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RESUMO

O presente estudo é de uma abordagem em que se procurou compreender a (re)organizagdo do cotidiano
familiar diante das repercussdes do adoecimento pela condi¢édo crénica cancer por meio da histéria de vida focal.
Foi desenvolvido em seis encontros de “entrevista em profundidade” com uma pessoa doente por cancer
colorretal e seus familiares, selecionados por busca ativa de sujeitos em servigos de saude. Os dados foram
coletados entre abril e junho de 2010. As entrevistas e observac¢des de campo foram transcritas em diario e
formaram o corpus sobre o qual realizamos a andlise das categorias. Os resultados mostraram que os lagos
familiares séo provedores de cuidados de diferentes ordens materiais e afetivas e a0 mesmo tempo sédo também
tensionados pelas necessidades em salde prolongadas devido a condigdo crénica. O cuidado passa a circular
entre as pessoas da familia, influenciado pelo reconhecimento que a pessoa doente lhe atribua e pelo que se
troca em outras dimensdes do cotidiano. Nota-se a necessidade de complementar o cuidado material com o
afetivo para as praticas profissionais, sendo o exemplo do cuidado familiar o l6cus em que essas duas
dimensdes estdo mutuamente implicadas no atendimento das necessidades em saude.

Palavras-chave: Doenca Cronica. Familia. Cancer Colorretal. Relagdes Familiares.

afetar os relacionamentos afetivo de quem
INTRODUCAO adoece, produzindo (re)arranjos no cotidiano
dessas pessoas.

O adoecimento por cancer colorretal tem se Esses relacionamentos, tecidos nas redes de
mostrado uma experiéncia de grande impacto nguidado a salde da pessoa adoecida e sua
vida das pessoas, gerando incertezas e mudangasgnilid®®, remodelam-se a partir dos cuidados
no cotidiano implicadas em diferentes dimensdegue precisam ser constantementmlizados,
da vida, dentre as quais poderiamos citar @aum processo intermediado pelos valores e
afetacao das relagdes afetivas, no trabalho e rgonhecimentos  adquiridos a partir  do
capacidade de locomover-se em diferentesensionamento entre modo de vida anterior e
espacos e contextos sociais, até mesmo dentro dguele que passa a ser assumido em decorréncia
propria casa”®. do adoecimento por cancer colorretal. Tal

Neste artigo, abordaremos um desseseconsideracio nas relagdes provoca afetamentos
aspectos que se dédo no ambito da experiéncia dferenciados no cotidiano familiar e (re)arranjos
adoecimento com condigdo cronica por canceentre as pessoas que participam do cuidado para
colorretal e sua repercussdao no cotidianrover sustentacédo e apoio a quem adoece.
familiar. A partir da consideracdo da familia  Considera-se importante nesse ambito a
como unidade primaria de cuid&tionosso foco nogdio de que as relacdes familiares proveem a
sera a experiéncia de adoecer na perspectiva d@saioria dos apoios necessarios a manutengdo de
sujeitos do estudo, mas, centralmente, 0 moddem-estarda pessoa adoecida e da prépria
pelo qual experienciar o adoecimento podefamilia e de que os lagos de parentesco

I Artigo Originado de Dissertacdo de Mestrado “Mediacdo nas redes para o cuidado a saude na experiéncia de adoecimento por condi¢éo
cronica decorrente do cancer colorretal”, estudo desenvolvido no ambito da pesquisa matricial “A instituicdo juridica como mediadora na
efetivagéo do direito patrio em sadde: analise de itinerarios terapéuticos de usuarios/familias no SUS/MT”, sem financiamento.
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constituem-se como elementos estruturadores deituadas na vida com suas angustias e
desenho das redes socfalis preocupagbes e com a intersubjetividade
E no cotidiano que o adoecimento se inscrevepresente nas relacdes socfaiEmpregou-se a
como mais um evento que ai pode senhistéria de vida, designada comumente ha
vivenciado, tensionando as relacdes familiarespesquisa em saude como histéria de vida focal,
Esse cotidiano € compreendido para se compreender em profundidade o tema do
[...] como um espago-tempo privilegiado do adoecimerjto"e .cuidado. como experiénpia

vivido das pessoas, referenciado por elas como gUmana significativa na vida das pessoas, visto
lugar onde as coisas tomam sentidos proximos &lu€ Sdo elas que dettm a historia de seu
proprios, sdo experimentadas, exacerbando-se e @doecimento e da busca por assisténcia junto aos
domesticando numa circularidade, inscritas naservicos de sauée®.
ritmicidade da rotina que toma conformagdes Os critérios de inclusdo foram ser usuario do
organicas mais proximas do habito, do que doSistema Unico de Salde, residir em Mato
crondmetro. A casa, lugar em que se habita eGrosso e estar vivenciando a experiéncia de
especialmente, constitui-se como referéncia deyqgecimento por cancer colorretal ha mais de um
pertencimento, € onde as pessoas procuram Ser &, ‘<o indo critérios da pesquisa matricial. Por
estar, onde as coisas se arranjam e devem S€r . : : L
rearranjadas sempre que eventos se instaurem, {4€1o de buscg a:uva em Servicos oncologlqos de
como a doendi™® saude em Cglgba - MT, encontrgmos André, que
, _ aceitou participar do estudo, junto com seus
E nesse contexto que o adoecimento Pofgmiliares (usamos nomes ficticios para
cancer colorretal tem se inscrito. Nele pouco S§reservar o anonimato dos participantes).
percebe o cuidado profissional apoiando 0 ytjlizamos a entrevista em profundidade, na
cuidado familia’, pois a atuagdo ainda € gual a pessoa é convidada a falar liviemente
pautada no saber dualista e fragmentarigsopre um tema e o pesquisador faz perguntas
cartesiano, base da biomedi¢ihajue se centra yisando ao aprofundamento das reflefges A
na doenca, e ndo no doente e sua vida. Desgssoa doente e seus familiares foi feita a
modo, perde-se de foco que a familia necessitgyestsio norteadora “Conte-nos como se deu a
ser sustentada e apoiada pelos profissionais eBkperiéncia vivenciada por vocé desde o
seus potenciais de cuidado, de modo a nédo seregharecimento da doenca até o dia de hoje”.
exauridos, bem como ser acolhida em suas Q trabalho de campo ocorreu de abril a junho
necessidades de cuidado constantemenige 2010. Foram realizados seis encontros de
renovadas e prolongadas na experiéncia dantrevista com André e sua familia, a saber: trés
condig&o cronica®. encontros de entrevista em que participaram
Compreender a logica e a dinamica dagyntos André e sua irma, Clara, no servico de
necessidades de cuidado da pessoa que vivendade onde ele realizava tratamento
a experiéncia de adoecimento, contribui para guimioterapico em Cuiaba; dois encontros nos
construcdo de uma pratica profissional ética Quais participaram juntos André e seus
centrada no cuidado, tendo por referéncia gamiliares - sua irma Clara, seu irmdo Emanuel,
perspectivadaquele que vive o adoecer e dagya esposa Gabi, seus filhos Tobias e Narcisa; e
familia que busca promover, proteger e preservaim encontro exclusivo com a esposa de André,
seus membrd’. Gabi, o qual foi realizado ao final da coleta de
Com base na experiéncia de adoecimento dggdos.
uma pessoa e sua familia, a proposta deste A transcricio das entrevistas, bem como

estudo foi compreender os (re)arranjos nNOanotacdes de observagdes e notas metodoldgicas,
cotidiano familiar motivados pelas repercussdegompuseram o Diario de CaniPp que

da condicao cronica por cancer colorretal. constituiu nossaorpus de andlise. O processo
de analise de conteudo ocorreu desde o inicio do
METODOLOGIA trabalho de campo, de modo a possibilitar

aprofundamentos pertinentes a serem realizados
Utilizou-se a abordagem qualitativo- @ cada encontro de entrevista e a evidenciar
compreensiva, capaz de abordar as pesso&mas que emergiram ao longo desta por meio de
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leituras, eleicio denidades de significad®se  Impacto do diagnéstico de cancer sobre os
seu agrupamento em eixos que configuraram amiliares da pessoa adoecida

categorias empiricas. As categorias foram assim O aspecto “surpresa” no adoecer por cancer
constituidas: (a) Impacto do diagndstico deacompanha a pouca expressividade das
cancer sobre os familiares da pessoa adoecidaljteragfes iniciais no corpo de André, sem que
(b) Decisbes de busca por cuidado e agste as perceba enquanto manifestacdes da
diferentes perspectivas dos familiards) A doenca, deixando aos familiares a perspectiva de
capilaridade das redes para o cuidado a salde; @n adoecimento que se instaura de forma
(d) Reconhecimento do cuidado de cada familiambrupta.

pelﬁl pessoa.adozCIda. vid Ambito d Ah! Foi um ‘BAC’ muito grande, porque ai vocé
este artigo, desenvolvido no ambito de UM 5 gapia se vocé pensava no servigo, se vocé

projeto matricial, foram respeitados 0s critérios  pensava nele, se vocé pensava nos filhos. Pra mim
metodologicos e éticos previstos pelo Comité de  foi mais dificil ainda, ndo é? A coisa assim [...]
Etica do Hospital Universitario Julio Muller Que foi de surpresa, porque ele ndo tava doente
(CEP/HUJM) e por ele aprovado sob o protocolo  assim, tal, néo €? (Gabi, esposa).

671/CEP-HUJM/09. Uma experiéncia um tanto quanto, pra dizer

assim, triste, ndo é? Porque a gente ndo esperava

RESULTADOS E DISCUSSAO essas coisas (Emanuel, irmao).
] Experiéncia surpreendente! [...] Foi surpreendente
André era um homem de quarenta e nove mesmo [...] Na verdade é triste mesmo (Tobias,

anos de idade, e antes de se aposentar devido aofilho).

gg%%C|m(;gtrc;irgorn§arégirdicgloorrde;al fJLiti)grlgerli\:)a As pequenas alteracdes que ndo afetam esse
P & silenciamento do funcionar dos 6rgdos séo tidas

publico. Casado, morou somente com a ©SP0S%mo algo dentro da normalidade para a pessoa

em uma cidade do Interior de Mato Grosso,y,enid2) o isto se observa no adoecimento de
B.rasn., Tgm dois 1i|lhos e um neto. E,Ie rgcebeu %André, pois a auséncia de sintomas evidencia um
diagnoéstico de céncer colorretal ha seis anos %Iiagnéstico que possui enorme impacto, pela
de_sde entao, buscou, produziu £ gerenciog, g abrupta como se anuncia e se instaura na
cuidados, JuntamNente com sua familia. ConV'.VEil{/ida cotidiana, com repercussdes sobre os que
com complicagbes decorrentes da Cond'c’a%stéo ao seu redor. Este efeito impactante do

cronica durante esse tempo (seis anos), com u%ﬁagnéstico do céncer é marcado também pelo

de _bolsa de colostomia, limitagdo 905 stigma social da doenca, que inclui dor,
movimentos da perna esquerda pela extensao Qfrimento e morte. A instauracio tomou o

adoecimento € pelas, fr_ag|l|dad_es causadas PE€Carater de abrupta porque o fato de as primeiras
tratamento quimioterapico. Muitas pessoas ten?nanifesta(;c”)es do cancer ndo serem dolorosas
participado de seu cuidado, prmmpalmenteimpede as pessoas de relaciona-las com a

familiares, o que proporcionou elementos para Yravidade desta forma de adoeciméfito

compreenséo do cotidiano vivido pela familia no O adoecer por cancer se instaurou na vida e

ﬁg?&%ﬂimgo gggecfggﬁg ecﬂgrritoar!ﬁo Iz(‘jjno cotidiano de André, provocando o inicio da
?elagéo doente-doenca, e seguiu afetando

Liﬂgzgess erﬁzrl(i:rlgriraz:; cg?e OSEZS ‘ﬁrﬂ]scsctopzraqueles que estdo ao seu redor, conformando
9 9 P ma relacédo “doenca-doente-grupo

diagnostico de cancer sobre os familiares d%ociocultural”, levando cada um que convive

pessoa adoecida’’ . “Decises de bl_Jsca POLom André a participar de alguma forma de seu
cuidados e as diferentes perspectivas doéuidado

familiares”; e “A capilaridade das redes para o
cuidado a satde” e “Reconhecimento do cuidado Foi de repente. Por isso que eu ndo me entendia: -

de cada familiar pela pessoa adoecida” - a Segu”' Mas gente! Sera que precisaVa [0} dO_utOl‘ fazer tudo
desenvolvidas isso, sendo que ele tava bom? (Gabi, esposa).

E o grande problema é a demora no atendimento,
a demanda do atendimento. Vai pra cima, pra
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baixo, vocé protocola aqui, ndo €, tem queDecisGes de busca por cuidado e as diferentes
protocolar ali novamente os requerimento. Essa%erspectivas dos familiares

coisas todas (Emanuel, irméo).

Porque pelo ambiente la. Assim,

As decisdes dos percursos a serem seguidos

vocé tadentro de um itinerario de busca por cuidados

acompanhando ele 14, mas pelo ambiente vocé vénvolvem diferentes perspectivas, como a da
cada tipo de coisa, tudo quanto é tipo de pessogsessoa doente, a dos familiares ea de amigos
diferentes [...] uma faltando a orelha, outraque influem nesses momentos de escolha. As
faltando o nariz, outra sem a boca (Tobias, filho). gpiniges, mesmo dentro de um mesmo circulo de
Cada familiar de André é afetado pelo inicioconvivéncia, como o familiar, mostram-se
do adoecimento de um modo particular edivergentes. Assim, a esposa de André relata a
relembra esse momento relacionando-o lisconcordancia dos demais sobre sua opinido na

participacdo que cada um teve na busca pdpusca por cuidado ao esposo.

cuidado. A familia pode ser considerada como
um corpo social, uma rede de interacoes,
assumindo diferentes formas, construindo
objetivos e tomando decisbes; e, enquanto
grupo, apresenta  uma  estrutura  de
funcionamento interno edificada por posicoes e
papéi§”. Em nosso estudo, as participaces no

Olha, pra dizer a verdade, eu achei... Por isso que
eu falei pra vocé, eu queria que ele fosse a Cuiaba
primeiro, ndo é? Para ouvir os doutores dali
primeiro, ndo é? Mas eles ndo quiseram, nem ele e
nem a familia dele ndo concordou comigo de jeito
nenhum. [...] (Gabi).

Embora a familia compartilhe conhecimentos

“cuidar do outro” que adoece nao sao decididagocioculturais, observamos divergéncias e
de modo racional e estratégico, como se Ogonflitos que marcam o cotidiano diante das
papéis de cada familiar fossem pensados visandgiferentes perspectivas em jogo. Entre as
a um objetivo comum a todos, mas se dao com@erspectivas em circulagdo nos momentos de
expressao do que cada um pode concretizar nfecisdo sobre as intervencdes médicas no ente
cuidado de quem adoeceu. adoecido tem forte influéncia a decisdo
Os familiares comecaram a participar dosprofissional; porém esta se pauta essencialmente
cuidados de acordo com o modo como foranha |ogica biomédi¢d, desconsiderando as
afetados pela repercussao desse adoecer @@mais perspectivas. Assim, a decisdo médica de
cotidiano familiar e em suas proprias vidas.instalacdo da colostomia em André gerou
Conforme o adoecimento foi repercutindo nogiferentes conflitos, especialmente entre o casal,

cotidiano, as pessoas afetadas foramhfetando as relagées familiares:
(re)arranjando seus modos de vida de acordo

com o cuidado que lhes trocava na relacdo com
André, buscando encontrar formas de
convivéncia que promovessem respostas ao
adoecimento, por vezes, em detrimento de outros
aspectos do cotidiano.

Entendemos que a nocdo contida na
expressdomudanca dos modos de Vitfa®

Al, pra saber se vou colocar uma bolsinha ou uma
valvula, ndo é? Fazer cirurgia, sim ou nao? Ai,
cheguei em casa, a mulher e os filhos ja nao
acolheram a cirurgia, ndo é? E agora, por parte do
pai, da mae, ja € mais diferente, apoiava [..guE
pus no sentido: “Eu vou fazer, vou faze mesmo”
(André).

\ : - Em certa medida, os familiares participaram
pode explicar esse (re)arranjo no cotidiano A : . :
da experiéncia de adoecimento, influenciando

familiar, considerando-o como as variagdes que, . .~ .
. .~ decisdes sobre 0s percursos a serem seguidos por
as pessoas podem assumir em sua existénc . : .
hdré na busca por cuidados:

cotidiana na busca de novos arranjos de vida
para o enfrentamento do adoecer, no sentido de Eu mesmo falei varias vezes: “- Se vocé quiser
que seja possivel o bem-estar da pessoa em fazer a operagéo vocé faz, se néo quiser vocé nao
adoecimento bem como o convivio da familia faz. O que vocé decidir, nés somos solidarios. O
com ela. Este cotidiano, a principio construido g”e_d"oc? achar mellrr\]or"e o die val Vofe que
e conformado na convivéncia entre pessoas ecide ai o que € melhor’, ndo €? (Emanuel).
saudaveis, agora se modifica, amoldado pela

experiéncia de adoecimento.

[...] Porque eu ja sabia que ia complicar se fizess

[...] Por esse motivo, porque eu sabia que ia
complicar nossa relagcdo, ndo é? Porque ai, vocé
sabe, ndo é um... N&o é facil vocé viver sete anos
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gue nem eu estou com um homem, sem tede bens/recursos materiais e imatefaislota-
relagdo nenhuma, ndo ¢ facil, vocé sabe que ndoge que, nas redes para o cuidado a sadde tecidas
facil, néo €? (Gabi). pelos familiares de André, estes fluxos de trocas

Diferentemente de Emanuel, a esposa sé&ontribuem para a modificacdo do cotidiano

posiciona de um modo mais contundente sobre gmiliar pela circulacdo do cuidado que, em
que deve ser feito, o que evidencia que o$erta medida, da resolucdo as necessidades de

familiares mais préximos do cotidiano de Andrésaude. Conforme o cotidiano vai se modificando

sdo mais afetados pelo seu adoecimento. devido ao tensionamento que esta troca provoca
irmao de André possui uma perspectiva maigm cada relagéo fami”ar, vai se Configurando
imparcial, notadamente, a de quem estd maigym novo “modo de vida” para a familia, capaz
distante das exigéncias cotidianas de cuidadode proporcionar a producao do cuidado.
acarretadas pela doenca, diferentemente da Os vinculos familiares se aproximam e se

esposa, que compartilha com ele o cotidiang@streitam e, ao mesmo tempo, possuem o
familiar muito préximo. movimento de se afrouxar, de desvincular-se, e

e} relacionamento conjugal foi Se estremecem com a exacerbagdo das

profundamente afetado, o que demonstra dragilidades surgidas com o adoecimento ou que
impacto causado pelo adoecer por cancer e séftavam antes ja latentes no vinculo e se
tratamento. Houve afrouxamento do vinculointensificam com a experiéncia de adoecer.
marital, com dificuldades de aceitacd0o e E eu nzo vou falar pra vocé que eu cobro dele,
reconhecimento entre os parceiros; advindo 0 porque eu sei que num adianta eu cobrar, ndo é?
cansaco devido aos cuidados e ao S6 que o gue eu queria era a compreensdo da
reposicionamento de ambos na relacéo afetiva. parte dele. Que nem eu compreendo, eu ndo cobro
Estes sdo o0s principais motivos da nad.a dele, eu acho que _ele ndo tinha que ser
diminuicdo ou cessacdo das relacdes sexuais, aSSIM, 180 agressivo comigo porque eu respeito
sendo que, comumente, 0os casais acabam ele, jamais eu... Ele estando aqui dentro _de casa e
perdendo, até mesmo, momentos de intimidade, eu estando aqui dentro de casa eu respeito ele. Eu

carinho e outros modos de se relacionar, sendo a queria que ele, sempre eu falo isso’- eu queria que
’ ele entendesse, mas... (pausa em siléncio). Dificil

renegociacao, desse modo, pouco procurada cada vez que conversa a briga mais, entdo a gente

pelos casaf3, ] o _ deixa quieto, ndo é? (Gabi).
A esposa, os filhos, os irmdos e os amigos } ]
formaram uma rede social ligada ao cuidado, A €Sposa de André mostra que seu sofrimento

uma rede para o cuidado a sddidBuscam S€ da mais pelo modo como o marido reage
compartilhar e indicar caminhos, conformandodianté do adoecimento do que por conviver com

sua trajetéria, mostrando que as decisdes quant§hna Pessoa doente dentro de casa, fazendo com
que um possivel “nds” se transforme em “eu” e

ao tratamento sdo significantes para a familia,’~*~ *"" >~ N
tendo repercussdes das mais variadas natureza§/€” Situacao em que os espacos de negociacao
ndo somente para a pessoa que adoece, m30 restr_ltos, s_endf’) traduzidos por Gabi como “a
também para aqueles que estdo a sua volta. ~ 9€Nte deixa quieto”. _

As necessidades de cuidado a André O (ré)arranjo dos vinculos e, por conseguinte,
provocam uma reorganizagdo familiar parado conviver cotidiano com os familiares, passa a

atender a elas. Elas passam a fazer parte ¢§ dar em relacao ao cuidado, enquanto outras
histéria familiar, gerando tensdes e, comodtvidades que antes do adoecimento eram
consequéncia destas, modificacdes na qualidad&?/izadas entre eles vao se abreviando. Com os
das interagdes entre os membros do diflpo NOVOS ~arranjos potldlanos exigidos _pela

Evidenciamos que na familia de André essd'€cessidade de cuidado, os modos de vida de
tensdo. em certa medida. ocorre devido ao&ndré e sua esposa foram se conformando numa

distintos significados da terapéutica para cad&®la¢@0 mais proxima da condicao de doente e
3 necessidade de circular o cuidagduidador, pois o cuidado passou a circular entre

familiar e a .
os afetos que trocavam anteriormente no

entre os lacos familiares. i ~ |
Os lacos relacionais entre as pessoas sgotidiano, nao como algo que se troca

constituem em canais por onde circulam fluxosESPontaneamente, mas como uma exigencia.

Cienc Cuid Saude 2012 Jan/Mar; 11(1):089-097



94 Mufato LF, Aradjo LFS, Bellato R, Nepomu ceno MAS

by

A capilaridade das redes para o cuidado a caracteristica capilar das redes que se tecem
saude mediante as trocas nas relagdes afetivas.

d Clara, irma ge _(;Anddre, tem durTJ filno d'eld E sempre muita amizade, ele ndo é? Conhece
ezessete anos ae idade em condicdo especial €y ifas pessoas (Clara fala sobre Emanuel). A

adoecimento que requer atencdo continua. Ela gente nunca que necessito mesmo. Aquele dia que
narra: ele precisou urgente de ir pra Cuiaba, ndo tava.
[...] E eu cheguei la e falei, ai falei pra eleg el
tava em Cuiaba (Emanuel), falei: - O, eu ja levei o
pedido la porque precisa levar ele pra Cuiab4,
amanha, urgente. - N&o, estd bom. - Vai
arrumando ai pra ver se... Ndo é? De Ia, ele
comunica com eles aqui e arruma o carro (Clara).

Eu organizo assim, por exemplo, nas tercas-feiras
eu sei que tenho que ir com ele (André). [...] Na
guarta-feira que eu vou pra la, pra mim sair da
minha casa de madrugada, ele (filho) ndo gosta de
dormir, entdo ja deixo uma vizinha minha
dormindo em casa pra ndao mexer com ele. Ai,
levanta, minha mée ja vai la, organiza e vai pra A familia constitui-se como fonte priméria de
escola, ndo é? [...] Minha mée vai la, arrumaeele, cuidado, e os (re)arranjos em seu cotidiano
leva ele pro ponto, meu pai leva ele pro ponto. Aieforcam a compreenséo desta experiéncia como
meu pai busca. Na hora do almogo minha filha ta ) i 1ar de cada familt4, pois cada forma de
trabalhando, ela vem quando a minha mae na ~ X P
pode; ela vai la, organiza e vai levar ele prasuste_ntagao € apolo dados pela farr]|I|a parece
APAE. Quando ele volta, ele fica na minha mae,dquirir peso diferente para quem € cuidado.
ndo é? Fica na minha mae até eu chegar (Clara). 10da essa conformacao em rede mostra quanto
) o complexa a trama que se tece para poder cuidar
Para Clara conseguir acompanhar 0 irmao nage 51guém. Indica que a articulacéo entre André

sessOes de quimiotérapia existe uma rede que Ine o5 familiares tem implicagdes na relagdo
da apoio/sustentacdo em relacdo aos cuidadQfsses familiares com outras pessoas, e que,

com o filho especial, da qual participam suasiyyependentemente do nivel em que essas
vizinhas, seus pais e Sugl filha. Nao somentgg|,cses estejam ocorrendo, as trocas se ddo na
esses participam, mas Clara nos narma QUgsniativa de garantir o cuidado, seja a quem

pessoas da'vizinhan(;a, jé' familiarizadas COMydoece, seja a quem esta cuidando de quem
Rafael, seu filho, sempre cuidam e alertam SObr@\doece

onde ele esta e se esta bem.

O pessoal que vai no bar também, sdo gente muitikeconhecimento do cuidado de cada familiar
conhecida, os dono do bar também. Eles ficampela pessoa adoecida

sempre de olho. Sempre falo pra eles. Eles sabem A familia de André nédo possui uma pessoa
que eu acompanho muito meu irmao, preciso saircom maior disponibilidade para cuidar em tempo
entdo, se eles vé alguém, até os bébados ali€ quejneqral, a pessoa central em seu cuidado, como
muito beébado, vocé sabe, ndo €? E MUIto,pconade em outro estdtfy mas diversas

conhecido dele, mas se ta falando alguma coisa essoas. cada qual com sua disponibilidade e
demais eles manda ele embora, os donos do baP, ! q P

ndo é? [...] entdo eu tenho essa ajuda assim prﬁe_m sempre ‘?'e forma facil, vao auxilia_ndo no
cuidar dele pra mim, ajuda eu no dia a dia. ContoCUidado, em diferentes momentos e de diferentes

com os vizinhos também, como diz o outro, temmModos. _ o _
que contar com todo mundo (Clara). A dedicacdo e participagdo dos irmaos de

. , . André no cuidado a ele indicam a conformacao
Essa ajuda que Clara recebe no dia a dia parg . .

. . . . e um cuidado geracional, em que as pessoas
o cuidado ao seu filho é o que lhe permite ser

: gue dele participam sdo da mesma geracdo de
uma pessoa muito presente no acompanhamen

S . . : quem adoece e da familia nuclear (pais e
de seu irmao, garantindo a André companhia nalrméos)

sessfes de quimioterapia. Isto mostra que 0 . o
Observou-se uma diferenciagdo no modo

modo como cada familiar responde aos . ~ . .
: como o0s cuidados sdo percebidos e aceitos por
afetamentos do adoecimento provoca . . .
~ L . André, ou seja, 0 modo como ele é afetado pelo
repercussfes secundarias que atingem outras . o o
. cuidado familiar tem variacdes, dependendo de
pessoas, as quais, por sua vez, respondem L ~
o , , . ..quem o oferegca. Essas variagbes estao
participando por meio do apoio e cuidado as' " AN -
: hy Implicadas no préprio modo como André lida
necessidades desses familiares, dando a
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com a experiéncia de adoecimento e vaiconformacao das relacdes familiares anteriores a
afetando, em diferentes intensidades, su&xperiéncia de adoecer. A relacdo, entdo, é
convivéncia com os familiares. afetada por esse conflito existente entre o modo
A gente ndo leva uma vida boa ndo, ndo é? [... e agir de André € as e)'(pectatlvas da esposa
vamos ficar 14, vamos, vamos, meio marretando obre o marido, o que 'r!d'ca que 0s proplema&z
um com o outro e vamos indo. Porque... porquedU€ aparecem no relacionamento anteriores a
tem muitas pessoas que falou pra mim sobre isséase do adoecimento tém repercussdées no
dai, logo no comecgo da doencga: - Como € que ta momento atual da relagdo e influenciam no
convivéncia, t&?. -Ndo t& bom, vai indo... Mas cuidado ofertado e no reconhecimento deste.
parece que o povo de casa, vai indo eles abusam, O cuidado vai se conformando no
sabe? O pessoal de casa vai indo, abusa. Quem gajacionamento com os filhos e com a esposa,
valor em vocé € seu pai e sua mae, do resto VOoCgigenciando que o lago familiar expressa
pode largar mdo. Irmd, Irmdo. Agora VOCé Vem giterantes notencialidades para o cuidado, de
falar pra mim que filho, mulher dar [...] (André).
acordo com 0 que se troca em outros aspectos da
Sobressai a no¢do de que a conformacdo d@da cotidiana. Numa relacéo ja conflituosa com
rede de sustentacdo e do nucleo de cuidada esposa, o cuidado construia-se com
familiar esta intrinsecamente relacionada com dlificuldades, e o reconhecimento dele enfrentava
modo como a pessoa adoecida da visibilidade desafios ainda maiores.
reconhecimento aos cuidados produzidos e U N s .
ma hora vocé ta aborrecido num canto, uma

gerenciados pelos familiares e implicad_a N0 essoa chega e troca uma palavra, é t&o bom n&o
modo como a pessoa que adoece vivencia essa g» Tem dia mesmo que eu estou I4 em casa assim,

experiéncia. Nesse sentido, uma vez que a rezando, aparece um pra gente conversar um
pessoa adoece em relagdo a Si mesma e aos pouquinho, é, pra distrair um pouco a cabeca
outros, evidenciamos que a relacdo entre a (André).

pessoa doente e a doenca influencia a relagdo da

pessoa doente com o famild O cuidado mostra-se da ordem relacional, e o

cuidado de si, a experiéncia do adoecer e de
Foi uma mudanca bem dificil, porque ai umaresolver as necessidades em relacdo ao proprio
mudanca, assim, de repente... Porque ai eu sai dsbrpo sdo questdes de alta significancia para a

SerViQO, ndo é? Falta dos filhos dentro de Caﬂl;a, fOConformagé_o dos cuidados produzidos nas redes
bem complicado, foi dificil (voz baixa e contida); e sustentacéo e apoio.

mas depois a gente tem que... como se diz, a vida
continua, nao é? (Gabi)

A invisibilidade dada por André aos cuidados CONSIDERAGOES FINAIS

a ele. A baixa afetividade nas~trocas entrefamiliares e para ele, e serviram de base para
ambos, nessa nova conformacdo, tem

: : construgdo dos lagcos no processo do
origens em um aspecto conflituoso que eXtrapOI%doecimento

o0 vivenciar da doenca, como se as trocas e suas Pudemos. com este estudo. observar os
possibilidades de afeto fossem resultantes d?re)arranjos ’e as mudancas c’]ue a familia

uma série de dificuldades que eram presentes N nstruiu para que André pudesse receber os

relagdo amorosa: cuidados de forma a atender as suas variadas
Ja ndo ia muito bem, por parte dele; porque elmecessidades decorrentes do adoecimento por
tem umas atitudes dele que eu ndo concordo eancer colorretal. Para podermos entender como
também é onde a gente discute muito. [...] Eundgy rede de cuidado se conforma em um
%oszava do jeito que ele ”g_tava_osf filhos n&o €%eterminado momento da experiéncia de adoecer
1t 5 genle comeon 2 dscult o1 8.1 ¢ preciso compreender o passado dos lacos
f . : familiares e de amizade, cuidando para néo
oram complicando pro nosso lado (Gabi). . . .

incorrermos no erro de julgar algum familiar por

A conformacéo do cuidado pela familia denzo participar do cuidado, algo frequentemente

André mostrou-se influenciada pela propriaconstatado nos profissionais de salde.
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Nada € marcadamente categorizado emetodoldgica que privilegiou apreender o0s
pontualmente delimitado na experiéncia desentidos da experiéncia familiar por meio de
adoecimento e os relacionamentos familiareseus diferentes entes, e através dela outros
passam como que por provas nesse processpodem se reconhecer nesta experiéncia. O
Posturas e atitudes precisam ser mudadaslesenvolvimento de praticas de cuidado em
reconstruidas e ressignificadas para que se possalde e enfermagem necessita se aproximar da
cuidar de quem adoece, num jogo de afetos erexperiéncia familiar de adoecer e cuidar, de
somos convidados a um novo olhar quanto asnodo a evidenciar as consequéncias desta
nosso modo de vida e nossas praticagxperiéncia para a familia, bem como as nossas
profissionais de enfermagem ao cuidar. possibilidades de melhor ampara-la.

Embora o estudo aborde uma unica situacao,
buscou tal intento por meio de uma estratégia

(RE) ORGANIZATION IN THE FAMILY QUOTIDIAN DUE TO TH E IMPACT CAUSED BY
CANCER CHRONIC CONDITION

ABSTRACT

The present study aimed at understanding the (re) organization on the family daily life motivated by the effects of
cancer chronic condition. A study of comprehensive approach through Focal Life History questionnaire, carried
out in six meetings with an individual with colorectal cancer and their family. They were select by active search of
subjects in health services. Data was collected between April and June 2010. The interviews and field
observations were transcribed in data book and formed the corpus on which the categories were analyzed.
Results showed that the family ties are caregivers of different orders, material and affectionate. At the same time
they are stressed by the needs due to prolonged chronic condition. Caregiving circulates among family members,
influenced by the recognition that the sick person gives. It was noticed the importance of complementing the
material care with affection on the professional practices, being the family care the place where these two
dimensions are mutually involved to meet the health needs.

Keywords: Chronic Disease. Family. Colorectal Neoplasms. Family Relations.

(RE) ORGANIZAQION EN EL COTIDIANO FAMILIAR DEBIDO A LAS REPERCUSIONES
DE LA CONDICION CRONICA POR CANCER

RESUMEN

El presente estudio de abordaje buscé comprender la (re)organizacion del cotidiano familiar delante de las
repercusiones del enfermar por la condicién cronica cancer por medio de la historia de vida focal. Fue
desarrollado en seis encuentros de “entrevista en profundidad” con una persona enferma por cancer colorrectal y
sus familiares, seleccionados por busca activa de sujetos en servicios de salud. Los datos fueron recolectados
entre abril y junio de 2010. Las entrevistas y observaciones de campo fueron transcriptas en diario y formaron el
corpus sobre el cual realizamos el analisis de las categorias. Los resultados mostraron que los lazos familiares
son suministradores de cuidados de diferentes érdenes materiales y afectivos y al mismo tiempo son también
tensionados por las necesidades en salud prolongadas debido a la condicion crénica. El cuidado pasa a circular
entre las personas de la familia, influenciado por el reconocimiento que la persona enferma le atribuye y por lo
que se cambia en otras dimensiones del cotidiano. Se nota la necesidad de complementar el cuidado material
con el afectivo para las practicas profesionales, siendo el ejemplo del cuidado familiar el lugar en que esas dos
dimensiones estan mutuamente implicadas en la atencién de las necesidades en salud.

Palabras clave: Enfermidad crénica. Familia. Cancer Colorrectal. Relaciones Familiares.
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