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REORGANIZACAO DO SISTEMA FAMILIAR NA CONDICAO DO CA NCER
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RESUMO

O estudo objetivou ampliar o conhecimento acerca da interagdo que ocorre nos sistemas familiares de doentes
com céncer e seus suprassistemas, em situacdo de vulnerabilidade social. Trata-se de um recorte de uma
pesquisa qualitativa realizada com familias atendidas pelo Programa Saude da Familia que utilizou o
Interacionismo Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos Dados como referenciais teérico e metodoldgico. Foi
realizada de 2008 a 2009, em uma cidade do Interior Paulista. Apos caracterizagao das familias por instrumento
com questdes fechadas, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com seis familias consideradas em alta
vulnerabilidade social. A analise comparativa constante dos dados revelou que, ao determinarem a composi¢éo
familiar, as familias deixaram de considerar os lagos consanguineos ou a habitagdo e passaram a considerar 0s
provedores de apoio. Nesse sentido, conclui-se que o significado de familia foi sendo construido a medida que
foi sendo recebido o cuidado, em meio a muito sofrimento, em um contexto de pobreza, vulnerabilidade e
exclusdo social. A interagdo que ocorre nos subsistemas e no suprassistema familiar interfere diretamente nos
significados de familia atribuidos por elas, afetando suas relagbes. O desenvolvimento do estudo oferece
subsidios para o cuidado as familias do doente com cancer, em situacédo de vulnerabilidade social.
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atender as necessidades cotidianas e aos
INTRODUGAO cwdqdos com o gnfermo, e podem afetar os

relacionamentos interpessoais. A doenca na
éfaml'lia mobiliza sentimentos positivos e
Jegativos que precisam ser compreendidos pelos

A expressdocondicdes cronicasabarca 0s profissionais de saute pois ela no processo de

problemas de sadde que persistem com o temp%doemmento ela sofre muitas influéncias, as

e requerem algum tipo de gerenciaméhttlas duals ~ sdo  agravadas pelas condi¢oes
condices cronicas a familia pode serSOcioecondmicas, tornando-se ainda mais

participante do cuidado em satde, ou seja, um¥ulneravel.

unidade de cuidado. O domicilio passa a ser A Vulnerabilidade da familia que vivencia
considerado como produtor de sadde, poiéjma situacdo de doenca pode ser considerada

recursos internos da familia se somam aoSOMO ameacada em sua autonomia, por pressao

externos, com vista a manter e restaurar a saGdié doenca e por situagoes familiares e da equipe.

de seus elementds Os membros familiares Destarte__ 0S aErlbutos_ definidores  da
podem ou ndo estar relacionados ou Vive,}/uInerab|lldade estdo relacionados ao contexto

juntos?. Concebida a familia como unidade deda doenca, que gera incerteza, e ao contexto da
cuidado, ela passa a ser objeto de atenca milia, com desequilibrio em sua capacidade de

devendo ser compreendida no contexto onddUncionamento, marcado por desestrutura,
vive® distanciamento, alteracdo na vida familiar e,

A familia de um paciente com cancer requerdinda, conflitos familiare

grande atencdo, pelo carater cronico e pela AC contexto de maior ou menor

gravidade da doenca. As consequéncias d ulnerabilidade social estd associada a
: necessidade do apoio soflabois, na busca por

doenca se estendem ao sistema familiar, i tUacses de ofi
impondo a necessidade de reorganizagdo pafgCUrsSOS qUE a audem em Situacoes de Crise, a

Por suas caracteristicas, o0 céancer
considerado uma doenga cronico-degenerativ
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familia sofre alteracdo na sua organizacdo e naorteadora: “Com quem a familia conta nesse
alocacdo de papéis, num processo denomento da doenga/Quem ajuda a familia?”.
transformacdo constaffle Este trabalho tem Os dados foram coletados com familias no
como objetivo ampliar o conhecimento acerca dalomicilio de doentes com cancer, pertencentes a
interacdo que ocorre nos sistemas familiares dama das cinco areas de abrangéncia da ARES
doentes com cancer e seus suprassistemas didministracdo Regional de Saude) de uma
situacdo de vulnerabilidade social, em vista dacidade do Interior Paulista, a qual composta por
necessidade de que os profissionais de saudégnidades Bésicas e Unidades de Saude da
compreendam estas interagbes para podereffamilia  (USF) consideradas de alta
intervir  com  eficiéncia, conforme as vulnerabilidade social. Para o estudo da situacéo
necessidades de cada familia, buscando de vulnerabilidade social dessas familias foi

fortalecimento destas. utilizado o indice Paulista de Vulnerabilidade
Social — IPVS - da Fundacdo SEADE, que leva
METODOLOGIA em consideracdo a multideterminacdo da

vulnerabilidade social para subsidiar a definicdo
. de prioridades e estratégias das acdes publicas,
Os dados de analise fazem parte de umgisando ao combate a pobreza. Segundo esse

H -9 H . . ~ . .
pesqwgﬁ _) que seguiu os pressupostos dojndice, s&o estabelecidos seis  estratos
Interacionismo Simbdlico (IS) como referencial econdmicos, numerados de 1 a 6, sendo 6 a

tedrico e da Teoria Fundamentada nos Dadosjtuacdo de muito alta vulnerabilidade sd@ial

(TFD) como referencial metodologico. O IS € As familias consultadas neste estudo pertencem
uma teoria sobre o comportamento human@o grupo de vulnerabilidade social 5 (alta
segundo a qual a experiéncia humana € mediadalnerabilidade), que engloba o0s setores
pela interpretacdo. O ser humano € entendid@ensitarios que possuem as piores condicdes na
como social, interativo e simbodlico pela suadimens&o socioecondmica (baixa), estando entre
propria natureza; dessa forma, o homenps dois grupos em que os chefes de domicilio
apresenta comportamentos que sao influenciadagpresentam, em média, os niveis mais baixos de
pelas suas interacd¥s”. A TFD é uma técnica renda e escolaridade. Concentra familias mais

sistematica que permite captar 0s aspectogelhas, com menor presenga de criangas
subjetivos das experiéncias sociais das pessoasequend.

fornecendo trajetérias aos aspectos da vida Foram entrevistadas seis familias, todas

subjetiva derivados da interagdo social que apontadas pelos profissionais da USF como
participante estabelece, para estes serefgndo um familiar adulto com céancer, ou seja,
compreendidos pelo pesquisador com base ng@das as familias indicadas, com excecdo de
perspectiva do participante, possibilitando,uma, que se recusou a participar por estar com
assim, o desenvolvimento de uma té&ifd.  problemas judiciais. As entrevistas foram
Para efeito de norte teorico, foi adotado comogravadas e a andlise dos dados possibilitou a
conceito de familia a condi¢do de duas ou maigompreensao do que vem a ser familia para estas
pessoas estarem ligadas por intimas associacOgsssoas. Para este estudo foram destacadas do
recursos e valores e reconhecidas como tal, otéxto as falas que traziam como a reorganizacéo
seja, os membros constituirem os elementos qumiliar foi ocorrendo na trajetéria da doenca.
os constituem como famifta Foram entrevistadas no minimo diades
Para conhecer a organizacdo familiar e ofamiliares, ndo sendo estipulado o namero
contexto social dessas familias foi elaborado uniaximo de membros familiares participantes das
instrumento composto por questdes fechadagntrevistas. A coleta dos dados foi realizada
sobre a composicdo da familia originaria e aentre o segundo semestre de 2008 e o segundo
composi¢ao atual na vigéncia do céncer. Pargemestre de 2009.
compreender a vivéncia da familia em relacdo a Todos os tramites para a pesquisa envolvendo
rede social de apoio, foram gravadas entrevistaseres humanos foram respeitados e o projeto foi

semiestruturadas, com a participacdo ativa dogprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
membros familiares em resposta a questdo
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UFSCar (Parecer n°. 438/2008), com anuénci@e membros inferiores, - precisou de outro
da Secretaria Municipal de Saude. familiar para assumir seu papel junto & mae. Foi,
entdo, necessaria a intervencéo dos profissionais
da USF para que as demais filhas ajudassem no
cuidado. Este fato provocou conflito familiar,
levando a doente a ndo mais considerar a irma
A andlise dos dados possibilitou a mais nova como familia e a recusar a ajuda e
compreens&o do que vem a ser familia para essapoio que esta lhe ofereceu. Uma vizinha e
pessoas em sua vivéncia com o cancer. amiga passou a oferecer espontaneamente o
apoio e cuidado, e a partir de entdo foi
considerada como membro da familia. O mesmo
aconteceu com a irma mais velha, que também
ofereceu apoio espontaneo e por isso continuou a
ser considerada como familia. Essas informacdes
A familia 1 (familia considerada pelo caso apareceram nas falas da doente e da vizinha que

indice) é constituida pela doente com cancerparticipou da entrevista. A irma nao pode
pela vizinha e amiga, pela mae da doente, quBarticipar da entrevista por morar longe e estar
faleceu ha um ano mas era viva na época deom tendinite.

diagnéstico médico de cancer da filha, e pela
irm& mais velha, de 48 anos. A doente, com 52
anos de idade, é amasiada, cursou o 1° ano do
Ensino Fundamental, trabalhava de empregada
doméstica e foi demitida ao receber alta do
INSS; recebe auxilio-doenca INSS de R$ 240,00
e no momento estd desempregada. Tem
diagnéstico médico de cancer anal (2004); nao
sofreu cirurgia, submeteu-se a radioterapia e
guimioterapia por um més, em um hospital de
outra cidade, precisando ficar internada para o
tratamento. A familia constituida pela primeira
unido é formada pelo antigo companheiro, com
quem foi amasiada por 20 anos e teve duas filhas
e um filho, que moram na cidade mas néo tém
apego com a mae. Segundo ela, foram criados
em creche, pois o0 pai das criangas bebia e ndo
gostava de trabalhar. Com excecdo do filho
solteiro, de 22 anos, seus filhos sdo casados e
tém suas familias e residéncias. Além do caso

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacéo das familias consultadas

Familia 1

Ela [m&e] me ajudou bastante, sim. Dava-me
muito conselho, é, sabe, apoio. (familia 1 -
doente)

Ah, aqui ela [irmd] foi atras de [...] quando eu
precisei, quando eu peguei o papel do médico, 13,
para me afastar, foi ela quem fez a procuracéo
para mim, foi ela quem foi atrds para mim, ela fez
pericia para mim, que eu ndo podia ir, eu estava
internada. (familia 1 - doente)

Eu fiquei sabendo que ela [outra irmd] vai brigar
comigo ndo sei por causa de qué [...] (familia 1 -
doente)

O apoio que eu recebia dela [vizinha], quando eu
estava em [...] [outra cidade], na época eu num
tinha telefone, ndo sei se o telefone estava
cortado. O que eu fazia? Eu ligava para ela para
saber da minha mée. Isso porque minha mae ja
ndo estava muito boa. (familia 1 - doente)

E ai, ela ia para la e eu ficava aqui e olhava@ ma
dela. Fazia comida, vinha aqui ver a mae dela, né?

indice, moram na casa outras pessoas: o filho de
22 anos e o companheiro da doente, com 38
anos, com guem vive ha dois anos. O filho nédo
foi mencionado em nenhum momento pela
doente e o companheiro foi citado por ela pelo

Eu vinha varias vezes no dia. Eu ficava cuidando
da mée dela, enquanto ela estava la. (familia 1 -
vizinha)

A alteracdo no sistema familiar apds a doenca

fato de sentir-se discriminada por ele ser mais® deu a partir do significado de familia para

novo. Ha também a familia de origem. Além daseusb elementos, qucle con5|dferaram como
irma mais velha e da mae, consideradas gq'€Mmbros apenas aqueles que ofereceram apolo

familia, a doente cuidou do pai por dois anos, atgSpontaneamente. Autores’ _ha que co_ns’|deram
gque o adoecimento na familia acarreta inUmeras

seu falecimento em 2002. Ha outra irméd, nao it " . 50 familiar. S d
considerada da familia. Ao receber o diagnc')sticcéal €racoes na organizacao familiar. >€ a doenca
0 cancer, a situacado se agrava, por ser esta

de cancer, a doente, que era cuidadora da mae oy

qual, por sua vez, estava acamada por amputaggét'gmat'zada © temida pela populacdo, em
virtude do sofrimento que causa. Para esses
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autores, o diagnéstico de cancer ndo afetaecusou a cuidar dele e, com o avanco da
somente o individuo, mas também pessoasloenca, houve a disputa pelo auxilio-doenga. O
significativas para o doente e para osconflito chegou até mesmo a agressoes fisicas da
familiare$'”. A situacdo de pobreza e poucaesposa contra o doente, o que culminou com a
escolaridade favorecem a vulnerabilidade daexpulsdo do doente de sua prépria casa. Ele foi,
familia, que, ndo tendo recursos de apoio sociakntdo, acolhido pela irma e pelo cunhado. Sua
ou nédo os conhecendo, conta apenas com o apodoitra irma, mesmo morando em outra cidade,
da propria familia, o que leva a sobrecarga e eambém ofereceu apoio. Ambos foram
conflitos familiares. considerados como familia pelos entrevistados,
engquanto a ex-esposa, os filhos, a mae, o outro
irmao doente e o sobrinho deixaram de ser assim
considerados. O cunhado ndo péde participar da
Esta familia € constituida pelo doente comentrevista por motivo de trabalho, e a outra irma,
cancer, que foi amasiado e esta separado hgor morar em outra cidade. Participaram da
quatro meses, € servente de pedreiro (afastadsntrevista o doente com cancer e a irma que o
pelo INSS), com renda de R$ 315,00. Recebewacolheu em sua casa.
diagnostico médico de TU extenso desde a base
de lingua, com carcinoma espinocelular
ulcerado. E diabético e tem aumento dos niveis
de colesterol. Em abril de 2008 foi submetido a
cirurgia para ressec¢ado do tumor e desde entéo
perdeu a capacidade de falar. Submeteu-se a
radioterapia e a quimioterapia. Antes da doenca
era fumante e etilista cronico, e apresenta-se
emagrecido, traqueostomizado, em uso de sonda

nasoenteral. Gasta todo o seu auxilio-doenca em Ah, porque quando € preciso, € ela [irma] e meu
medicacéo marido que correm com ele [doente], né? Quando

A irma, de 37 anos, com quem mora ha a minha irma ndo da para vir, ai meu marido deixa

¢ " idad trabalhad d 0 servico la e ai ele pega e leva ele. Séo elss doi
guatro meses, e a cuidadora € trabalhadora 0o 4, Porque eu mesma ndo entendo dessas coisas.

lar; € casada e apresenta niveis séricos de tem que ser eles dois, né, para correr com ele.
colesterol aumentados. O pai do doente faleceu (familia 2- irma)
com 79 anos e a mae, de 78 anos, € pensionista e
mora com uma das filhas em outra cidade.
Residem na casa o doente com cancer,
irma, seu esposo, que € sucateiro, e o filho
casal, de 16 anos, com sua companheira, de
anos, que veio morar com a familia ha poucog’ ) .
dias: e ainda o irmdo do doente, que estdn@nceiros e tantos outros. C_om a separacao, 0
desempregado, apés alta do INSS. Este tambgffPeNte passou a desconsiderar o membro
apresenta problemas de satde. A dnica fonte d@miliar em conflito como parte da familia e a
renda da familia é proveniente da venda d&onsiderar como familia aqueles que o

sucatas pelo cunhado. Todos os moradores giolheram naquele momento de dor. Pode-se
casa tém o Ensino Fundamental incompleto. ~ constatar que quando ocorre o rompimento de
Existe uma familia constituida antes davmculos familiares causado por conflitos, novos

separacdo do doente, que ndo foi consideradd¢0s Se formam e a familia pode ser mantida
por ele e é composta pela ex-esposa, qug/ou expandida, com a entrade_l de novos
trabalha na roga e mora com os dois filhos ddnémbros, ou podem ser mantidos alguns
casal - um filho de 20 anos e uma filha de 1gntegrantes e adicionados novos.

anos, que ndo estudam nem trabalham A familia extrapola a residéncia: ela é
Néssa familia a doenca trouxe conflito t8mbém uma unidade econdmica e juridica e — o

familiar, pois, segundo relato da irma do doentedUe ainda mais importante -, € uma comunidade
um grupo que se identifica e mantém

que o acolheu em sua casa, a esposa do doente'88a;

Familia 2

Agora pode ficar aqui [oferecendo sua casa para
acolher o irmao doente], que Deus é mais [...]
(familia 2 - irma)

[gesticulou e sorriu] (familia 2 - doente que nao
fala) Ele esta falando que a ajuda esta boa [da
familia]. (familia 2 — irma traduzindo os gestos do
doente que estava impossibilitado de falar apés a
laringectomia total)

A familia, que antes ja tinha alguns
roblemas, agora precisou enfrentar outras

gdificuldades ou, até mesmo, o desencadeamento

Qe antigos problemas, que se acentuaram com o
ancer: problemas emocionais, fisicos e
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envolvimento emocional. Essa multiplicidade de  alguém? [...] Sabe? Quer dizer que ele me ajuda
funcdes é capaz de criar problemas, porque as bastante também, né? (familia 3 - doente)
unidades econdmica, emocional, residencial e gja [vizinha] me ajuda e ajuda o meu irmao
outras podem ndo coincidir. A familia possui  [também doente]. Quando eu preciso dar a cesta
uma enorme capacidade de mudanga e de basica para ele, eu falo pra ela [...] (familia 3 -
adaptacdo as transformacfes econémicas, sociais doente)

e culturais, e devemos considerar sua relevancia
como espaco de sociabilidade e socializacéo, d@o
solidariedade e de protecéo sdtial

Esta familia se uniu e buscou apoio na
munidade para manter os cuidados tanto da
doente com cancer quanto de seu irmdo que esta
enfermo. Podemos observar que a familia,
Familia 3 apesar de estar enfrentando uma situagdo
adversa, conseguiu se fortalecer e superar 0s

Essa familia é constituida pela doente, o . ) i
) - desafios através da unido de seus membros. A
marido e o enteado de onze anos, além de u

2 . usca de apoio social na comunidade permitiu a
vizinha. A doente tem 51 anos, é casada, cursofl . ) .

; A Ao : amilia retomar a autonomia e o cuidado de seus

atée a 42 série do Ensino Fundamental, foi N

: elementos. Nesse momento todo apoio &

atendente de enfermagem por quinze anos €_, . o L

N valorizado pela familia. A definicdo de

estava trabalhando como autdbnoma, mas agora

! . sociedade, na perspectiva interacionista, envolve
estd afastada do servico pelo INSS, com renda Persp

de R$ 385, 00. Tem diagnostico de cancer d'ndglr'dLé%S %Ttigaoocﬁggﬁzzﬂ\éa' ?:nz?e CS(IEOCZr irr]o
pele, com metastases, sendo ainda portadora c%go erativamenf’b‘) g 9
hipertenséo arterial, diabete®llituse epilepsia. P '

Em 2003 foi submetida a cirurgia cardiaca e em

2005 a cirurgia de intestino e bexiga, devido aFamilia 4

metastases. Sofreu um acidente vascular
encefalico em 2007. Fez quimioterapia em 200 uas duas irmas: seus sobrinhos e o filho da
e em 2006. O enteado de onze anos (consideradQy .5 da irma, considerado como “sobrinho-
como filho) é estudante, cursando a 52 série dﬂeto”. Todos mor’am na mesma casa.

ensino fundamental. O esposo, de 51 anos, € O doente, de 48 anos, é solteiro, cursou a 42

pedreiro e aplica 25% de sua renda mensal NQ¢rie do Ensino Fundamental, trabalhava em um
tratam(?nto (_j_a esposa. A vizinha e amiga, ,d? 3 igorifico e esté afastado pelo INSS, com renda
anos, é auxiliar de limpeza e cursou a 82 série d8e R$ 250,00. Seu diagndstico é de cancer de
Ensino FundamentaI: A doente tem dois f'lhosbase de lingua. Foi submetido a radioterapia em
de casam(_ento anterior, mas, apesar de tef u 06, com 43 sessdes, e a quimioterapia junto
bom relacionamento com eles e o ex-marldocom radioterapia em seis ciclos. Essa familia

(rjefer(ta r.]a]? ter vinculo fotrtelcom 0S r:ﬁlhos. Aconsiderou todos os moradores da casa como
oente informa que Seu atual Companneiro € Se i3 - exceto a enteada da irma, gue tem

enteado lhe oferecem apoio quando necessariﬁiagnéstico de doenca mental, mas cujo filho

nga a d!sponlbllldade para a ajuda, a V'.Z.mhf’{ambém foi considerado como membro familiar.
fol 'qon3|derada como membro fanl|||ar. Durante a caracterizagdo da familia através do
Participaram da entrevista a doente cOm Cancer astrumento de guestbes fechadas, a pessoa com
Seu. _enteado. O marld_o € a V|2|n_ha n‘F"Odoen(;,a mental ndo foi incluida na familia. Ela s6
participaram da entrevista por motivo defoi mencionada — e apenas superficialmente -
trabalho. ap6s a entrevista, quando a familia foi
Que o principal é, o principal de tudo isso dad, é questionada sobre quem era a mée da crianga.
apoio do meu marido. Acho que eu tenho o apoioPercebeu-se entdo seu desinteresse em falar do
dele, sabe? E o mais importante. (familia 3 -assunto e ela explicou apenas que era doente
doente) mental em tratamento no Centro de Atencéo
Ele (enteado) apoia assim, ele fala: Oh, mae, nunf’Sicossocial (CAPS). Participaram da entrevista
fica assim ndo! Quer que eu ligo pro pai? Quero doente com céancer, sua irma (cuidadora
que eu va atras da vo? Quer que eu cham@rincipal) e sua mae. Os demais membros

A familia é constituida pelo doente, sua mae,
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familiares estavam trabalhando e a criangalois anos, que nao foram considerados como
estava brincando. familia. Apenas seu marido e sua vizinha foram

Primeiramente a familia, que dava uma forca egons'd?"?‘dr‘l’s ‘}OT“O progedo;jes %e a?OIO,I.SOCIaI'
tanto, né? (familia 4 - doente) ua vizinha foi considerada da familia e
o _ _ o participou da entrevista, juntamente com a

Porque ninguem saiu dc; siervu(;jo, ninguem, a gentnente com cancer. O marido n&o quis participar

se revezou e ninguem faltou do Servico, nem €Uy, entrevista por timidez e os demais membros

nem minha irm&, nem meus sobrinhos. (familia 4 ~ ; ] .
porque a doente ndo quis chama-los, preferiu dar

- irma) .
a entrevista longe deles.

O que peco a ele, ele faz [referindo-se ao filho da L , , A .
enteada da irma]. (familia 4- doente) Até hoje ele [marido] ajuda. Vocé néo chegou ai e

_ _ _ ele ndo estava lavando a casa? (familia 5 - doente)
O que vem a ser familia com o apoio social

. : : x ...] € quando ela vem de |4 triste, do médico, vem
fica eV|d_ente diante da exclusao qe um membr9 E:lb]usa%a, sai de la angustiada, a gente conversa. E,
que, devido aos problerpgs fje sa,u_de men_tal, nNao eu estou sempre ai para ela [doente] conversar.
oferece o apoio necessario a familia. Na situacd0 quando ela foi buscar aqueles problemas, a
de doenca, a familia busca manter ou primeira pessoa que ela contou foi pra mim, a
restabelecer a autonomia, e para tanto, necessita gente tentou se confortar tanto uma assim, com a
de apoio social. Elementos que estdo outra. [...] a gente ainda esta lutando, cuidando,
impossibilitados de cooperar, neste momento, junto com ela, sabe? Nos ndo nos separamos, as
para o fortalecimento da familia, podem ser duasjunto, sempre junto, & Natal, € Ano Novo. A
desconsiderados enquanto membros familiares. 9ente esta sempre junto, eu com ela, meu esposo,
Isto pode ocorrer principalmente quando o ;Zmﬁii\m :Izmegt ;ellg" eErr’1 acgs‘?:ti tzg‘ ::f;g"auqrni""
membro f~am|I|ar € mas um .mOt'VO de Consid,ero mais como se fosse uma filha, uma
preocuE)agao,'podendo tr,azer dificuldades na irma, num sei, sabe? (familia 5 - vizinha)

interacdo familiar, como € o caso de doentes

psiquiatricos. Os relacionamentos problematicos EmM um ambiente de pobreza e com
ou superficiais podem n&o resistir e as vezefroblemas sociais que afetam a familia, como o
tornam-se prejudiciais, pois afetam o emocionaliso de drogas, a casa deixa de ser um local de
do doente. Quando este encontra pessoagg,colhlmento e unido familiar para se tornar um
dispostas a oferecer-lhe ajuda, reconhece gonto de conflito. Devemos observar que a
esforco e valoriza suas atitudes, sendo gratgoente ndo fala dos filhos na entrevista, pois este

pelas condutas que tiveram quando precisarafi UM assunto que traz sofrimento. Procurando
de apoid®. superar a situagdo de doenca, a familia evita

falar do sofrimento causado pelo uso de drogas
dos filhos, pois este é um fator de
desestabilizacdo do sistema familiar e de
Nessa familia a doente, de 45 anos, é&onflitos na interacdo da familia. Na vivéncia da
amasiada, cursou até o 3° ano do Ensino Médigloenca, ha busca por apoio mituo entre o esposo
e foi aposentada por invalidez devido ao céancere a vizinha e a doente, na tentativa de manter o
Era cortadora de cana e sua renda atual é de RB§stema familiar como provedor de apoio social.
800,00. Tem diagnostico médico de cancerA confianga que o individuo tem de que pode
uterino, com metastase em mamas D e E. Aléngstar no mundo e estar bem entre os outros € o
disso, tem depressdo e calculos biliares e sofreesultado do que lhe transmite sua aceitagao
de espondiloartrose lombar. A doente teve tréslentro do grupo familiar. Quando a casa deixa
filnos, um dos quais foi assassinado porde ser um espaco de protecao para ser um espago
envolvimento com drogas, outro foi criado porde conflito, a superacdo dessa situacdo se da de
seu irmao e esta preso por porte de drogas, eferma muito fragmentada, uma vez que a familia
filno que mora com ela também é usuario dehdo dispde de redes de apoio para o
drogas, o que lhe traz muita preocupacgdo. H&nfrentamento das adversidades, o que resulta na
outros membros na casa, como sua maeua desestruturacdo. A realidade das familias
considerada da familia, e sua nora e o neto dpobres néo traz ao seio familiar o equilibrio para
que elas possam ser as propulsoras do

Familia 5
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desenvolvimento saudavel de seus membros, Dentre as familias consultadas, algumas se
uma vez que seus direitos Ihes estdo sendoeniram ainda mais apos o diagnéstico de cancer
negados”. de um de seus membros, e foram provedoras de
apoio social para seus elementos, como € o caso
desta familia. Em uma situacédo em que a familia
se deparou com trés doentes para cuidar, a unido
O doente dessa familia considerou comofoi o caminho encontrado para buscar a
familia sua esposa, seus cinco filhos e os doigutonomia familiar. Corroborando  esses
netos que séo criados por eles. Ele tem 59 anogchados, outros autores relatam a unido da
é casado, analfabeto, porteiro, e perdeu @amilia apds diagndstico de carfédr O
emprego apoés alta do INSS. Com diagndstico déortalecimento  dos  lagos  familiares  foi
neoplasia maligna de colon, foi operado emimportante para amenizar o sofrimento, porque o
2004 e a biopsia revelou adenocarcinomaapel da familia € o de assumir seus membros
muconoso, neoplasia ulceroinfiltrativa, com quando acometidos por doenca. As doentes
presenca de metastase para linfonodogeferiram apoio e acolhimento de seus
pericolicos. Submeteu-se a quimioterapia poffamiliares, por haver ocorrido valorizagdo da
seis meses seguidos. Também €& portador delacdo entre eles, considerando-os como
outras patologias, como esclerose 0ssea glacionamentos duradouros e sinceros. A
inflamacdo da prostata. Apos o diagnostico dereocupacgdo também foi demonstrada por seus

cancer apresentou sintomas de depressdentes queridos, até mesmo pelos que moram
dificuldade de controle do esfincter anal,longd™.

assadura perianal e cansaco. Sua esposa, de 57

anos, cursou até a 22 série do Ensin

Fundamental, é costureira, esta desempregad efletindo sobre as condi¢ces das familias em

tem problemas de joelho e coluna e é aeStudo
cuidadora principal. De acordo com os dados encontrados no
Na época do diagnéstico de neoplasia haviastudo, vimos que a familia considerada surge da
uma cunhada do doente que estava em fase finghido e do apoio mutuo. Algumas familias se
de céancer, recebendo também cuidadanantém e outras se reorganizam apds a doenca,
domiciliario oferecido por eles. Algum tempo adicionando novos membros ou excluindo
depois sua filha recebeu diagnéstico de tumoelementos que ndo oferecem apoio social. Os
cerebral. Desta forma, a familia precisou se uninovos membros agregados a algumas familias
para cuidar de trés doentes a0 mesmo tempaao pessoas proximas, como vizinhos e amigos,
Participaram da entrevista a esposa, a filha - qugue oferecem apoio nesse momento de doenca.
também esta doente - e o doente com cancePercebe-se nesse movimento familiar que o
Alguns membros familiares estavam trabalhandgignificado de familia vai sendo redefinido nas
e outros estavam em outra cidade. interacbes sociais. Nas interagbes humanas
A nossa familia é assim, somos muito unidas,ocorr(':‘m Contl'nuaS, tomadas Qe_ decisdo, que
sabe? A gente sempre tem amor um pelo outro'€sultam de continuas redefinichBs Para

né? E & nessas horas que mais a gente vé. [..] mg9mpreendermos as mudangas na organizacao
tem que ajudar, no momento que meu pai passodamiliar precisamos olhar para a familia na
né? [..] ndo era para a gente pensar, mas nperspectiva sistémica e interacionista, segundo a
época, a gente preocupou muito com o meu paiqual toda e qualquer vivéncia interfere no seu
com meu pai, por causa da doenca, a gente siincionamento e o altera, buscando sempre uma
preocupa, né? (familia 6 - filha) forma de reestruturacdo e rearranjo, para
[...] e meus dois netos s3o uns amores e tém meontinuar buscando seus ideais, sejam eles novos
dado muito carinho também, dado a maior forga,0u antigo€”. As alteracdes nos arranjos
t4? Isso para mim é tudo, na minha vida. Entdofamiliares na vivéncia do céancer estdo

aqui, um amor [...] a gente tentava aconselhar, daapresentadas no quadro a seguir.
palavra de conforto, e a familia toda ajudava.

(familia 6 - esposa)

Familia 6
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Familia Familia origem Familia de Moradores da casa | Familia considerada
Relacionamento pelo doente
anterior
1 mae/ pai (falecidos) ex-marido companheiro irma
2 irmds casadas 2 filhas 1 filho mée (falecida)
1 filho vizinha
2 netos
2 pai (falecido) ex-esposa irma / cunhado 2 irmas
mae 1 filho sobrinho cunhado
2 irmds casadas 1 filha esposa do sobrinho
1irméao irmao doente
3 mae ex-marido Marido marido
irma casada 1 filho Enteado enteado
6 sobrinhos 1 filha vizinha
irmao doente
4 mae solteiro Mae mae
2 irmas 2 irmas 2 irmas
2 sobrinhas 2 sobrinhas 2 sobrinhas
1 sobrinho 1 sobrinho 1 sobrinho
enteada da irma filho da enteada da
filho da enteada da | irma
irma
5 Mae 1 filho morto marido marido
irmaos 1 filho preso mae mae
1 filho com ela filho filho
nora/neto vizinha
6 ndo mencionada nao ha esposa esposa
2 netos 3 filhas
esposa do neto 2 filhos
bisneta 2 netos

Quadro 1 - Distribuicdo dos arranjos familiares ao longo dofe. S&o Carlos-SP, 2009.

CONSIDERACOES FINAIS

o desenrolar

das entrevistas foi
identificar que as mudangas no sistema familiar

possivel

haviam sido desencadeadas pelo sentimento e

Entrevistar essas familias trouxe apela percepcdo de ndo haver recebido de alguns
constatacdo de que ndo era possivel encaixalos membros familiares o apoio necesséario e
algumas delas em uma classificacéo relativa agsperado, sendo esse encontrado numa pessoa
formas ou estruturas de familias encontradas nao familiar, percebida como provedora de apoio
literatura. Rotular essas familias ndo era osocial pela familia, como por exemplo, um
objetivo do trabalho, mas sim, compreendé-las. vizinho, que entdo passou a ser considerado

Um dos obstaculos encontrados durante estemembro familiar. O significado de familia, para
pesquisa foi chegar a entrevista desprovida dessas pessoas, foi-se construindo & medida que
visdo linear, pois, apesar dos esforgos, a situac&ei sendo recebido o cuidado em meio a muito
encontrada ao consultar as familias trouxe engofrimento, em um contexto de pobreza,
alguns momentos estranheza, por seremuinerabilidade e exclusdo social. Diante destes
totalmente diferentes do esperado e de dificiresultados, devemos reafirmar que a situagdo de
compreensdo. Ao contrario do esperado, essafoenca, somada a um contexto de pobreza e
familias deixaram de considerar como seusxclusdo social, leva & vulnerabilidade da
membros pessoas com lagos consanglineosfamilia, que se sente ameacada em sua
como mae, filhos e irméos que, em alguns casoswutonomia, e alguns momentos nio consegue
moravam na mesma residéncia - e passaram r@agir e em outros busca resgata-la.
considerar como membros familiares 0s Tais constatagdes nos permitem recomendar
individuos sem lacos de consanguinidade. Congque os profissionais da salde, ao se
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aproximarem das familias, adotem postureem diferentes situacdes, para que as intervencdes
aberta e desprovida de visbGes lineares, poipossam ser planejadas de acordo com a realidade
assim facilitam a compreensao do que vem a sate cada familia assistida. O primeiro passo foi
familia na perspectiva delas mesmas e ao mesnaado, através da Estratégia de Saude da Familia,
tempo possibilitam uma abertura para o didlogaue é o de abrir-se para a familia, porém ainda
e para intervencdes profissionais efetivas naka muito a fazer no sentido de buscar a
necessidades das familias. compreensao das caréncias e dos significados
Ha também a necessidade de que sejaratribuidos as vivéncias da familia nas mais
implementadas novas e aprofundadas pesquisasriadas situagfes e, a partir dai, intervir com
que levem a um maior conhecimento eeficiéncia.
compreensdo sobre as experiéncias das familias

REORGANIZATION OF THE FAMILY ARRANGEMENT IN THE CAN CER CONDITION

ABSTRACT

This study aimed to expand our understanding of the interaction that occursin family systems of patients
with cancer, who are suffering social vulnerability, and with their suprasystems. This article is part of a qualitative
study, carried out with families assisted by a Family Health Care Program, which used Symbolic Interactionism
and Grounded Theory as theoretical and methodological references. It was conducted between 2008 and 2009, in
a countryside city in Sdo Paulo. After identifying the characteristics of each family, through a questionnaire
containing closed questions, semi-structured interviews were conducted with six families who are socially
vulnerable. The ongoing comparative analysis of the data revealed that families began to consider support
providers as their family rather than next of relatives or the people they live with. Thus, we can conclude that the
meaning of family was being constructed while the care was being received, during much suffering, in the social
context of poverty, vulnerability and social exclusion. The interaction that occurs in the family subsystems and
suprasystems directly affects what they consider the meaning of family to be and this affects their relationships.
This study can be used as an information resource in caring for families of patients with cancer, who are socially
vulnerable.

Keywords: Neoplasms. Family. Social support. Nursing. Social vulnerability.

REORGANIZACION DEL SISTEMA FAMILIAR EN LA CONDICION DEL CANCER

RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo mejorar nuestra comprension de la interaccion que se produce en los sistemas
familiares de los pacientes con cancer y sus suprasistemas en situacion de vulnerabilidad social. Este es un
extracto de una investigacion cualitativa realizada con familias atendidas por el Programa Salud de la Familia,
que utilizd el Interaccionismo Simbdlico y la Teoria Fundamentada en los Datos como marcos teérico y
metodoldgico. Se realizé entre 2008 y 2009, en una ciudad del Interior del estado de S&o Paulo. Después de
caracterizar a las familias, mediante un instrumento con preguntas cerradas, se llevaron a cabo las entrevistas
semiestructuradas con seis familias consideradas en alta vulnerabilidad social. El analisis comparativo constante
de los datos revelé que, al terminar la composicién familiar, las familias dejaron de considerar los lazos
consanguineos o el hogar y empezaron a considerar a los proveedores de apoyo. Por consiguiente, se concluye
que el significado de familia fue siendo construido a la medida que fue siendo recibido el cuidado, en un contexto
de sufrimiento, exclusion, vulnerabilidad y exclusién social. La interaccién que ocurre en los subsistemas y en el
suprasistema familiar interfiere directamente en los significados de familia atribuidos por ellas, afectando sus
relaciones. El desarrollo del estudio ofrece subsidios para el cuidado a las familias del enfermo con cancer, en
situacion de vulnerabilidad social.

Palabras clave: Neoplasias. Familia. Apoyo Social. Enfermeria. Vulnerabilidad Social.
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