nesse novo contexto
concentra-se em torno da doenca e do doente. E uma estranha realidade.

A categoria INTERAGINDO COM UMA REALIDADE DIFERENTE E
URBANA é consequéncia das estratégias adotadas pela familia para buscar

readquirir seguranca, sendo formada pelas subcategorias Permanecendo
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no hospital, Deslocando-se regularmente e Re-significando a

experiéncia.
Interagindo com uma
realidade diferente e urbana
Deslocando-se Permanecendo no
regularmente hospital

Re-significando a
experiéncia

Diagrama 8 - Interagindo com uma realidade diferente e urbana

Para viabilizar a realizagdo do tratamento, a familia precisa decidir o
modo como ira tornar possivel a estada do familiar em outra cidade. Nessa
decisdo, a distancia que separa o local de residéncia do hospital de
referéncia € o principal fator considerado, exceto quando € preciso

internacao.

Se a distancia permite a familia vai preferir ficar deslocando-se
regularmente. Deslocar-se regularmente é uma acdo que lhe permite
manter, mesmo que, parcialmente, a continuidade da rotina familiar, o
familiar doente mantém-se em seu habitat e evita transtornos para conseguir

um lugar para ficar.

No entanto, esta decisdo requer outra, que se refere ao meio utilizado
para deslocar-se ao hospital, diariamente muitas vezes, como no caso da
realizacdo do tratamento de quimio e radioterapia. Nesse sentido, as
alternativas incluem contar com carro proprio ou de familiares e motorista,
pois, algumas vezes o familiar que estd enfermo é, na familia, o Unico
habilitado a dirigir, utilizar a ambulancia do municipio de origem ou o

transporte intermunicipal.
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Entdo, a gente sempre tem que trazer e buscar ele para fazer as radio. 1sso
€ uma correria. Mas foi o unico jeito.

A sorte é que aqui em S0 Miguel tem boa assisténcia, e deram a ela.
Entao, ela conseguiu ambulancia pra ir sempre.

Esses dias o E teve que chamar o vizinho, pedir pra ir ao hospital, que ele
deu alta e ndo tinha quem fosse buscar de carro, porque nao tinha quem
dirigisse.

...Quando nao consegue a ambuléncia, tem que vir de énibus e pagar a
passagem...

Quando a distancia, a condicao do familiar ou os recursos familiares
nao permitem o deslocamento constante, a opcao sera encontrar um lugar
para ficar, geralmente, em pensodes, hotéis, casa de parentes ou as casas de

apoio mantidas por politicos da regiao.

Estas casas de apoio localizam-se perto do hospital e nelas podem
hospedar-se pessoas que nao disponham de recursos, doentes que nao
necessitem de maiores cuidados e um acompanhante. A organizacao é
coletivamente realizada pelos héspedes e a alimentacao € por conta de cada

um.

Eu fiquei um tempo la em ljui pra fazer as radio; dai, vinha nos finais de
semana e nos feriados. Na semana, ficava la na casa de apoio.

NGs tentamos achar um primo dele que mora aqui, mas o telefone que
tinhamos ndo deu certo. Entdo, um fica aqui no hospital e outro vai para
aquele hotelzinho...

No entanto, ha situacbes em que a pessoa doente precisa ficar
internada e a familia acaba permanecendo no hospital, com o familiar.
Independente da distdncia do municipio de origem, no contexto, € uma
situacao dificil para a familia rural conviver. Permanecer no hospital é
deslocar-se para um mundo diferente em todos os sentidos, no qual a familia
sente-se deslocada, desalojada e desconfortavel, tendo, muitas vezes, que
se submeter a precariedade das instalacées hospitalares.

O pior é quando precisa ficar internado no hospital. No hospital, é brabo,
porque a gente que ndo mora aqui € dificil. Ter que ficar dia e noite
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cuidando. As vezes de ficar em dois, um dormir e o outro ficar acordado
cuidando. De dormir no chdo do quarto, sentado ou em qualquer outro
lugar, porque ndo dava pra sair. Isso sim é que é dificil.

A percepcao e observagao da situagao vivida por outras familias que
estdo vivendo a experiéncia de uma internacao prolongada de seu familiar,
apresenta a familia rural uma perspectiva do que pode vir a acontecer com
ela. Assim, ao pensar em sua condi¢cao, nas incertezas quanto ao futuro e a
evolugao clinica do seu familiar, e ao colocar-se na realidade vivida por

outros, a familia projeta seus temores.

Eu me preocupo com as outras pessoas. Penso em como é mais dificil para
quem é de mais longe e, as vezes, tem que ficar meses ali, sem arredar,
vivendo, digamos assim, tendo que fazer do hospital uma casa. A gente,
com cinco, seis dias, uma semana, a gente pode fazer do hospital uma
visita, tipo umas férias que a gente tira da casa da gente. Mas tipo essas
pessoas, que precisam ficar tanto tempo, elas fazem do hospital a casa pra
morar, acabam se acostumando, o que vao fazer?

Para a familia rural, a necessidade de deslocar-se de seu mundo
rural para uma realidade diferente que a deixa insegura constitui-se em um
elemento gerador de ansiedade e, quanto maior for o tempo de afastamento
mais desgaste causara. Para a familia que mora longe do centro de
tratamento, a necessidade de hospitalizacdo prolongada do familiar impde

situacdées em que, muitas vezes, acaba “fazendo do hospital uma casa”.

Conforme a visdo da familia rural, a permanéncia no ambiente
hospitalar envolve disposi¢ao interna e condigdes fisicas para que o familiar
acompanhante possa cumprir essa tarefa que demanda compromisso,

esforco, resisténcia e convivéncia com uma rotina totalmente diferente.

A primeira coisa que eu sempre digo, 0 que vai cuidar o doente tem que ter
saude muito boa e, assim, se adaptar as situacoes de hospital. Porque tu
esta ali, entao, tu ndo vai dizer agora eu vou deitar ou eu vou jantar ou ta na
hora de dormir. Nao é assim, tem que ter uma adaptacao aquilo, e a pessoa
tem que ser resistente aquilo também, ao que esta fazendo, porque
sendo..., tem muita gente que nao resiste.
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Em caso de internagcdo, a experiéncia da familia rural torna-se um
evento vivido de modo diferente dentro nucleo familiar, pois divide a familia
entre 0s que acompanham o doente e os que ficam em casa. Em ambas as
situacdes, as visitas representam para a unidade familiar uma forma de estar
inserida na realidade presente. A presenca dos demais familiares, dos
vizinhos e amigos no hospital possibilita, além de ajuda e distracdo, a
manutencdo do vinculo da familia com seu mundo e as visitas feitas aos
familiares que permanecem em casa, por aqueles que estiveram no hospital,
além de ser fonte de informagdes, permite a conexao entre 0s membros da

familia.

A primeira coisa é as amizades, 0s vizinhos, nem que seja por um minuto,
que chega um vizinho ali, que da para vocé sair de perto do doente, pra
vocé sair tomar um pouco de agua ja é uma grande coisa! Uma ajuda é uma
grande béngdo de Deus! Vocé consegue sair uns minutinhos... Ou pra te
fazer uma companhia, pra distrair vocé, porque estar aqui sentado dia por
dia vai aborrecendo. Vocé tendo uma amizade, chega um conhecido, chega
outro, e tu vai levando e dai aquilo vai passando muito mais rapido,
entende? Que nem aqui, a gente fica meio assim, dai, pensa que os dias
ndo passam rapido, mas € porque a gente ndo tem conhecido que vem
aqui.

Nesse processo interacional, vivido pela familia nessa realidade
diferente e urbana, ela vai se apropriando de elementos que lhe possibilitam
compreender a doenca e o adoecimento de seu familiar, os simbolos e os
significados existentes na comunicagdao no ambiente hospitalar e a identificar
0S recursos com 0s quais pode contar. Assim, a familia vai re-significando

a experiéncia.

As percepgoes iniciais sobre a doenga e o ambiente hospitalar vao
sendo acrescidas de novas perspectivas que permitem a familia sentir-se

mais segura para interagir com e nesse contexto.

A sequéncia de orientacdes e informagdes sobre a doencga, o cuidado
do familiar e o préprio dia-a-dia e as condigcbes oferecidas pelo hospital para
a permanéncia de familiares acompanhantes ajudam para que a familia re-

signifique a experiéncia.
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Na doenca, com o doente, vocé vai aprendendo a cada dia. E a mesma
coisa que esta acontecendo agora. Tu vai vendo, vai ouvindo e vai
aprendendo, eles vao te explicando e tu vai tendo umas aulas. Entéo, tu ja
sabe, porque até hoje eu ndo ouvi dizer de alguém que disse que nio
consequiu lidar a situagcdo do doente. Eu acho que a maioria das pessoas
sempre consequiu, por mais dificil que seja as pessoas sempre conseguem
alcancgar o objetivo, e o doente sempre esta sendo cuidado.

Aqui a gente vai levando. Agora ndo é como antigamente que ficar no
hospital ndo tinha... Agora tem onde a gente ficar, tem onde comprar uma
coisa pra comer, tem lugar pra fazer um lanche, tomar uma agua gelada no
verdo. Tu tens tudo também: entdo, ndo é uma coisa assim que estando Ia,
esta isolada que fica sem comer. Fica so se quiser.

Sempre falam que no hospital ndo tem comida, ndo tem isso, ndo tem
aquilo. Eu nunca achei ruim a comida. Sempre foi boa.

As interacoes vividas e as re-significacoes a respeito da experiéncia
conduzem a familia na percepcao dos desfechos possiveis para a situacao
de seu ente-querido, apontando, muitas vezes, que esta caminha para um
rumo diferente daquele que a familia gostaria. Esta percepcéo favorece a

aceitacao dos limites do tratamento, da vida e dela propria.

CONSTRUINDO UMA NOVA FORMA DE FUNCIONAR

O adoecimento de um membro da familia por cancer desorganiza o
mundo da familia. O padrdao de funcionamento anterior, assim como as
referéncias que norteavam as fungdes de cada um na familia ndo cabem

mais diante da nova realidade. A familia precisa reorganizar seu mundo.

Assim, no processo interacional vivido no decorrer da experiéncia, a
familia vai definindo e re-definindo a realidade no contexto do adoecimento,
de acordo com o que estd acontecendo no presente e, conforme as
definicdes, decidindo sobre o que fazer e como se re-organizar para manter
o0 mundo da familia amparado.

A categoria CONSTRUINDO UMA NOVA FORMA DE
FUNCIONAMENTO FAMILIAR é consequéncia das estratégias adotadas

pela familia para readquirir seguranga ao ter o mundo invadido pelo cancer e
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refere-se as decisdes tomadas pela familia para efetuar ajustes a sua forma
de funcionar para lidar com as necessidades surgidas em decorréncia do
adoecimento de um de seus membros. Esta situagdo impde a familia novas
necessidades que, em uma primeira instancia, envolvem os arranjos
necessarios para dar conta da situacdo que se relaciona, especificamente,
ao familiar doente e, em seguida, para atender as demandas da unidade

familiar.

Assim, com o objetivo de viabilizar condigbes para que o familiar
realize o tratamento e seja cuidado e a familia possa manter a unidade
familiar em funcionamento, € necessario negociar um novo modo de

funcionar.

CONSTRUINDO UMA NOVA FORMA DE FUNCIONAMENTO
FAMILIAR, é formada pelas subcategorias Ajustando-se as condicées
decorrentes da doenca, Ajustando-se as necessidades do familiar
doente, Tomando como funcao cuidar do familiar doente, Ajustando-se
as necessidades da familia e Modificando o modo de trabalhar.

Ajustando-se as Tomando como fungéo
condi¢des decorrentes cuidar do familiar
da doenga doente

Construindo uma nova forma
de funcionamento familiar

Ajustando-se as Ajustando as
necessidades do necessidades da
familiar doente familia
Modificando o modo de
trabalhar

Diagrama 9 - Construindo uma nova forma de funcionamento familiar
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A condicao de adoecimento por cancer interfere, ainda que por um
tempo determinado, na maneira da pessoa doente viver. De acordo com
suas condigdes, ela vai, ao longo do tempo, ajustando-se as condicoes
decorrentes da doenca, reconhecendo, aceitando e aprendendo a lidar

com os proprios limites e as restricdes impostas pela situagao.

Diante das mudancas que ocorrem, que interferem em seu cotidiano
e em seu papel na unidade familiar, ajustar-se a essa nova realidade é
condigcdo para seguir adiante. Neste processo, a pessoa doente perde parte
de sua autonomia, tendo de aceitar uma nova forma de funcionamento
familiar do qual, muitas vezes, ela percebe-se pouco participativa, por ndo
agir de modo ativo na rotina da familia, uma vez que a condicio clinica
limita-a fisicamente ou porque necessita afastar-se de casa para realizar o

tratamento.

A necessidade de se adaptar as consequéncias do tratamento ndo se
refere apenas ao modo de inser¢cdo no contexto da unidade familiar. Pode
implicar, também, em aspectos que interferem na independéncia e no
atendimento das necessidades béasicas, como a alimentacdo, as
eliminacbes, a comunicacdo e a deambulacdo. O cotidiano da pessoa
enferma, dependendo do estdgio em que a doenca se encontra, pode
assumir uma rotina totalmente diversa da anterior, e o dia-a-dia girar em
torno da doenca, de horarios, alimentos que podem ou nao ser ingeridos,
medicamentos que deverdo ser tomados, exames que precisarao,

periodicamente, ser feitos.

Sobre meu trabalho e coisa? Me desliguei um pouco. Agora estou
procurando recurso, me tratar. Me desconectei. Agora SO penso em
melhorar. O resto, deixei de lado.

Ele dizia que nao gostava de iogurte, mas até que pro fim comegou de
gostar. logurte era uma coisa fina e fresquinha assim, ai ele comia até
bastante. Pegava uma colherinha, sentava e comia, bem devagar ele ia
comendo com a sonda.

Além da pessoa doente, os demais membros da familia reorganizam

seu cotidiano e rotinas, ajustando-se as necessidades do familiar doente,
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a fim de continuar realizando os trabalhos relacionados a agricultura e ao
espaco doméstico e sem, no entanto, descuidar-se do familiar doente. Nesta
nova forma de funcionamento familiar, a pessoa doente torna-se o centro do
movimento familiar e as demais atividades tornam-se secundarias; em
alguns casos, sao realizadas no tempo possivel, no que sobra das
atividades do cuidar o doente.

Assim, mesmo que a familia tenha se organizado para o
desenvolvimento de uma atividade que requeira afastar-se da casa, se o
familiar precisar, esta sera a prioridade em detrimento do processo de
trabalho, o que pode, de alguma forma, repercutir-se na area produtiva.

Mas igual, se ele tava ruim, tava ali, tu ndo podia fazer nada, ficava por ali.
Tu sai pra roca, o qué, se ele chama, que esta mal em casa, entdo tu tem
que voltar...

Para ajustar-se as necessidades do familiar doente, dependendo da
situacdo clinica e do estagio da doenca, a familia precisa, algumas vezes,
desenvolver habilidades especificas que |he permitam atender as
necessidades do familiar. Assim, é preciso aprender como cuidar de feridas
cirurgicas, estomas, sondas, administracdo de medicagdo, efeitos do
tratamento quimio ou radioterapico, entre outros. Nesse sentido, a
colaboragdo dos membros da familia, cada um ajudando como pode,
favorece ao atendimento das necessidades do familiar.

[...] a cada 2 horas, tem que fazer uma comida pra ele. Uma garrafinha que
ele toma sé pela sonda. [...] Mas nao pode ser coisa grossa, que a sonda é
muito fininha e pode intupir.

O E. também esta sempre ao rodor. Ele. sempre tem que arrumar a valvula,

7

dai tira e limpa. Ele € o enfermeiro dele. O doutor ensinou ele fazer
isso...[...].

Tomando como funcao cuidar do familiar doente, é a decisao da
familia comprometer-se em cuidar de seu familiar. Esta decisdo esta
relacionada aos valores intrinsecos ao modo de ser da familia, em que

cuidar de seus membros é tido como uma responsabilidade natural. A familia
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nao questiona essa funcao, apenas a toma para si. Assim, na familia, quem
estd mais perto geograficamente e tem condigdes, ajuda quem esta

precisando.

E nés que cuidamos dele. Ele mora bem pertinho da nossa casa. Entéo,
quando precisa de alguma coisa ele me chama.

Cuidar mesmo, fazer por ele é com a gente. A gente se arruma, se organiza.
As pessoas, os vizinhos, parentes ajudam fazendo visita, dando apoio,
coragem, mas essas coisas ninguém faz. Precisa de ir no médico, ver
remédio, procurar remédio mais barato, ver exames, € comigo.

Como foi essa deciséo de levarem para morar com vocés? (Pesquisador)

Por causa que n&o tinha ninguém la pra ficar com eles... Eles estavam
sozinhos [...] Era dificil deixar eles la, dai resolvemos buscar eles. (Irma)

Por que é a filha da mae, a filha que puxou... A gente tendo saude pra dar
uma mao pra ele tem que da. Se ele fica bom ou n3o... (Cunhado)

A légica em relagcdo ao cuidado como um dever familial € modelada
pelo espirito de solidariedade, pela histéria de vida da familia, pelos lagos
intrafamiliares construidos e pelas experiéncias vividas pelos individuos e

sua familias, sendo estas influenciadas pelo self de cada um.

Assim, a decisdo de avocar para si 0 cuidado do familiar doente
explicita um valor das familias agricultoras transmitido transgeracionalmente
e que é perpetuada a cada nova geracdo. Neste legado familiar, as familias
mais jovens concebem-se como responsaveis pelo cuidado dos membros
idosos em uma relacdo mutuamente cooperativa que é reproduzida entre as

geragoes.

Nesta visdo, a familia mais jovem que, muitas vezes, ja coabita desde
sua formacao com a familia da geragao anterior, estabelece um acordo de
cooperacdo com os familiares idosos. Quando o idoso ndo tem mais
condicles fisicas de trabalhar a terra, ajuda nas atividades mais simples,
liberando os mais jovens para o trabalho agricola. Ou seja, os idosos (avés e
tios-avdés) cuidam das criancas pequenas, da casa e dos animais

domésticos, enquanto os demais vao para a lavoura.
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Observamos que esse tipo de trabalho desenvolvido, geralmente, em
parceria com a criangca e o cuidado que acaba, muitas vezes, sendo
reciproco, além de fortalecer os vinculos familiares e facilitar o
funcionamento familiar, constitui-se em uma importante interagédo simbdlica
para o desenvolvimento e definicdo do self da crianga, pois quando adulta,
mais possibilidade tem de sentir-se comprometida com o cuidado de seus

familiares.

Ela (neta), na idade dela, ja aprendeu a ficar no hospital de la com o nono.
De tarde, tu pode deixar ela la, a tarde toda la. Ela leva ele sentar na
sombra... Ela ja aprendeu a ter um pouco desse tipo de compromisso.

A tia era solteira e veio morar aqui. Ela cuidava deles desde pequenos
(referindo-se aos filhos), que ela morava com nés. Ela tinha 90 anos quando
faleceu. Entao, eles eram apegados a ela, os trés. A gente ia pra roga o dia
inteiro, e ela ficava cuidando deles. Ent&o, eles se apegaram a tia.

Para conseguir combinar a necessidade de cuidado do familiar
doente e dos demais membros, é necessario ir ajustando-se as
necessidades da familia. Nesse sentido, re-arranjos sao realizados.

Para que um dos integrantes da familia possa se afastar,
acompanhando o familiar doente em caso de consulta, exames ou
internacdo, é necessario garantir que a vida na propriedade continue e que
os demais familiares que permanecem em casa possam seguir a vida. Para
isso, € preciso providenciar, muitas vezes, quem cuide dos filhos pequenos,

da casa, dos animais e das plantagdes.

A minha guria estudava. Ai eu deixei ela na casa da minha cunhada. Ali no
... [...] Dai, ela pegava o énibus e ia pro colégio de Ia, ficava na casa da tia a
semana inteira. S6 vinha pra casa no fim de semana.

Quando ela ta doente, desse jeito, fica os vizinhos, que tém que se virar.
Quando ela vem para o hospital ai ndo da... (para cuidar da propriedade),
mas ai tem os vizinhos que ajudam. A sorte que tém o0s vizinhos que
ajudam!

Final de semana, a gente vinha pra ca e ficava. Sabado até meio dia a
gente trabalhava. Sabado de tarde, a gente ja vinha pra ajuda, fazia os
servigos da casa e M. ajudava o pai dele.
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Assim, diante dos ajustes necessario para que a unidade familiar
possa atender as necessidades de cuidado da pessoa doente e demais
integrantes, também, a unidade produtiva precisa ser ajustada, pois o
adoecimento do familiar interfere no padrdo de trabalho estabelecido,

modificando o modo da familia trabalhar.

Assim, independente da funcdo desempenhada pela pessoa doente
na unidade familiar, a impossibilidade de participar do processo de trabalho,

pode representar trabalho adicional a outros membros da familia.

Tenho que levantar mais cedo. Fazer o que? Tem que fazer as coisas,
porque ela ndo pode ajudar, ndo pode fazer nada. Entdo, eu levanto cedo,
as 5 h, faco fogo, ja boto feijjdo no fogo, mandioca que nés cozinhamos, ja
vou me preparando, e vou pra lavoura. Ai venho ao meio dia.

Se tivesse um empregado pra ajudar ele, mas hoje em dia ndo da pra pegar
alguéem...Ele fala que esta se sentindo até cansado.

A relagdo com o trabalho na vida rural é bastante forte e a forma
como a dindmica de trabalho na éarea rural é desenvolvida conta com a
participacdo de todos da familia. Isso pode ser identificado no fato de que
mesmo aposentados o0s agricultores continuam trabalhando. Assim, o
adoecimento representa a limitagdo ou a impossibilidade de trabalhar e, por

conseguinte, a diminuicao da forgca de trabalho da familia.

Se a familia tiver condicdes podera contratar alguém para ajudar no
trabalho ou os proprios membros da familia precisarao realizar as atividades,
ou caso contrario, sobrecarrega outros familiares ou pode eliminar algumas

atividades a fim de dar conta do trabalho.

Porque quem se virar é ele, so. Eu... ele s6 me traz. Ele que tem que se
virar com tudo. Quando eu estou s&, ajudo, mas, quando eu estou doente
desse jeito, ndo tem como.

Aqui tinha um mandiocal muito grande, muito bonito, ja ndo se enxerga mais
mandioca. Tivemos que diminuir.

Este ano, tive que arrendar minhas lavouras porque ndo dava mais, a gente
SO0 no hospital e, em casa, tinha que cuidar dela. Ndo tinha quem
trabalhasse...
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As interferéncias que a doenca provoca no cotidiano do trabalho da
familia afetam, tanto a pessoa doente como as demais. A sobrecarga de
quem esta trabalhando e, muitas vezes nao conseguindo cumprir com a
tarefa e a impossibilidade de quem nao pode trabalhar e, de certa forma, nédo
aceita, muitas vezes, sentindo-se culpado pelo cansagco do familiar,
associado com a necessidade de recursos para custear as despesas
familiares e o tratamento, levam a familia a tomar uma decisédo: diminuir, de
algum modo, as demandas de trabalho na propriedade, como forma de
poder executa-las.

ACEITANDO OS FATOS

As definicdes feitas pela familia em relacdo a situagdo vivida no
presente, estabelecem sua linha de pensamento as acdes em relacao ao

futuro.

A categoria ACEITANDO OS FATOS é consequéncia da interacao
que ocorre com o self de cada membro da familia que resulta na
interpretacao das interacées e dos eventos que compdem a experiéncia da

familia rural ao longo do tempo de adoecimento de seu familiar.

Com base em sua histéria de vida, nas concepcgdes individuais e
familiares sobre o sentido de vida e morte e nos significados que a familia
atribui aos acontecimentos que ocorrem durante o ciclo da vida e do
adoecimento em si, a familia posiciona-se aceitando essa nova condigéo de
ser familia e interage com todos o0s acontecimentos que surgem na

experiéncia.

Nao se trata de um aceitar passivo, resignado ou descompromissado.
E uma aceitagdo interior que esta na subjetividade do modo de pensar e de
se colocar frente aos eventos da vida, reconhecendo e aceitando os proprios
limites diante da natureza e das condi¢des familiares.

Nesta perspectiva, a familia toma suas decisbes e movimenta-se a

fim de garantir que o familiar doente seja devidamente cuidado e tenha
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acesso aos recursos necessarios para realizar o tratamento. Mas reconhece

de antemao que ha limites, sua acéo sera de acordo com as possibilidades.

Assim, ACEITANDO OS FATOS esta representado nas subcategorias
Reconhecendo os limites, Apoiando-se em crencas, Aceitando o ciclo

da vida e Mantendo a esperanca.

Reconhecendo os Aceitando o ciclo da
limites vida

Aceitando os fatos

Apoiando-se em crenca Mantendo a esperanca

Diagrama 10 - Aceitando os fatos

Reconhecendo os limites, é consequéncia das indicacdes feitas ao
self sobre os objetos sociais com 0s quais a familia interage na realidade do
adoecimento. Nesta atividade mental encoberta, a familia reconhece suas

limitacdes para agir.

A consciéncia desses limites a conduz na atribuicdo de significados
aos acontecimentos, na definicdo dos fatos e no estabelecimento de uma
linha de acdo compativel com as possibilidades familiares para atingir os

objetivos e metas propostas.

No reconhecimento das circunstancias que concernem limitagdes
humanas e terapéuticas a experiéncia, os conhecimentos e de recursos que
dispdem para lidar com a situacéo, a familia faz o que pode ser feito, tendo

clareza do que é factivel no momento.

Dentre os aspectos em que a familia rural se reconhece limitada

estdo os que se referem as questdes financeiras. Muitas vezes, a restricao

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini



Resultados 177

econbmica determina o limite das a¢des que podem ser desenvolvidas pela
familia rural na busca por readquirir seguranca. O acesso aos recursos
terapéuticos, de modo geral, fica restrito aos disponibilizados pelos servigcos
publicos de saude e a forgca para sustentar fisica e emocionalmente o
transcorrer da experiéncia advém, em primeiro lugar, da habilidade de
adaptabilidade, da coesdao e da comunicagdo estabelecida no nucleo
familiar. E & familia nuclear, portanto, que cabe a responsabilidade das
decisbes, do cuidado do familiar e da conducdo do funcionamento da
propriedade, ou seja, da manutencdo do mundo da familia amparado.

Ao reconhecer seus limites, a familia tem consciéncia das
dificuldades e do esforco pessoal e coletivo que a unidade familiar precisara
empenhar na solugdo dos problemas consequentes ao adoecimento do

familiar.

Se tivesse um bom dinheiro, colocaria uma pessoa pra ficar no hospital,
pagaria, mas esse dinheiro te faz falta. Vocé tem que aguentar a situagéao,
com coragem e saber que eu ndo posso, eu ndo tenho condigbes. Tenho
que eu mesmo assumir e enfrentar isso. Agora se tivesse dinheiro para
pagar, como muitas pessoas pagam, botam uma noite uma pessoa e de dia
outra, mas a gente tem que saber que se ndo tem condi¢bes pra isso, tem
que enfrentar com a cara e a coragem, com a fé em Deus, rezando pra que
tu ndo fique doente pra enfrentar.

Os limites da familia rural ndo se restringem aqueles relacionados ao
tratamento do familiar. Eles se referem também aos meios de producao e de
subsisténcia da unidade familiar que, em virtude dos afastamentos
prolongados e em épocas cruciais, dificultam e, até mesmo, impedem e,

deveras, prejudicam o fluxo do trabalho na propriedade.

Nesse aspecto, a impossibilidade de preparar e semear a terra ou
fazer a colheita da lavoura no momento ideal, dentre outras, € um limite que
a familia, ao dirigir seu foco para o cuidado do familiar doente e dependendo
de seus recursos, esta ciente de que pode acontecer.

A forma como a familia rural posiciona-se subjetivamente diante da
realidade presente é resultado da construcdo de um modo de pensar as
situacdées as quais nao tem poder de inferéncia. Esse modo de pensar a
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sustenta emocionalmente e atua como uma forca mobilizadora para que aja
e interaja nas adversidades. Assim, considerando que o modo de pensar

facilita a resolucao dos problemas a familia se fortalece.

Apoiando-se em crencas é, portanto, a agdo mental que sustenta
as indicagdes feitas ao self e que dao sentido a situacdo vivenciada e a
perspectiva adotada pela familia em relagdo ao reconhecimento de suas

limitagcGes e definicdo da realidade.

Neste sentido, a atividade mental consciente e deliberada que se
estabelece, resgatando experiéncias anteriores, considerando eventos que
ocorrem no presente, em particular, os que se relacionam ao familiar doente,
e ao tentar predizer o que pode ocorrer no futuro, coloca a familia diante de
todas as possibilidades que possam vir a acontecer, inclusive, a de que a
doenca nao tenha cura.

Apoiando-se no que acredita, a familia prepara-se para viver o que
tiver que viver, construindo um processo mental progressivo de aceitacao
dos fatos, mesmo quando procura ndo pensar no que nao aconteceu. A
decisdo em nao pensar no que nao aconteceu €&, também, um modo de

expressar uma crenca.

Eu penso que eu tenho que esperar pra ver o que vai vir pra mim. N&ao
tenho que pensar la na frente. Pode ser que, as vezes, ha de vir uma coisa
prolongada ou que seja bem rapida. Pode ser que eu piore, mas também
que fique bom, que sare e eu possa me esquecer disso ai, mas mundo é
mundo, tem que viver e acho que é mais ou menos isso...

A gente fazer o qué, se ele vai falecer, o que a gente vai fazer também?
N&o tem outro jeito. Eu me preocupo enquanto que ele vive, assim a gente
ajuda até que nao poder mais. [...] Porque n&do tem outra coisa. Ou ele fica
bom ou ele vai morrer. Ndo tem outro jeito. Tem que... Enquanto que da, vai
indo.

A concepcéao da vida humana como um ciclo que em algum momento
se encerra e as incertezas em relacdo ao futuro associadas ao diagnéstico
de céancer, fazem parte do entendimento e da perspectiva adotada pela
familia de ndo se preocupar antecipadamente com eventos que possam

ocorrer em fungé@o do adoecimento do familiar, tanto em relagéo ao familiar,
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especificamente, como aos demais aspectos que envolvem a vida da familia.
O que acontece no presente é 0 que realmente importa e o que precisa ser

resolvido.

Assim, é apoiando-se em crencas que a familia define a realidade,
planeja as acbes e organiza-se para seguir em frente, fazendo sua parte e

aceitando seus limites diante da natureza.

Acho que medo assim ndo é medo, porque é como eu digo, que a gente
ndo deve ficar pensando. A gente tem que esperar. Eu acho que a gente
ndo pode viver assim, 6, amanhd ou depois de amanh& vai acontecer
alguma coisa. Porque de repente ndo vai acontecer nada. Quem sabe tudo
0 que vai acontecer de agora em diante com ele? O doutor sabe, mas ele
também nao sabe tudo que vai acontecer com ele. Entdo, nos temos que
esperar pra ver de agora em diante o que vai acontecer. Se a situacdo se
agravar, do jeito que ele pensa, vai se complicar, vai ser dificil, mas a gente
vai enfrentar, a gente vai dar um jeito.

O que é pra gente passar a gente vai passar, ninguém vai passar por noés
essas coisas. Assim, o que é pra gente ninguém ajuda e ninguém tira da
gente. Deus ndo manda mensagem e ndo avisa ninguém.

Ao admitir que existem eventos na vida que sao inevitaveis e sob os
quais nao se tem conhecimento nem controle, a familia e a pessoa doente
aceitam a perspectiva da morte como um acontecimento concreto e passivel
de vir acontecer. Na experiéncia da familia, a adog¢édo desta postura torna a
perspectiva da morte um fato doloroso e triste, mas ndo um elemento

desesperador.

No entanto, o pensamento como uma estrutura que da sentido aos
fatos ajuda a familia a ter forgas para continuar, ao longo da experiéncia,
mantendo seu mundo em funcionamento, ainda que, muitas vezes, de modo

precario.

A familia, mesmo identificando elementos que mostram a fragilidade
da saude do familiar doente por cancer, continua mantendo a esperanca,
como consequéncia das acoes empreendidas para manter a segurancga, as
interacbes com pessoas e profissionais e a forca interior que a motiva a

pensar que, apesar das adversidades, ha chance de que a saude do familiar
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se restabeleca e a familia possa preservar sua estrutura e a vida volte a ter
tranquilidade.

O reconhecimento dos limites e a manutencao da esperanca se inter-
relacionam como contrapontos que equilioram os sentimentos da familia. A
fé espiritual e a confianca nos recursos da medicina fortalecem o sentimento

de esperanca.

Com as quimio, ela ficou cabecinha lisa, sem um fiozinho de cabelo, mas a
gente tinha muita esperanga que o problema seria resolvido.

A gente sabe que ndo é facil, mas a gente sabe que tem tratamento pra
doenca. A gente sabe que ha recursos pra isso. [...] Agora a gente tem mais
esperanga, a gente ficou mais otimista, que tudo vai ficar bem. Sempre
quando ela vai fazer os exames, da tudo bem. Entdo, a gente vai ficando
mais aliviada.

Tem que segurar na mao de Deus e sequir pra diante, com confianga, com
coragem, porque ndo se sabe o que o destino tem pra gente... E uma coisa
que a gente precisa de Deus, porque o resultado esta sempre do nosso
lado.

Igual um ovo em cima de uma pedra... Pra um lado ou pro outro... Para um
lado ele cai. Se a medicina for mais forte, ela vence... O ovo, ou rola pra la
ou rola pra ca. Se no caso a medicina vencer a doenca, volta tudo ao
normal...

No entanto, a medida que a familia percebe sinais que a doenca se
agrava e que o tratamento ndo surte os efeitos esperados, na definicdo da
realidade, a esperanca de recuperagado comeca a dar lugar a um sentimento
de perda, pelo reconhecimento da piora das condicées de saude do familiar,

e de aceitacao diante do que esta por vir.

As experiéncias anteriores em relacdo ao fim da vida, muitas delas
vividas no cotidiano do cuidados dos animais e das plantas doentes,
conferem sabedoria a familia para saber aceitar o final do ciclo da vida, por
mais doloroso que seja. Assim, aceitando o ciclo da vida é consequéncia
do modo de pensar da familia rural sobre a existéncia humana, ndo sendo,

portanto, a morte em si, algo a ser temido na acepcao da palavra.
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A gente ndo pode ter medo de morrer. Se a hora chegar...[...] Eu acho que
nos temos esse trajeto para passar, chegou o dia... Se se apresentar
alguma coisa para mim tudo bem, quem sabe que bom ndo é la em cima.
S0 que nds temos que estar com consciéncia nada pesada. Nao tenho
medo de morrer. Ninguém nasce pra semente. Tem que morrer para
vivificar.

Para a familia rural, lidar com fatos sob os quais ndo tem controle e
que precisa aprender a aceitar € uma dimensao circunscrita ao cotidiano do
modo de viver na area rural, uma vez que os efeitos na natureza nao sao
nem previsiveis nem controlaveis. Naturalmente, eles fazem parte da vida e

precisam sem aceitos, embora, ndo desejados.

Neste sentido, a crenca de que a vida de uma pessoa é um ciclo,
assim como a de todos os seres vivos com 0s quais a familia rural interage
cotidianamente, favorece que ela reconheca e aceite os limites da vida,
encarando a morte como parte da vida. Nessa relacdo com a natureza, o
ciclo da vida esta associado a completude do mesmo ou a impossibilidade
de sua continuagéo, sendo natural como parte de um processo maior que se

encerra.

Nas experiéncias do cotidiano da vida rural, lidar com a morte é parte
das rotinas de trabalho. Animais sdo criados e, em determinado momento,
mortos ou destinados a morte. Por vezes, a familia vé-se diante de situagdes
em que precisa sacrificar um animal para lhe aliviar o sofrimento. A morte

esta presente o tempo todo na natureza.

Desta relacdo estabelecida entre a funcdo de cada ser vivo na
natureza, a morte é atribuida um significado de naturalidade. Ela faz parte da
vida. N&o significa, no entanto, tornar-se insensivel a morte, mas aprender
um jeito de lidar com ela. Na experiéncia da familia rural, o processo que
conduz a morte de um familiar e o sofrimento que o envolve, causa maior

impacto e desamparo que a morte como evento em si.

Assim, ao observar as evidéncias que o familiar ndo se recuperara, a
familia aceita a morte como inevitavel e comeca a estabelecer sua linha de
acao nessa perspectiva, procurando organizar o mundo da familia para

guando esse momento chegar.
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O médico disse que o tumor do cérebro aumentou e que ela tem poucos
dias de vida. Teve convulsdo de novo e ja ndo mexe mais com 0s bragos...
Ela passa quase so dormindo, fala muito pouquinho e a gente quase nao
entende... Fazer o qué... E assim... Até j4 mandei fazer a carneira 14, porque
a gente ndo sabe... Pode ser amanha ou depois.

Esta aceitagdo, no entanto, ndo é livre de sofrimento. Embora toda a
natureza indique a morte como algo natural, a perspectiva de perda de um
membro da familia provoca dor, sofrimento e tristeza, ameagando, mais uma

vez, o amparo do mundo da familia.

REORGANIZANDO O MUNDO DA FAMILIA

A trajetéria da experiéncia de adoecimento por cancer vivida pela
familia tem seu ciclo relacionado aos desdobramentos do curso e a evolucao
da doenca do familiar, ou seja, a regressao ou estabilizacdo das condicoes
clinicas ou progressao da doenga, com consequente, morte do familiar.
Independente de qual seja a perspectiva considerada, o resultado da
experiéncia para o sistema familiar resulta na redefinicao da realidade e do
planejamento de ac¢des a serem desenvolvidas para continuar cuidando do

mundo da familia e mantendo-o amparado.

A categoria REORGANIZANDO O MUNDO DA FAMILIA representa a
consequéncia da experiéncia de adoecimento por cancer vivida pela familia
e a decisdo resultante da redefinicdo da realidade. Assim, para desenvolver
estratégias que permitam manter o mundo da familia amparado, as a¢des da
unidade familiar sdo orientadas no sentido de aprender a conviver com o

cancer ou aprender a recomecgar.

A categoria REORGANIZANDO O MUNDO DA FAMILIA, é formado
pelas subcategorias Aprendendo a conviver com o cancer e Aprendendo

a recomecar.

Aprendendo a conviver com o céncer, representa a percepcao da
familia em relagdo ao préprio futuro e ao do familiar doente. O término do

tratamento, as informagdes médicas, o resultado dos exames e a visivel
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melhora do familiar indicam a familia que a vida retornara a seu curso, mas
que também nao podera ser como antes. Sera preciso aprender a conviver

com o legado do cancer.

Embora, durante toda a trajetéria os movimentos efetuados pela
familia a tenham provido de elementos que Ihe permitam adquirir algum
controle da situagdo e, de certo modo, construido uma nova forma de
funcionar, a perspectiva de que agora se inicia outra etapa na vida da
familia, o sentimento é de novamente estar lidando com algo diferente, ainda
que ndo desconhecido. E um retorno a seu mundo e & sua rotina, quase

igual a de antes.

Nesse sentido, a rotina do familiar é definida em novos parametros.
As informacdes sobre os cuidados e as atividades que ndo podem ser feitas
pelo familiar, passam a direcionar a reorganizacdo do dia-a-dia e a
distribuicao das tarefas.

Eu continuo fazendo os servicos da casa, sO que ndo posso carpir na
lavoura. Nao posso carpir nem tirar leite... Tirar as teias de aranha da casa,
ndo fago mais. Tirar leite eu tiro, mas, devagar, so0 com a mao direita, mas
muito pouco também. O sol quente ndo posso pegar.

Os cuidados que devem ser observados pela pessoa que reside na
area rural e realizou tratamento oncolégico, repercutem-se diretamente no
que representa o foco da vida nesse contexto. O trabalho rural segue o ciclo
biol6gico da vida e da natureza e a rotina de trabalho acompanha este ciclo.
Como trabalhar na agricultura sem expor-se ao sol? A doenca mesmo sob

controle continua desorganizando a ordem estabelecida.

A percepcgao sobre si e sobre sua funcdo na unidade familiar assim
como as expectativas dos demais membros da familia em relagdo a seu ente
querido também, precisam ser reorganizadas. Paradoxalmente, a familia é a

mesma de antes, mas ao mesmo tempo ndo é como antes.

Aprender a conviver com as restricdes impostas pela doenca, em um

mundo em que trabalhar € sinbnimo de saude, pode ser dificil.
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Fico chateada de nao poder fazer as coisas. Mas, agora ja estou
acostumada. Ndo adianta, eu ficar nervosa. Porque se a gente vai se
atacar, é pior, pensa bem!

Agora, eu estou mais acostumada, mas no comego foi mais dificil. Era
acostumada a fazer tudo... Nao foi facil no comecgo! Agora.... A gente vai se
acostumando, eu acho!

O processo de aprender a viver em uma perspectiva diferente é
gradual e afeta coletivamente o sistema familiar. O mundo da familia
reorganiza-se considerando a condicdo do familiar doente. Assim, a unidade
familiar age focalizando o retorno da estabilidade e da rotina, mas sem
perder de vista o cuidado ao familiar, que se expressa, sobretudo, ao
perscrutar sinais que possam indicar alteracbes e monitorar as atividades

que realiza, para nao cometer excessos.

Dificil agora é o trabalho. Assim, a ligacdo dela com o trabalho, com o0s
afazeres. Ela bota na cabecga, tem que fazer isso, fazer aquilo, fazer aquilo,
as vezes, seis trabalhos. Ai, eu deixo ela expor aquilo e pergunto qual é que
nés vamos fazer primeiro? Ai ela diz, tem que fazer tal coisa. Entdo, vamos
fazer isso! Os outros vao ficar para depois. Vamos fazer primeiro um, para
depois fazer os outros. Ela precisa se descarregar dessas outras coisas. Pra
que tanta preocupag¢do com o gado, com os bichos...?

O modo como cada membro da familia define a realidade vivida
contribui na visdo do que pode ser feito no mundo da familia para
reorganiza-lo. Nesta perspectiva, para conviver melhor com as restricoes, a
familia reorganiza, além da distribuicdo das atividades, algumas vezes, o
modo de desenvolver determinadas tarefas a fim de facilitar o trabalho.

E outra coisa que a gente luta muito, é a limpeza da casa. Isso aqui tem que
ser...(faz gesto de escovar). Gracas a Deus, a guria esta grande, entao,
transferi essa incumbéncia mais pra menina.

Agora se fez essa estrada ai, que nao era encascalhada. Eu falei na
prefeitura, fui arrumando aos poucos. Agora o caminhdo do leite entra aqui,
ndo tem mais que levar la na estrada.

Todos os membros da familia retomam o curso de suas vidas e,

conforme seu modo particular, procuram colaborar com a familia e com os
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cuidados ao familiar, mas a esperanca da cura definitiva permanece

presente e, por vezes, intercala-se com o espectro da recorréncia.

Um dia, ela foi pra ljui, voltou de la e me contou: o doutor disse que eu vou
ficar velha indo pra ljui. Oooo, bom sinal, eu disse. Sinal que tu vais durar.
Eu quero que tu tenhas saude, que fique velha ainda. Ela pensou de certo
que terminaria logo de estar em fungéo, pra la e pra ca. Aconselho que ela
nédo desista do tratamento, que siga o tratamento que o doutor der pra ela,
tem que fazer tudo direitinho.

Entao me sinto aliviado. Minha familia vem aqui e também sai muito otimista
com ela. Mas, também, assim, ela nunca teve problemas durante as quimio.
Tem pessoas que ficam arrasadas. Ela s6 de manha que quis dar um
vémito, mas aquilo foi passageiro. E a gente conversava muito. A gente,
com a experiéncia que tem, botava muito otimismo. As vezes ela tava meio
pra baixo... A gente é humano, fica pensando. Levanta essa cabega — eu
dizia, e foi assim.

Em outro ponto da trajetéria a familia enfrenta a perda do familiar.
Este fato concreto causa mudanca na estrutura familiar, mobiliza a unidade
familia a reorganizar-se. Aprendendo a recomecar, representa o esforco
feito pela familia rural para superar a dor e o sofrimento causados pela
auséncia e aprender a viver sem o familiar, numa nova fase do ciclo da vida

gue se inicia.

A morte do familiar revela a familia a necessidade de reorganizar-se
novamente, agora nao mais tendo de se mover para amparar aquele ente

querido que esta doente, mas, para se reestruturar como unidade familiar.

A perda do familiar confere uma organizacao e uma ordem diferente a
familia que precisa aprender a se reconhecer nessa nova configuracao. No
entanto, a auséncia afetiva resultara sempre na falta de uma esposa, um pai,

uma mae, irmao, um avo, um tio... A familia parecera incompleta.

Eu estou aqui sozinho, agora. Estou meio perdido. De noite, é pior, ndo tem
com quem conversar. Dai a gente sente a falta, fica pensando... Esses dias,
fui pra casa da minha filha, fiquei 15 dias la. Agora vou ficar um pouco na
casa da outra. Mas as filhas tém a vida delas, as coisas delas. De dia ainda
passa, tem uma lida ou outra, vai num vizinho.
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Dependendo do significado e da posicdo ocupada na familia pela
pessoa que morreu, sera a reagao emocional e o impacto do funcionamento
da unidade familiar. Nas familias rurais, considerando o papel
desempenhado pelo pai e pela mae, muitas vezes, este é central ao
funcionamento familiar. No contexto da unidade produtiva, conviver com a
perda do pai, pode significar a desestabilizagdo do gerenciamento, do
funcionamento e do trabalho na propriedade até que a familia se reorganize.
A perda da mae, no entanto, confere a unidade cuidativa um sentimento de

desprotecéo.

Os recursos da terra utilizados no decorrer do tratamento do familiar
podem agora significar outra dimensdo da vida rural que precisa ser
reorganizada. A familia que, muitas vezes, cede seu local de trabalho por
nao conseguir conciliar trabalho e cuidado ou porque precisa do dinheiro,
sente-se desamparada. Assim, o recomec¢o podera ter duplo sentido.

Na lavoura, ndo tenho ido, pois arrendei toda minha terra, ento eles estao
plantando, tém o contrato. Agora s6 tenho uma vaca e uma novilha para
cuidar... e a casa.

As perdas ocorridas no contexto da familia rural que precisou se
desfazer de seus bens pode concorrer, também, para outras perdas
subjetivas como do status social, da identidade, da posicao simbdlica do pai

ou mée de familia.

Também, aos recursos da terra gastos em decorréncia do tratamento,
quando o familiar morre, € atribuido significado de perda. No entanto,
quando o familiar doente se recupera, os gastos, inclusive os bens materiais
que a familia precisou vender, sao vistos como investimento, ndo como

perda. Um investimento que recompensou, que teve resultado.

Aprendendo a recomecar, representa, entdo, um periodo de
transicdo marcadamente reflexivo pelo qual a familia passa, mas, que se
apresenta como um tempo de elaboracao das perdas ocorridas que permitira
a reorganizacdo do mundo da familia e a continuidade do ciclo da vida.

Entdo, a vida familiar sera reconstruida com base nas experiéncias que
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parecam significativas da histéria familiar e com as quais a familia se sinta

confortavel.

Fazia cinco anos que eu era viuvo. Ela fazia sete. Eu morava num casaréao,
sozinho... Tinha que arrumar uma pessoa, porque a gente... Fica uma coisa
muito ruim sozinho. Quando nos encontramos... Porque ela tem muito da
minha patroa. O dia que nds nos encontramos la no saldo, eu... Eu, pra
mim, tinha enxergado a minha patroa! Eu levei um susto!

O MODELO TEORICO

A andlise das categorias € a maneira como estas interagem e se
integram, tornou possivel identificar a categoria central denominada
CUIDANDO PARA MANTER O MUNDO DA FAMILIA AMPARADO que
permite apreender o significado do movimento empreendido pela familia
rural ao longo da experiéncia de adoecimento de um de seus integrantes por

cancer.

A articulacdo da categoria central e as demais categorias geradas
permitiram a construgcdo do modelo tedrico (Diagrama 11) que representa a
trajetéria e a dindmica da familia rural no decorrer da experiéncia. O modelo
tedrico explicita os conceitos e suas propriedades num processo que
evidencia o movimento da familia rural ao longo do tempo enfatizando o
contexto, as condigdes, as estratégias e as conseqliéncias definidoras da

experiéncia.
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Diagrama 11 - MODELO TEORICO CUIDANDO PARA MANTER O MUNDO DA FAMILIA AMPARADO.
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CUIDANDO PARA MANTER O MUNDO DA FAMILIA AMPARADO
representa as acoes e estratégias simbdlicas da familia visando conciliar o
cuidado do familiar doente e o cuidado da vida familiar e, dessa maneira,

preservar os elementos que conectados constituem o mundo da familia rural.

PERCEBENDO O MUNDO RURAL representa o contexto onde a
experiéncia da familia ocorre. E na perspectiva deste contexto expresso por
um conjunto de significados, valores e crencas partilhados pelas pessoas
desta sociedade, que gera uma cultura peculiar, que a familia interage, age

e atribui significado a vivéncia de ter um familiar com diagnéstico de cancer.

Neste processo interacional cada membro da familia interage
trazendo para o presente os significados que o0s objetos sociais, as
experiéncias do passado, os grupos de referéncia, crengcas e perspectivas
do futuro tem para si. Estes significados derivam da interacdo social e do
constante processo de socializacao de cada membro da familia e da familia
entre si. Assim, &€ com referéncia nesses elementos que a familia rural
interpreta, define e decide o que fazer na situacdo para resolver os
problemas decorrentes do adoecimento vivido no presente.

PERCEBENDO O MUNDO AMEACADO é a condicao causal da
experiéncia derivada da percepcao de alteragdes organicas do familiar que

conduzem a suspeita do diagnéstico de cancer.

A percepcao da ameaga mobiliza a familia a interagir com os objetos
sociais identificando os elementos simbdlicos presentes na situacao e, numa
atividade mental encoberta, fazer indicacées para si, atribuir significados,
interpretar o que esta vivendo e definir a realidade. A consequéncia deste
processo simbdlico, associada a confirmacao do diagndstico leva a familia
rural a definir inicialmente a experiéncia como TENDO O MUNDO
INVADIDO PELO CANCER.

Na seqiiéncia da experiéncia, SENTINDO-SE DESAMPARADA ¢é

consequéncia da interacao simbdlica da familia com esta definicao e resulta
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na vivencia de temores e preocupacgdes relacionados ao familiar doente e ao

mundo da familia.

CUIDANDO PARA MANTER O MUNDO DA FAMILIA AMPARADO
no inicio da experiéncia compreende as estratégias simbdlicas que a familia
precisa implementar para ajustar-se a ameacga que o cancer impde sobre a
vida familiar. Neste momento a familia orienta as acdes de cuidado para
resolver o problema do familiar doente e aliviar o sentimento de desamparo

da familia.

BUSCANDO READQUIRIR SEGURANCA ¢é consequéncia das
sensagbes iniciais experienciadas pela familia e, ao mesmo tempo, é
condicao causal do agir empreendido pela familia rural face a ameacga do
cancer, caracterizado pelo movimento da familia em dire¢do aos recursos de
apoio para o0 manejo da doenca e o manejo da vida familiar. Paralelamente a
este conjunto de acbes a familia passa a implementar também estratégias
do dominio relacional, MOBILIZANDO AS FORCAS RELACIONAIS DA
FAMILIA para ampliar o seu potencial para resolucdo dos problemas. A
articulacao bem sucedida destas estratégias influencia a familia a redefinir a
situacao e re-significar a experiéncia, SENTINDO-SE AMPARADA.

As estratégias da familia neste momento da experiéncia evidencia
definicbes construidas coletivamente pelas pessoas envolvidas (pessoa
doente, familiares, vizinhos, pessoas da comunidade). Com isso,
CUIDANDO PARA MANTER O MUNDO DA FAMILIA AMPARADO revela o
funcionamento da familia condicionado pela habilidade interacional para
assumir o papel do outro, pelo alinhamento das agdes individuais e pela

cooperacao na solugao dos problemas.

INTERAGINDO COM UMA REALIDADE DIFERENTE E URBANA é
consequéncia da necessidade de manejar a situacdo de doenca do familiar
que amplia o contexto onde a experiéncia ocorre, evidenciado pela
necessidade de interagir no contexto rural e também no contexto urbano,

onde se localizam os recursos terapéuticos.

Interagir num contexto ampliado impde a familia a necessidade de

redefinir uma nova realidade tanto geografica como de possibilidades de
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acao e interacdo e de estabelecer um novo curso de agcdo, CONSTRUINDO
UMA NOVA FORMA DE FUNCIONAR, para garantir o cuidado do familiar
doente e o funcionamento e o amparo da familia como um todo. No decorrer
da experiéncia a familia continuadamente empreende uma acdao mental
construida pela sua interacdo com a situacdo de doenca, com 0s contextos
de tratamento e de cuidado, da qual emergem crencas e definicdes acerca
do processo de adoecimento como parte do ciclo de vida e do sentido da
vida e da morte. Esta agdo mental denominada ACEITANDO OS FATOS
gue evidencia algumas crencgas e pensamentos ja consolidados na familia e
outras geradas pela nova situacao, € a condicao que possibilita incorporar a
experiéncia como um evento inerente ao ciclo vital e atingir as metas

familiares.

Com a evolucédo da experiéncia e conforme a familia vai ampliando
contextos e recursos para manejar e definir a experiéncia CUIDANDO PARA
MANTER O MUNDO DA FAMILIA AMPARADO evidencia acdes da familia
e estratégias de pensamento que possibilitam dar continuidade aos cuidados
do familiar doente, ajustar-se a realidade dos limites do tratamento e da vida
e garantir a preservacao da unidade familiar.

Neste sentido, a depender do curso da doenca e de seu impacto
sobre a vida da familia REORGANIZANDO O MUNDO DA FAMILIA é
estratégia que permite a continuidade da experiéncia pela familia seja
aprendendo a conviver com 0 cancer e seus limites ou aprendendo a

recomecar face a auséncia de um membro da familia.

Embora o cancer cause um grande impacto na vida da familia rural
que mobiliza recursos internos e externos a familia para o seu cuidado, os
medos e a ameaga do cancer sdo por ela definida numa perspectiva
sistémica. Como demonstrado na articulacdo das categorias, CUIDANDO
PARA MANTER O MUNDO DA FAMILIA AMPARADO evidencia o
persistente movimento de cuidado da familia ao longo da experiéncia para
preservar os elementos simbdlicos que constituem amparo do mundo da
familia: a unidade familiar, a terra, o trabalho e o cuidado. Assim, a

experiéncia da familia rural frente ao adoecimento de um de seus membros
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por cancer constitui-se num processo que abrange cada dimensao da vida
familiar e que movimenta, em decorréncia, o mundo da familia, embora
delimitado ao periodo da doenca. E como se todo o ciclo de vida familiar

pudesse estar contido nesse pequeno recorte.
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5 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados apresentados neste estudo refletem o processo
interacional ocorrido em relagcédo a perspectiva apresentada pelas familias
rurais que vivem a experiéncia de ter um de seus membros com diagnéstico
de céancer. Este estudo procurou compreender os medos do céncer
presentes na experiéncia da familia, os significados atribuidos aos medos e
como esses significados influenciam a dindmica familiar resultando na

proposicao de um modelo explicativo dessa experiéncia.

O modelo elaborado representa um avango nos conhecimentos
relativos a tematica familia por explicitar o modo como os elementos
simbdlicos presentes na experiéncia da familia rural influenciam a dindmica
familiar frente ao adoecimento por cancer. A compreensao da experiéncia
revela no movimento das familias elementos relacionados a cultura, as

crencas e aos valores que dao sentido a vida familiar no contexto rural.

Nesse sentido, destacamos dois aspectos que, ao nosso ver, 0
presente estudo amplia no conhecimento sobre familia e a serem
considerados nessa perspectiva. O primeiro se refere ao cenario em que o
estudo foi realizado e o segundo aos resultados propriamente dito.

A maioria dos estudos na area da saude, e também na enfermagem
se voltam, sobretudo, aos problemas relacionados a populacdo que vive no
ambiente urbano. No entanto, no que se refere a demografia,
aproximadamente metade da populacdo mundial encontra-se vivendo em
areas rurais®. No Brasil, 18,7 % da populacdo é caracterizada como rural
pelo IBGE ®. Em relagdo a distribuicido da populacdo nos municipios
brasileiros, aproximadamente 3/4 reside em municipios de até 20.000
habitantes®".

Considerando que a formagédo urbana dos pequenos municipios €,
muitas vezes, oriunda do éxodo rural e que em decorréncia da base
econbmica ser, geralmente, dependente da producdo primaria e da
prestacdo de servicos, as pessoas que vivem no meio urbano podem
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desenvolver atividade na area rural, transitando entre os dois contextos.
Podemos inferir, entdo, que mesmo as familias que residem no meio urbano
desses pequenos municipios conservam valores da cultura rural, ao mesmo

tempo em que absorvem valores do meio urbano.

Nessa dire¢do, autores brasileiros, destacam a necessidade de
diferenciar a compreensdo de rural e agricola, estando este ultimo
relacionado a uma parte do rural, mais ligado a produgdo, ou seja, a
agricultura e pecuaria, enquanto que o sentido de rural refere-se, ao
contexto de vida que abarca os membros de uma coletividade que forma a

sociedade rural®?8Y,

Considerando aspectos referentes a pesquisa, alguns autores fazem
ponderacdes em relacdo ao papel e a avaliacdo do impacto dos resultados
de estudos no desenvolvimento de estratégias capazes de trabalhar com
diferentes configuracdes, com razoavel grau de equidade, eficiéncia e
previsibilidade. Entendem, outrossim, que o0s pesquisadores podem
contribuir para a compreenséo das comunidades, em como elas funcionam e
quais sao suas reais preocupacoes, identificando, também, a capacidade e

infra-estrutura existente para apoio aos servicos de satde %2,

Ao refletir sobre a producao cientifica na area da saude rural e ao
elaborar hipéteses a respeito dos motivos que levam os pesquisadores,
sobretudo da area psicossocial, a concentrar seus estudos as dimensdes da
vida urbana, Albuquerque®", pondera que, normalmente, somos levados a
estudar mais os problemas que nos cercam e que conhecemos. Nessa
l6gica podemos deduzir que esta situacao resulta, em parte, do fato da
maioria dos pesquisadores estarem inseridos no meio urbano, sobretudo em
cidades de médio e grande porte, 0 que os torna interlocutores, sobretudo,
desta sociedade.

Em concomitancia, avalia que a metodologia e os instrumentos
utilizados no campo da psicologia social sdo baseados e pensados para a
populacdo urbana. Assim, caracteristicas proprias do ambiente e da cultura
rural poucas vezes sdo observados na generalizacao de resultados de
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estudos®. Entendemos que a andlise realizada pelo autor em relagdo a
essa problematica sao vélidas, também, para a area da enfermagem.

Embora, de modo geral, estudos a respeito da salde na area rural
sejam ainda discretos, 0 aumento crescente das publicacdes, principalmente
em ambito mundial apresenta-se como uma evidéncia que indica a
tendéncia na aceitacao e realizacao de estudos que contemplem diferentes

perspectivas em relacado a esse segmento populacional.

Em 2007, foi realizada uma revisdo retrospectiva bibliométrica
considerando artigos publicados em periddicos internacionais de lingua
inglesa, no periodo de 1990 a 2005, relativas a saude ou a servicos de
saude na area rural. Dentre os resultados os autores identificam que,
considerando o pais de origem, a maioria dos trabalhos era proveniente dos
EUA, Canada e Australia. No periodo estudado houve importante
crescimento no que se refere ao total das publicacées mundiais sendo que
isso ocorreu, sobretudo no Canada e Australia. A andlise efetuada nao se

refere, no entanto, a estudos especificos com familias €.

No Brasil, existem também publicacbes a respeito da saude no
contexto rural, incluindo alguns estudos realizados na area da enfermagem

que abordam, especificamente, aspectos relacionados & familia rural 4%,

Na breve contextualizacdo elaborada podemos verificar que a
realizacdo de estudos como O nosso, que buscam compreender 0s
significados que influenciam a dindmica da familia rural frente ao
adoecimento por cancer acrescem conhecimentos a 4rea da enfermagem da
familia, pois apresenta elementos que podem servir de subsidios para a
compreensao do funcionamento de familias que residem na area rural e

também nas pequenas cidades do interior.

A literatura apresenta modelos teéricos de cuidado de enfermagem a
familia desenvolvidos com a finalidade de guiar o olhar para a utilizacao de
estratégias que promovam o fortalecimento e a saude da familia. No entanto,
a aplicabilidade de tais modelos na pratica com familias necessita ser
previamente testado, pois considerando que muitos sdo estrangeiros e,
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portanto, elaborados em um contexto cultural muitas vezes diferente daquele

no qual se pretende aplicar ©°.

O modelo apresentado em nosso estudo deriva-se da experiéncia
vivida pela familia rural frente ao adoecimento de um de seus membros por
cancer e, assumindo a perspectiva do Interacionismo Simbodlico, retrata a
vivéncia familiar como um processo dindmico e sistémico em que todos os
integrantes assumem, o tempo todo, um papel ativo neste processo, o0 que,
ao nosso ver, complementa o modelo desenvolvido por Morse e Johnson®”
ao apresentar um elemento que procura explicar como a familia funciona no

contexto de adoecimento.

Apoiando-nos no construto interacionista de familia proposto por
Angelo®, defendemos a idéia apresentada pela autora de que o modo
como a familia age diante da situagcdo de adoecimento, é fruto de uma
interacdo simbolica compartilhada entre as pessoas da familia e as demais,
em que a interpretacdo e definicdo da situacdo conduz a uma perspectiva
comum, em direcdo a qual ocorre o alinhamento das ac¢des individuais para
gue cooperativamente todos ajam na resolu¢ao do problema.

Os resultados deste estudo permitem identificar que este modo da
familia rural agir cooperativamente na situagdo de adoecimento reflete um
aspecto que concerne a um modo de agir que é inerente a vida rural e que

ocorre nos mais diferentes contextos interacionais.

Esta afirmacgédo pode ser evidenciada na coesao grupal que existe na
maioria das comunidades rurais e nos movimentos sociais no campo. A idéia
gue a nosso ver se coloca como elemento decisivo para a aglutinagao das
pessoas em torno de determinada causa é a acao coletiva simbdlica que
promove o alinhamento individual das agbes e o agir cooperativo para a
solucao de determinado problema daquele grupo.

Nesse sentido, considerando o modelo de producdo da unidade

familiar camponesa descrito por Woortmann®®

, evidencia-se a interacao
social cooperativa e reciproca entre as familias para satisfazer as
necessidades de trabalho agricola nas épocas de pico, os chamados

mutirdes. Embora com a mecanizacao da agricultura essa pratica tenha
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perdido sua forca com estratégia de trabalho, seu significado simbdlico

permanece arraigado ao modo de vida rural.

Outro aspecto presente nesse contexto e que reforca nossa idéia,
relaciona-se a organizagdo das familias no meio rural. As associagbes
comunitarias, clubes de méaes ou grupos de produtores, sdo entidades que
visam o fortalecimento, sobretudo, das familias rurais que trabalham na
modalidade da agricultura familiar para o alcance de objetivos relacionado as

®9) A cooperativa agricola também se

aspectos produtivos e sociais
caracteriza pelo mesmo espirito, porem € mais abrangente congregando,

agricultores de todas as comunidades e, &s vezes, outros municipios 2.

Nesta mesma logica, podemos identificar os movimentos sociais no
campo, a exemplo a Movimento dos Trabalhadores Rurais Sem Terra
(MST), que tendo como objetivo acesso terra, se submetem a
permanecerem meses e até anos vivendo acampados em condi¢des

precarias e num nivel de adesao bastante elevado ©.

Albuquerque®” enfatiza que a construcdo de uma identidade social
depende do papel ativo que cada um tem nesse processo. As crencas e
expectativas individuais concorrem para a formacao das normas e condutas
grupais, que por sua vez estruturam o ambiente social. Nesse contexto a
necessidade de simbolos ou o estabelecimento de metas a serem
alcancadas conjuntamente podem fazer a diferenca entre a pessoa sentir-se

parte de um grupo ou nao.

Percebemos, entdo, que a perspectiva da acao coletiva simbdlica que
impulsiona o alinhamento das acgbes individuais para o agir cooperativo é
indispensavel para a coesao grupal e que se o sentido simbdlico que
mobiliza a acao deixar de existir a coesao tende a enfraquecer. O exemplo
do MST serve para sustentar essa afirmacdo, pois uma vez conquistada a

terra a coesdo diminui.

Fazendo um paralelo destas idéias com nosso estudo, podemos
perceber que embora o sentido aparente do alinhamento das acdes e do agir
cooperativo esteja direcionado a um objetivo especifico, o significado

presente nessas acdes € promover estratégias que possibilitem a familia
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conquistar e manter-se na terra, desenvolver seu espaco e recursos de
trabalho possibilitando, assim, que o mundo da familia mantenha-se

amparado.

Assim, os resultados do nosso estudo que apontam a complexidade
da trama que envolve as familias diante do adoecimento de um de seus
familiares por céncer referenda o descrito na literatura nacional e

internacional ©+%°

). Contudo, investigagdes conduzidas com a finalidade de
compreender sobre a experiéncia e as necessidades das familias que vivem
longe dos centros de tratamento, em particular das familias rurais, ainda
merece aprofundamento, embora estudo realizado no Canada tenha obtido
semelhantes ao nosso nesse sentido, 0 que nos leva a pensar na existéncia
similaridade nesta vivencia que sao inerentes a vida na area rural,

independente de nagao'®.

Os estudos sobre essa tematica descrevem as iniumeras condi¢coes
adversas vividas pelas familias que precisam deslocar-se do meio rural para
o urbano em funcao de tratamento oncol6gico sugerindo que neste contexto
de vulnerabilidade a que a familia se submete, estda o sentimento de
desamparo. No entanto, este conceito como um significado simbdlico do
processo interacional em situagdo de adoecimento nado estad claramente

evidenciado na literatura.

A idéia que apresentamos nesse estudo permite compreender que o
sentimento de desamparo esta relacionado a uma perspectiva familiar muito
mais complexa que a desestabilizagdo da familia ante as mudangas na
organizagdo da vida familiar decorrentes da necessidade de afastamento
para o tratamento e o desenvolvimento de habilidades especificas para o

manejo com a doenga.

Para as familias rurais, a experiéncia de adoecimento por cancer
configura-se em uma situacado que compromete os elementos simbolicos
que conferem significado a vida rural. A doenga pée em risco familia como
unidade, interfere na dinamica do trabalho familiar, aumenta as exigéncias
de cuidado e ameaca a terra. Na composi¢cdo que se configura, a familia,

pela acao coletiva simbdlica define a situagdo e sente-se desamparada ao
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perceber seu mundo ameacado. Assim, a percepcdo de ameaga a um
desses elementos simbdlicos da familia resulta no sentimento de

desamparo.

A preocupacdo com a saida dos jovens do meio rural para as cidades
tem sido uma tematica aborda por diferentes segmentos da sociedade. Tal
situagdo promove um contexto demografico em observa-se o predominio de
familias de pessoas idosas residindo no meio rural. Esse contexto tem
gerado amplas discussbes por causar um impacto que afeta questbes
sociais, econdmicas e agrarias. O cenario que se apresenta revela também
o impacto desta realidade em relacdo a organizacdo e dindmica da unidade

familiar.

Nesse sentido, na anadlise detalhada de artigos que abordam a
situacdo do idoso na area rural podemos identificar elementos reveladores
da percepcdao dos mesmos quanto ao sentimento de desamparo, causado
pelas mudancas nas configuracbes familiares e no enfraquecimento da
observancia dos legados, nas limitacoes para lidar com a estrutura produtiva
da propriedade, na incerteza quanto a sucessao familiar e, principalmente, a

inseguranca em relagdo ao cuidado familiar ¢%9192),

Essa realidade reforca a idéia de que € pela agao coletiva simbdlica
resultante da interagdo dos individuos entre si e com a situacdo que as
familias define a realidade e agem.

Assim, neste contexto de alinhamento de agdes e agir cooperativo
destacamos neste estudo aspectos relacionados ao funcionamento e as
estratégias utilizas pela familia rural para organizar o seu mundo e para

cuidar de um familiar doente por cancer.

Desse modo, identificamos que as acdes de cuidado que a familia
rural necessita desenvolver para dar conta de suprir as demandas originadas
do processo de adoecimento por cancer vém ao encontro das evidéncias ja
descritas na literatura a respeito da complexidade dos fatores envolvidos
tanto na apropriacdo de recursos e habilidades que permitam a realizacédo
das tarefas cuidativas propriamente dita, como nas relagdes familiares que
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se estabelecem em torno do fato de ter uma pessoa doente no nudcleo

familiar @,

Adquirir conhecimentos, desenvolver habilidades e organizacédo para
promover cuidado em situacdo de doenca consiste num desafio para a
familia 2. Existem componentes que se fazem mais visiveis que outros,
como a realizacao de procedimentos, por exemplo. A dinamica familiar e os
custos emocionais envolvidos no processo sao aspectos invisiveis do
cuidado familiar ®?. Nesse sentido, os resultados deste estudo ajudam a
explicitar, além dos aspectos descritos na literatura, elementos invisiveis que
permeiam o processo de cuidados realizados pela familia rural na busca por
conciliar trabalho e cuidado num contexto em que se deslocar regularmente
e permanecer afastado do contexto de vida coloca-se como uma condi¢ao
para que cuidado e tratamento se efetivem.

Assim, as crencas compartilhadas pela familia constituem-se em
elemento que favorece o alinhamento das ag¢des. Evidencia-se, no presente
estudo, que as crencas familiares tem um papel significativo no modo como

a familia rural interage e age na situacdo do adoecimento por cancer.

O lugar e o sentido da doenca na vida da familia sdo determinados
por suas crengas. As crencgas sobre diagndsticos influenciam o modo como
informacgdes a respeito de tratamento e cura sdo recebidas, assim como as
crengas sobre a causa do adoecimento favorecem o fechamento ou abertura
as possibilidades de tratamento. Vale ressaltar o papel das crencas
facilitadoras ou libertarias que permitem maior aceitacdo da doenca e menos
sentimentos de culpa e fracasso em relagdo ao adoecimento e ao fato dele
existir®®. Essas, por sua vez, sdo crencas que fortalecem a familia tanto

para cuidar como para ser cuidada.

Para as familias rurais, no entanto, o cuidado ndo se restringe as
estratégias e agdes voltadas ao atendimento das necessidades da pessoa
doente e da familia. O cuidado por natureza tem uma dimensdo que é
inerente a condicdo da vida humana. No contexto de vida rural o cuidado
assume uma grandeza que envolve o mundo da familia, ndo se restringindo

as relacdes interpessoais, embora essa seja a base de todas as acdes de
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cuidado. Neste olhar, a familia cuida do seu mundo, ou seja, de tudo aquilo
que |Ihe faz sentido na vida.

O mundo da familia rural se constitui nos elementos simbélicos que
estabelecem conexdo entre os membros da familia e seus significantes e
que fazem sentido a vida familia pelo significado compartilhado. Significa
dizer, entdo que esses elementos simbdlicos representados pela unidade
familiar, trabalho, terra e cuidado combinados sdo os alicerce da vida rural e

0 amparo da familia.

Estudos sobre o papel da familia tém sido realizado em todas as
areas do conhecimento e a percepgdo da importancia desta para o
funcionamento da sociedade é indiscutivel.”

Nesta perspectiva, destacamos estudo realizado por Perlini ©°

na
area de desenvolvimento rural que explicita como os legados familiares e os
valores transgeracionais influenciam a tomada de decis&o no que se refere a
aspectos de ordem econdmica. Diz o autor que a influéncia dos valores
herdados da familia e da comunidade (ambiente microssocial) foi um dos
elementos identificados como determinante nas estratégias econbémicas
adotadas por agricultores familiares para decidir sobre a continuidade de sua
unidade de producao. Este trabalho destaca, ainda, a condicdo da familia
rural ser proprietaria de terra para a manutencao e o investimento em suas

atividades produtivas.

A monografia desenvolvida por Woorttmann®), na 4area da
antropologia, estabelece uma relacdo extremamente aprofundada do que
chama “ética camponesa, constitutiva de uma ordem moral no modo de
perceber as relagcdes entre os homens entre si e com as coisas,

notadamente, a terra”.

Na analise reflexiva adotada, o autor procura compreender o
camponés como um pequeno produtor rural, direcionando sua perspectiva
para a idéia de uma sociedade camponesa, indo além do estabelecido na
l6gica econbmica que vé o campesinato como um modo de producgao.
Assim, ao interpretar a subjetividade presente no modo de viver destas

pessoas, assume a idéia da relacdo entre a terra, como expressao de
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moralidade e de valor ético, que representa o patriménio da familia sobre o
qual se faz o trabalho que constr6i a familia enquanto valor. A familia é
concebida como um valor permanente no tempo e produtora cultural da
familia enquanto valor. Nessa perspectiva, aprofunda a compreensao sobre
as conexdes existentes entre familia, terra e trabalho que confere a ordem

moral existente no contexto rural®®.

Esta visdo, no entanto, ndo aborda em sua analise do processo
interacional aspectos relacionados ao cuidado como uma categoria também
presente como um valor do discurso dos agricultores e que também integra
a ética camponesa. Defendemos, entdo, a idéia de que a integracdo das
categorias analiticas apresentadas por Wootmann a categoria cuidado
compde uma estrutura referencial que amplia a compreensdo do processo

interacional das familias na cultura rural.

Nesse sentido, o proprio texto do autor destaca o espirito de
generosidade como um elemento integrante da ordem moral estabelecida na
vida rural. Ressalta que quando uma familia encontra-se com dificuldade
esta € ajudada pela comunidade, porém a ldgica existente em algumas
regides consiste na troca de dias de servico em que o pagamento é feito em

comida e nunca em dinheiro, como forma de respeito & outra familia®®.

Podemos perceber que no comportamento descrito, esta presente o
agir coletivo simbdlico e o alinhamento das agdes que resulta em ajuda para
resolucdo de problemas relacionados vida familiar como apresentado em
nosso estudo. Este elemento propulsor da acdo, a generosidade, é
constituinte basico para o cuidado humano, sendo, portanto, uma forma
concreta de cuidado praticada entre as familias rurais. O carater destacado
da reciprocidade marca a idéia de que cuidado é pago com uma moeda
especifica: o cuidado, o que significa dizer que este processo interacional
simbdlico revela o cuidado ndo s6 como uma estratégia para solucao de

problemas, mas também, como promotor de amparo.

O contexto relacional no meio rural reflete o pensamento do filésofo
Mayeroff®) no desenvolvimento da Teoria do Cuidado quando diz que

cuidar significa ajudar o outro a crescer, estando ao lado dele e colocando-
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se no mundo dele, em uma relagdo em que um precisa do outro para haver
crescimento de ambos. A relacado estabelecida é baseada na confianca, no
reconhecimento das necessidades do outro e no empenho em promover o
seu crescimento. Esta caracteristica destacada por Mayeroff se coaduna
com a perspectiva interacionista de colocar-se no lugar do outro como uma
condicao para o alinhamento das acdes e o0 agir cooperativo tdo marcante na

vida rural.

Desse modo, considerando que o cuidado esta naturalmente
presente no modo de ser das familias rurais e que este, com a propria
unidade familiar, a terra e o trabalho assumem um significado simbdlico que
possibilita a familia sentir-se amparada, os resultados deste estudo nos
permitem complementar o pensamento de Woortmann, quando este afirma
que a comunidade €& capsula protetora do campesinato. NOs
complementamos a idéia afirmando, entdo, que o cuidado é a capsula

protetora das familias na comunidade rural.

A elaboracao deste trabalho contribui para ampliar os conhecimentos
existentes na area da enfermagem da familia ndo sé por explicar o
funcionamento da familia rural diante do adoecimento de um de seus
integrantes por cancer, mas, também por articular elementos simbdlicos
trabalhados em outras areas do conhecimento agregando-os a area da
saude.

Salientamos que a discussao dos resultados obtidos neste estudo
carece ser ampliada e aprofundada, no entanto, finaliza-lo neste momento
do trabalho faz-se imperativo, assim como reconhecer e aceitar as limitacoes

que se impoe.

Assim, ao finalizar este estudo retomamos o ponto de partida, ou
seja, as indagacbes pessoais que motivaram a procura por desenvolver
estudos relacionados a familia no Doutorado no Programa de Pés-
Graduacao da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo e a
realizacdo deste trabalho. Como compreender e intervir com familias que se
constituem em um sistema amplo e singular, dindmico no conjunto e na

particularidade, sem fragmentar o olhar a cada integrante da familia?
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Embora essa pergunta seja bastante ampla e as respostas nao sejam
simples, haja visto a complexidade que envolve o mundo da familia e suas
conexdes e as repercussdes que a experiéncia de adoecimento causa no
contexto familiar, podemos afirmar que a perspectiva interacionista utilizada
para olhar para a familia e a Teoria Fundamentada nos Dados que
fundamenta metodologicamente a conducdo deste estudo, permitiram na

elaboracao do Modelo Tedrico, responder essa pergunta.

O Modelo Tedrico em si possibilita a compreensao dos movimentos
familiares no contexto do adoecimento como um processo que resulta
integrado e unissono dirigidos a um objetivo comum. As acdes
desenvolvidas por cada membro da familia na particularidade e dirigidas a
um aspecto especifico sdo partes de uma acao mais ampla, cujo sentido
nem sempre pode ser percebido e que se constitui no verdadeiro do
significado da ag&o. A realizacdo deste estudo permitiu-nos entender essa

dimensao que envolve o funcionamento familiar.

Entendemos que estudos nessa perspectiva possibilitam aos
enfermeiros pensar sobre as necessidades da familia a partir de um foco
que faz sentido para a propria familia e, assim, direcionar estratégias e
acOes de cuidado que possam, de alguma forma, promover e intervir com as
familias em relacdo ao que elas precisam. Entendemos, também, que os
modelos tedricos ndo se esgotam em si. Eles precisam ser validados e
ampliados e também experimentados no ensino, na pratica clinica e na
pesquisa. A compreensao a respeito de problemas e as dimensdes que
envolvem o funcionamento familiar frente ao adoecimento e outras situacoes
constituem-se em tematicas que podem contribuir sobremaneira para o

avanco tedrico e pratico da enfermagem de familia.
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ANEXO |

Regiao de abrangéncia do Centro de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) do Hospital de Caridade de ljui (HCI) ljui/RS.

LEGENDA
___ | 9 Coorderadoria Reglon! de Saikis

I 122 Coordenadona Regional de Salide
[ 14* Goordenadoria Reglonal da Safide
"] 15 Goondenadoria Reglonal de Safxe
71 17% coordenadoria Regional de Satde

| 194 ordenadoria Regional de Safide GEO P:t
@ Cdade de Iju' 1 S— u"I“:nunto
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ANEXO I

FICHA DA FAMILIA Familia n°

Nome da familia:

Data da entrevista

Local da entrevista:

Entrevistados:

Municipio de origem:

Renda familiar (em salério minimo nacional):

Religido:

Membro da familia com diagnéstico de cancer:

Localizagdo do cancer:

Tempo de diagnéstico:

Tratamentos realizados:

Estégio da doenca:

Genograma da familia (nomes, idades, posi¢do na familia, escolaridade, atividades e outros

dados, como doenca familiar, bitos e vinculos)
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ANEXO Il

Parecer comité ética

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM
Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419 - CEP 05403-000

@ Fone: 3061-7548 - Fax: 3061-7548
C.P. 41633 - CEP 05422-970 - e-mail: edipesq@usp.br

Sao Paulo, 15 de janeiro de 2007.

[Im.® Sr.*
Nara Marilene Oliveira Girardon Perlini

Ref.: Processo n® 603/2006/CEP-EEUSP

Prezada Senhora:

Em atengdo a solicitagio referente & analise do projeto “0OS MEDOS DO CANCER:
A EXPERIENCIA DE INTERAGCAO DA FAMILIA FRENTE AO ADOECIMENTO DE UM DE
SEUS MEMBROS”, informamos que o mesmo foi considerado aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Iéscola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo (CEP/EEUSP).

Analisado sob o aspecto ético-legal atende as exigéncias da Resolugdio n® 196/96
do Conselho Nacional de Saude.

Esclarecemos que apos o término da pesquisa, os resultados obtidos deverdo ser
encaminhados ao CEP/EEUSP, para serem anexados ao processo.

Atenciosamente,

// Prof. Dr.* Dulce Maria Rosa Gualda
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo
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ANEXO IV

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a)!

Meu nome é Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini, sou professora na UNIJUI e
estudante de pés-graduacdo em enfermagem na Escola de Enfermagem da Universidade
de Sao Paulo — USP, sob orientacéo da Professora Doutora Margareth Angelo.

Estou realizando um estudo para compreender a experiéncia de familias de
pacientes com céancer, por isso estou realizando entrevistas, com familias que estejam
vivendo esta situacéo, abordando como tem sido este tempo de doenca para a familia. Este
estudo resultard na elaboracdo da minha tese de doutorado e os resultados serao
divulgados em eventos e publicagbes cientificas

O conteudo da entrevista serd gravado e, posteriormente, copiado por escrito e
analisado.. As fitas e as copias ficardo guardadas comigo e serao utilizadas somente por
mim e minha orientadora.

As informagbes fornecidas serdo mantidas em segredo e sua identidade ndo sera
revelada em nenhum momento. Vocé tem liberdade para retirar seu consentimento em
participar do estudo a qualquer momento, sem prejuizo, mesmo depois de ter assinado este
documento. Se, apds a entrevista, vocé desejar que suas informacdes ndo sejam utilizadas
podera entrar em contato comigo e tera fita e a copia escrita destruidas.

Sua participacdo em nada afetara o tratamento de seu familiar e ndo apresenta
nenhum risco, seja pessoal, moral, fisico ou familiar, ndo havendo despesas ou
recompensa.

A pesquisa terd duragéo de 18 meses.

Diante do exposto, eu ,
declaro que fui esclarecido o suficiente sobre o estudo a ser realizado por Nara M. O.
Girardon Perlini e consinto em participar.

Este documento possui duas vias, ficando uma com o colaborador e a outra com a
pesquisadora.
ljui (RS), de de 2007.

Assinatura do Entrevistado Assinatura da Pesquisadora

Contatos: Pesquisadora: UNIJUI — Campus Universitario. ljui/RS. Fone: (55) 3332-0200 ou 3332-
0460 e residéncia (55) 3332-4974

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da USP: fone (11) 13061-7548

Vocé deseja receber informagdes sobre o resultado do estudo?
Se sim, informe um enderego para que eu possa lhe enviar pelo correio.
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