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RESUMO

Objetivamos compreender o movimento do cuidado tecido pela familia frente ao adoecimento por cancer de uma jovem e
como esse cuidado ocorreu segundo o envolvimento familiar, profissional e institucional. Optamos pela abordagem
compreensiva, pelo estudo de situagdo e pela histéria de vida que foi operacionalizada pela entrevista em profundidade e
observagdo. Realizamos a andlise por meio de leituras e reflex6es/discussdes no dmbito do grupo de pesquisa com
elaboracéo de desenhos sintetizadores. Nesse processo, as narrativas se aglutinaram em torno do tema “cuidado familiar”
originando a imagem da “Constelagdo do Cuidado”. O estudo mostrou que a familia se articulou, em movimento
sinergético, para modelar o cuidado e, mesmo estando imersa em vulnerabilidade, consegui encontrar forgas ao utilizar o
potencial de cada ente familiar no cuidado. Nesse percurso, o cuidado foi ofertado, geralmente de forma crescente, pelos
amigos e pelas instituicdes religiosas. Todavia, os profissionais e as instituicdes de salde, quando a cura deixou de ser
possivel, se distanciaram progressivamente da familia. Propomos reflexdes acerca do valor do cuidado familiar e de como
ele é modelado, permitindo compreenséo e aproximacgdo por parte da enfermagem para uma pratica de cuidado que

atenda as necessidades da pessoa adoecida, incluindo e reforcando os potenciais da familia.
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INTRODUCAO

Adentrar 0 universo das pessoas que adoecem
gravemente e por longo periodo de tempo é
compreender de forma alargada suas préprias
perspectivas, 0 que fornece elementos para entender
que o curso do adoecimento ndo € linear e estanque,
mas ancora-se em um fluxo constante de mudangas,
significacdes, adaptacdes e ressignificados®. A priori,
consideramos 0 adoecimento como algo singular e
personalissimo, que ndo se descola da vida e das
relacdes ‘das e entre’ as pessoas, mas se amalgama ao
préprio viver, no ritmo mesmo das necessidades do
cotidiano®@.

Dos muitos agravos a salde que afetam a
populacéo brasileira, 0 cancer representa a segunda
causa de morte entre crianca, adolescente e jovens
(15-29 anos)®. As leucemias, os tumores do sistema
nervoso central e os linfomas se caracterizam como
as principais causas de morte, por cancer, até os 29
anos de idade®. Nestas fases, adoecer por cancer
potencializa etapas do ciclo da vida que ja se
encontram em constante transformacéo, provocando
novos e complexos rearranjos.

O cuidado familiar frente ao adoecimento por
cancer se torna mais complexo quando envolve
pessoas que estdo no auge da juventude. As
peculiaridades de uma pessoa jovem exigem da
familia um movimento que envolve reorganizacéo e
implementagdo de estratégias para o enfrentamento
do adoecimento, surgindo a necessidade de
redefinicdes de papéis® familiares.

Na relacdo familiar, pressupomos que o cuidado
seja tecido em modelagem®, ou seja, ofertado e
moldado de acordo com potenciais, possibilidades e
pessoalidades — a depender das circunstancias e
exigéncias do cotidiano. Tais circunstancias e
exigéncias podem, paradoxalmente, gerar um
movimento saudavel em dire¢do ao bem-estar
familiar.

Consideramos ser importante para 0 enfermeiro
conhecer como a familia modela o cuidado que
oferece ao seu ente adoecido e, assim, reconhecé-la
como agente do cuidado, possibilitando uma parceria
que estabeleca e fortaleca o vinculo enfermagem-
familia, para a construgdo de uma pratica® sensivel,
humana e competente.

De modo que questionamos: como o cuidado
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familiar se modela a partir dos diferentes atores que
surgem ao longo de uma situacdo de adoecimento
grave? Quais acdes sdo percebidas como cuidado
tanto pela pessoa adoecida quanto por sua familia?

Nossa finalidade é provocar reflexdes acerca do
cuidado familiar e de como ele é modelado pela
familia, em prol de uma pratica em salde e
enfermagem que atenda as necessidades da pessoa
adoecida e da familia que cuida e requer cuidados.

Desta forma, tivemos por objetivo compreender o
movimento do cuidado tecido pela familia frente ao
adoecimento por cancer de uma jovem e como esse
cuidado foi se dando segundo o envolvimento da
familia, dos profissionais e das instituigoes.

METODOLOGIA

Guiamo-nos pela abordagem compreensiva®, por
meio do estudo de situacdo®. Tal postura pressupde
compreender o outro levando em consideracdo as
situacbes, 0s contextos e 0S micros contextos
peculiares de vida em familia diante da experiéncia
do adoecer e do cuidar®.

Utilizamos como critérios de inclusdo: uma
familia que cuidasse de um ente jovem (15-19 anos)
com adoecimento grave; que fosse usudria do
Sistema Unico de Salde; que residisse em Mato
Grosso  (MT). Consideramos como  possiveis
participantes, além do jovem e do cuidador principal,
diferentes membros da familia, incluindo criancas,
adolescentes, jovens, adultos e idosos, desde que
indicados pelo ente adoecido e/ou seu cuidador
principal. Nossos critérios de exclusdo: dificuldade de
comunicacéo; o jovem estar hospitalizado.

Seguindo esses critérios, acionamos uma rede
composta por docentes e estudantes de enfermagem
de uma instituicdo publica de ensino superior de MT,
inseridos em diferentes contextos. Dessa forma,
localizamos a familia participante cuja mae da jovem
mantinha uma pagina na internet sobre a histéria do
adoecimento de sua filha.

A familia nuclear reside em um municipio
distante 244 km de Cuiab, capital de MT. Esta é
composta por Estrela, jovem de vinte anos adoecida
por leucemia linfoide aguda, sua méae Missie, seu
padrasto John e seu irmdo Tommy. A familia
estendida possui nucleos familiares que residem em
diferentes cidades de MT e em outros estados
brasileiros. Participaram do estudo: Estrela, Missie,
John, Lia (tia materna), Ana (tia materna) e Mila
(prima materna). As trés ultimas foram indicadas por

méae e filha como mulheres da familia estendida que
se envolveram diretamente no cuidado. Os nomes
proprios sdo ficticios.

Empregamos a Histdria de Vida (HV) a fim de
apurar a singularidade do que se € vivido e 0s
significados que as pessoas ddo as suas
experiéncias®. A HV foi operacionalizada pela
Entrevista em Profundidade (EP) e pela Observagao.
Optamos pela EP por permitir que as pessoas contem
suas histérias de forma mais livre, norteadas por
questionamentos feitos pelo pesquisador de modo a
adensar os fios narrativos importantes para
compreender as experiéncias de vida da familia®. A
observacdo nos permite apreender as expressdes que
vao além da fala, como as modulagBes, 0 movimento
corporal, entre outros, que se ddo em cada narrativa®,
bem como atentar para o espago fisico e geogréafico
onde ocorreu a EP.

Por se tratar de HV e de EP, e por termos como
participante  entes  familiares em  diferentes
perspectivas em relagéo ao cuidado familiar, nossa
primeira abordagem, com cada participante, se deu de
maneira distinta. Contudo, os encontros posteriores
foram norteados pelas narrativas das entrevistas
anteriores, onde tinhamos oportunidade de
aprofundamento, esclarecimento e de levantar novas
questdes por meio dos fios narrativos encontrados.

Na primeira entrevista, pedimos a Estrela que nos
contasse sua historia desde as primeiras lembrancas
de vida. Essa solicitacdo, aberta e ampla, teve como
intuito nortear a narrativa sem, no entanto, restringi-
la. Para Missie, mae da jovem, pedimos que nos
falasse da trajetoria do adoecimento da filha e nos
contasse um pouco de sua propria historia. A histéria
materna foi solicitada para que pudéssemos
compreender o contexto de vida da jovem, uma vez
gue entendemos que toda histdria se inicia antes do
nascimento da pessoa. Para os demais familiares
pedimos que nos contassem a respeito da experiéncia
pessoal de cuidado frente ao adoecimento da Estrela.

A recolha dos dados ocorreu de outubro a
dezembro de 2016, por meio de seis encontros
gravados, ora em Cuiab4, cidade onde a jovem
recebia tratamento ambulatorial, ora em uma cidade
localizada no interior de MT, distante ha 220 km da
capital, local de residéncia de parte da familia
ampliada. As entrevistas foram gravadas e transcritas
na integra no Diario de Pesquisa®, e as observagdes,
os insights e todo movimento de compreensdo da HV
foram organizados nesse mesmo diario.

O processo de anélise ocorreu por meio de leituras
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minuciosas do material empirico, reflexdes,
discussdes no ambito do grupo de pesquisa e
elaboracdo de desenhos sintetizadores. Nesse
processo, diferentes temas comegaram a se aglutinar.
Dentre esses, destacamos as narrativas relacionadas
ao cuidado familiar. Ao nos debrucarmos sobre essas
narrativas percebemos que a familia se organizava
em aglomerados, formando uma constelagdo de
cuidados. Com a intencdo de expressar nossa
compreensdo acerca do movimento de cuidado feito
pela familia e amigos, elaboramos o desenho
“Constelagdo do Cuidado”, que, a nosso ver, sintetiza
em forma de imagem a configuragcdo que modelou o
cuidado familiar a jovem.

Assim, para responder as questdes e 0 objetivo
desse estudo, nos centramos no movimento do
cuidado tecido pela familia frente ao adoecimento da
jovem, ficando os demais temas encontrados para
futuras publicagBes. Dessa forma, neste estudo, temas
relacionados ao cancer e aos cuidados paliativos, por
exemplo, ndo foram abordados com a intensidade
merecida, porém configuram como pano de fundo.

Esse estudo esta vinculado a pesquisa matricial
“Subsidios para a modelagem do cuidado de familias
em situagOes de vulnerabilidade”, aprovada pelo
Comité de FEtica em Pesquisa (n° 671/CEP-
HUJM/09. CAAE: 39285114.8.0000.5541). Foram
substituidos os nomes verdadeiros por ficticios para
todos os participantes, incluindo pessoas, instituigdes
e profissionais mencionados pelos participantes,
obedecendo aos principios éticos da Resolugdo
466/2012 do Conselho Nacional de Satde.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Alegoria da Constelacdo do Cuidado Familiar

Estrela residia em um municipio do interior do
MT com a mée, o padrasto e o irmdo. Como ja dito, a
familia ampliada se distribuia entre diferentes cidades
do estado de MT e em outros estados brasileiros,
todavia mantinha-se em contato com esse nucleo
familiar o que permitiu, independente da distancia
geogréfica, o envolvimento de varios membros no
cuidado direto e indireto a Estrela.

Aos 18 anos de idade Estrela foi aprovada no
Exame Nacional de Ensino Médio, contudo optou em
ndo iniciar um curso superior para poder acompanhar
a gravidez de sua mae e o primeiro ano de vida de seu
Unico irmdo. Aos 19 anos foi diagnosticada com
Linfoma Nao Hodgkin que evoluiu para Leucemia
Linfoide Aguda, cujo tratamento n&o surtiu efeito.

Conhecemos Estrela aos 20 anos de idade, ja sem
perspectivas terapéuticas de cura. A jovem era
cuidada, na maior parte do tempo, apenas por sua
familia. Os cuidados profissionais, nesse periodo,
ocorriam em ambulatério e, segundo os dados, se
limitavam a transfusdo de hemoderivados, exames
laboratoriais e  consulta médica  voltada,
principalmente, a prescricdo de medicamentos
sintométicos. Vale ressaltar que a jovem e a familia
ndo contavam com apoio e cuidados de equipe
multiprofissional. A familia se deslocava toda semana
até Cuiabd, percorrendo 488km (ida e volta), para o
acompanhamento ambulatorial.
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Figura 1. Constelacdo do Cuidado Familiar, 2017.
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A jovem e a familia, que caminhavam em um
ritmo peculiar de vida antes do adoecimento,
moldaram-se perante as novas configuracBes de
saude, reforcando lagos afetivos em um movimento
continuo de se fazer disponivel para o outro. Desde a
impossiblidade de cura o desejo de viver da melhor
forma enquanto fosse possivel, tornou-se o objetivo
de uma vida envolta de cuidado.

A fim de elucidar as minQcias do cuidado familiar
sistematizamos, ilustrativamente, a figura da
“Constelagdo do Cuidado Familiar” (Fig. 1). Esta
alegoria ¢ formada por “aglomerados estelares”
denotando situacbes e arranjos que expressam as
ressonancias do cuidado em familia e de todo
universo circundante para sua efetividade.

As estrelas, composicéo dispersiva no céu (Fig.
1), referem-se, na historia da familia, a cada ente
presente no cotidiano de cuidado, os quais juntos
ofertaram a jovem momentos de zelo, afeto, amparo e
busca por resolutividade em salde, ou seja, uma
constelagéo de cuidado.

No centro da figura alocamos a jovem Estrela
(Fig. 1), pois fora agquela que necessitou de cuidados
diante da vivéncia da situacdo cronica de
adoecimento e da possibilidade real de morte. Esta
dispersdo nos permitiu evidenciar que ao mesmo
tempo em que Estrela requereu mais cuidados, ela
conseguiu transmitir forga, alegria e cuidado para
com todos.

Na imagem é possivel ver estrelas maiores, isto €,
pessoas gue estiveram mais préximas da jovem no
dia-a-dia de cuidado e que, de alguma maneira,
langaram mao de outros familiares, profissionais ou
instituicbes — estrelas pequenas — no amparo das
acdes. E possivel ver, ainda, elos (Fig. 1) expressos
por linhas mais ou menos espessas alusivas as
pessoas cuidadoras que sustentaram a forca do
vinculo em prol do bem-estar da jovem.

A constelagdo simboliza a familia numa
representagdo espacial esquematica atinente a
constelacdo de cuidados que engendrou no itinerario
da jovem. As muitas ligagBes, que foram se
consolidando por meio dos afetos de pessoas
responsdveis pelo cuidado, geraram indmeras
“pequenas” agOes em forma de estrelas menores
enumeradas de 1 a 32 seguindo uma ordem ndo
sequencial, j& que os cuidados aconteceram em
movimentos proprios.

Constelagdo do Cuidado Familiar: experiéncia de
uma vida envolta em cuidados

O diagnéstico de cancer de Estrela se deu cerca de
quatro meses apds o nascimento de Tomy, seu irmao.
Missie, além do intenso esforco para cuidar da filha
durante a busca por diagnostico (Fig. 1, estrela 1) e o
tratamento quimioterapico (Fig. 1, estrela 2), precisou
também se dedicar ao filho pequeno, que exigia
cuidados proprios de maternagem.

Em meio a essas dificuldades foram surgindo
diferentes movimentos por parte de alguns membros
da familia materna (Fig. 1, estrela 10). Estes passaram
a reorganizar suas rotinas deixando para um
momento posterior a realizacdo de atividades
pessoais, com o intuito de priorizar as necessidades
de cuidado da jovem. Dessa forma a tia Lia (Fig. 1),
mesmo residindo no interior do estado, se deslocava
para a capital com o intuito de acompanhar Estrela
durante as hospitalizages (Fig. 1, estrela 5): Quem
ficava comigo era minha tia, porque meu irmaozinho
estava muito novinho, mamando (Estrela).

A familia, em suas diferentes configuragdes,
possui entes plenos de singularidades e capazes de
estabelecer certo grau de relacéo e ligagao, agregadas
de valores, que torna o vinculo familiar
insubstituivel® e imprescindivel, principalmente
durante o adoecimento.

A tia Ana (Fig. 1) ofereceu estadia em sua casa
durante o tratamento em Cuiabd; minha tia, abriu as
portas, gracas a Deus. A, a gente pode ficar na casa dela.
Pelo menos diminuiu bastante os gastos (Estrela). Por
meio dessa acolhida a familia materna evitou
desgastes que podiam desestabilizar o seu objetivo
maior: 0 cuidado direto a Estrela. Essas acoes
solidarias promoviam um movimento dindmico de
cuidado familiar (Fig. 1, estrela 11).

Essas relacOes reforcam que a familia é a
cuidadora primaria de seus entes, pois articula e prové
uma “miriade de cuidados reveladora do seu esforco
na concepgao, criagao e execucdo de cuidados a cada
ente e ao longo da vida™ !9, Tais cuidados, como
exposto acima, expressam as mindcias do cotidiano,
por vezes invisiveis aos profissionais e servigos de
saide, porém sutis, diversos e mdaltiplos,
extrapolando aquilo que é racionalizado nas préticas
do cuidado.

A familia se percebe atingida pela doenga e se vé
vivendo em sintonia com suas manifestagBes. A
doenca orquestra os sentimentos manifestados pela
familia que se expressam nos movimentos de
introspeccdo (tristeza, preocupacdo) ou de expansao
(felicidade) conforme a situacdo que se apresenta dia
apos dia:
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[...] € uma doenca que ndo atinge s6 o paciente, atinge
a familia toda. Quando ela esta bem, esta todo mundo
bem, esta todo mundo feliz. Quando ela estd um pouco
mais fraca, a gente fica todo mundo assim, meio jururu
(Mila- prima materna).

No tocante aos afetos, o sofrimento causado pelo
adoecer provoca intenso conflito emocional em todos
os familiares, sobretudo naquele que esta adoecido. O
cancer, em especial, provoca reagBes a nivel social,
moral e psicologico, sendo responsavel pelo
surgimento de expectativas, situagdes e sentimentos
diversos e ambiguos, como a tristeza e a esperanca®.

A familia, desse modo, localiza problemas, elege
prioridades e tenta se rearranjar em torno das
necessidades que surgem ao longo do adoecimento,
para que seus entes ndo fiqguem desprovidos de
cuidados e que nenhuma situacdo fragilize, ainda
mais, a caminhada.

As situacOes acima reportam a uma organizagao
do cuidado que evidencia que a familia se organiza
em “rede”. O valor dessa rede tecida pela familia, que
nesse estudo nomeamos de “constela¢do”, advém do
fato de que elas fazem emergir fontes inesgotaveis de
sustentacdo familiar. Essas fontes garantem certa
permanéncia de cuidados no adoecimento,
principalmente quando formada, quase inteiramente,
por lacos de parentesco™.

A rede familiar representa um “porto de abrigo ao
qual se pode sempre recorrer mesmo que o0s lagos ndo
estejam sempre ativos na prestagdo de apoios, eles
estdo sempre 14, quando é preciso 1*®, para ofertar o
melhor cuidado.

Durante o adoecimento grave, quando a cura ja
ndo é mais possivel, a pessoa adoecida pode
desenvolver uma aversdo ao poder familiar e ao
tratamento terapéutico®. Isso ndo aconteceu com
Estrela, pois para ela a dor e o sofrimento provocados
pelo adoecimento possibilitaram sua reaproximacdo
da mée e dos demais familiares, 0 que resultou em
relacionamento mais prazeroso e saudavel.

E como presente que eu ganhei na quimio. E um
sentimento que nasceu, digo assim, de amor pela
familia. Eu ndo era tdo apegada a familia. O
tratamento n&o foi uma coisa ruim. Foi uma coisa boa,
porque nos trouxe tantos beneficios (Estrela).

Dito isto, percebe-se que Estrela permeou
vinculos afetivos intensos (Fig. 1), principalmente
com aqueles que cotidianamente estavam ao seu lado.
Ela ressignificou a unido familiar (Fig. 1, estrela 6), a
qual destaca como uma dadiva que surgiu em meio
ao percurso do adoecimento. Dessa forma, o cuidado

familiar ndo é vislumbrado apenas como algo
laborioso, mas também como uma forma afetuosa de
se aproximar, se fazer presente e reafirmar o valor do
encontro familiar.

A gente s se via fim de ano, natal e ano novo. Agora,
com a convivéncia delas aqui, nossa! Eu gosto que elas
venham! [...] S6 assim a gente fica mais unido (Ana -
tia)

E, esses (ltimos dias, eu estou mais proxima da familia
(Estrela).

A gente se aproximou mais. Ela {Estrela} at¢ me
chamou de pai (John — padrasto).

O Estudo de Cartwrigth e colaboradores®?
realizado com adolescentes em condigdo cronica,
evidenciou o surgimento de aspectos positivos na
vida de jovens a partir do adoecimento, tais como: as
amizades, maior consciéncia do amor e 0 apoio vindo
por parte da familia que tende a se fortalecer nessa
situacdo. Além dos vinculos afetivos, os lagos de
sangue sdo elementos importantes que motivam e
reforcam as ligacBes intrafamiliares e, somada as
situacOes da vida, solidificam as relagdes em torno do
cuidado®,

A proximidade trazida pelo adoecimento foi
evidenciada em relagdo ao cuidado tecido pela familia
da jovem, em especial o cuidado das tias e primas que
mesmo afetadas pelo sofrimento causado pelo
adoecimento, revertiam o momento de fragilidade em
apoio (Fig. 1, estrela 7), cuidado, solidariedade (Fig. 1,
estrela 12) e unido familiar (Fig. 1, estrela 9). A
consciéncia dos desarranjos/desestabilizagBes que a
doenca provocou e a necessidade de caminhar de outra
forma para atender ao ente doente é claramente
percebida. Dessa forma, o cuidado passa a ser
prioridade e 0 desejo de auxiliar, mesmo diante de
desconfortos pessoais, impera no interior dos nicleos
familiares que circundam Estrela: “a gente teve que
remodelar nossa vida aqui, né?”” (Mila — prima)

Estudo realizado com familiares de criancas em
adoecimento crénico mostrou que a familia
reorganiza suas atividades profissionais, pessoais e
académicas de modo que possam cuidar do ente
adoecido®, reforcando a percepcéo de que a familia,
frente a0 adoecimento, tende a se reorganizar e se
rearranjar para atender as necessidades de cuidado do
ente querido, ainda que ndo coabitem na mesma casa.
Esses cuidados tornam-se personalizados, ou seja,
produzidos e moldados conforme o caminhar do
adoecimento, assim como existem em concomitancia
com a realidade na qual se encontra cada familiar®.
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No caso de Estrela, houve-se necessidade de
muitos rearranjos para que o cuidado familiar fosse
posto em prética. 1sso envolveu diversas dimensdes,
tais como: os constantes deslocamentos de uma
cidade pra outra (Fig. 1, estrela 8); o afastamento
fisico entre entes queridos que precisavam ficar em
casa para que o outro acompanhasse 0s tratamentos
(Fig. 1, estrela 3) e hospitalizagOes (Fig. 1, estrela 26);
a preocupagao diaria em torno da evolugéao da doenca
(Fig. 1, estrela 13); a necessidade de aprender a lidar
com a falta de recursos terapéuticos para cura (Fig. 1,
estrela 19) e os rearranjos financeiros (Fig. 1, estrela
4).

O surgimento de novos vinculos familiares
também se tornou fonte de cuidado, como, por
exemplo, os familiares de John, padrasto de Estrela,
que teceram cuidados de apoio (Fig. 1, estrela 28) e
sustento financeiro (Fig. 1, estrela 29); cuidado esse
que gerou alivio e gratidao: Gragas a Deus eles {familia
do padrasto} s@o todos bem de situagdo [...] e estdo sempre
socorrendo a gente, né? (Missie — mée de Estrela).

Até relacBes que se tornaram mais distantes como
no caso de Luis, o ex-padrasto de Estrela, se
restabeleceram em meio a luta travada em torno do
adoecimento. Mesmo morando em outro estado, Luis
agiu como um provedor de cuidado para Estrela por
meio de zelo (Fig. 1, estrela 31) e cuidado paternal
(Fig. 1, estrela 32): Até hoje ele {Luis} fala “minha
filha”, né? [...] mantém contato, muito mais que o proprio
pai (Missie — méae).

Uma simples ligacdo telefénica em meio a
trajetoria de adoecimento é percebida como um
cuidado importante que ameniza os dias dificeis e
afastava a soliddo. O apoio da familia materna, do
padrasto e do ex-padrasto, é percebido como um
alento diante da auséncia da familia paterna. A
distancia do pai biolégico, Lorenzo (Fig. 1), afetou
Estrela que se ressentia de seu afastamento: [...] ndo s6
dele, mas da familia dele tamoém (Mila — prima).

Em caso de adoecimento, geralmente, os pais se
posicionam como principais responsaveis pela
protecdo do filho adoentado, transmitindo seguranca
e amor incondicional®. Na historia da jovem, sua
mae Se posicionou nessa perspectiva, 0 que ndo
aconteceu com seu pai. Todavia, esse distanciamento
foi parcialmente suprido pelos padrastos e suas
familias.

Estrela contou com o apoio de amigos que lhe
proporcionavam momentos prazerosos (Fig. 1, estrela
27) e alegres (Fig. 1, estrela 25). Para ela, tais
momentos eram tidos como uma forma de cuidado
que promovia apoio (Fig. 1, estrela 24), forca (Fig. 1,

estrela 23) e conforto (Fig. 1, estrela 30): Para minha
sorte tinha amigos. Tinha muitas pessoas que sempre me
apoiavam me consolavam. Entio, nesse tempo, pude me
apoiar em outras pessoas (Estrela). As relacbes de
amizade tém potencial para amenizar 0 impacto
provocado pela doenga, os amigos sdo como uma
presenca importante em momentos dificeis®.

Outra fonte de apoio para a familia foi a
comunidade religiosa. Apoio expresso em forma de
oragBes (Fig. 1, estrela 15), exaltacdo da fé (Fig. 1,
estrela 16) e esperanca (Fig. 1, estrela 18), acBes que
proporcionaram conforto (Fig. 1, estrela 14) e
acolhimento (Fig. 1, estrela 17).

[...] aigreja estava orando muito por mim. [...] em todo
esse periodo, eu sinto Deus, me protegendo. E isso é 0
que me fortalece. [...] Jovens {da Igreja} foram na
minha casa. Eles cantaram hino [...] foi uma manha
muito gratificante, sabe? (Estrela).

A comunidade religiosa é constituida por pessoas
que compartilham experiéncias e mobilizam esforgos
para o cuidado®® familiar. Para alguns jovens, ter um
relacionamento com Deus garante o zelo de d’Ele nos
momentos dificeis, bem como provem a certeza de
que Ele agira em seu melhor interesse®. E
importante gque os profissionais da salide considerem
a questdo das crencas religiosas uma vez que elas
interferem na forma como as familias enfrentam o
adoecimento®®),

Nesta Constelagdo, os percursos trilhados pela
familia na busca por resolver suas necessidades
encontram o apoio das institui¢des (Fig. 1, estrela 21)
— pontuais e esporadicas, mas importantes para o
cuidado. O hospital no qual Estrela recebia
tratamento proporcionou cuidados clinicos (Fig. 1,
estrela 22), mas também a efetivacdo de novos
relacionamentos (Fig. 1, estrela 20) com a equipe
multiprofissional.

Eles cuidam muito bem da gente. Tem enfermeiras ali,
que sdo um amor com a gente [...] as vezes, eu estava
passando mal e eles sempre vinham. As enfermeiras
sempre tomavam mais cuidado. Assim, com o tempo a

gente vai se apegando (Estrela).

Durante a hospitalizacdo de jovens é comum o
afastamento dos amigos, principalmente nas
instituicdes hospitalares que dificultam a visita.
Quando essa hospitalizacdo € prolongada ou
frequente, os jovens passam a se identificar com
alguns profissionais da enfermagem, considerando-os
um tipo de “amigo substituto” com o qual mantém
periodos de conversas e confidéncias™.

No cuidado das pessoas que vivenciam um
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adoecimento grave, é necessario que os profissionais
de salde, principalmente da enfermagem, entrelacem
0 conhecimento  objetivo e  generalizavel,
proporcionado pelo modelo biomédico, com o
conhecimento subjetivo relacionado a experiéncia
humana®, para que possam compreender, de forma
abrangente, a complexidade do cuidado familiar
dentro do processo saude doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo mostrou que a familia se articula, em
movimento sinergético, para modelar o cuidado
familiar de um ente adoecido, encontrando poténcia
em cada pessoa que se envolve nesse processo, em
detrimento da vulnerabilidade a que esta exposta. Por
meio da imagem da Constelagdo do Cuidado, é
possivel perceber que diferentes acBes sdo
consideradas no ambito do cuidado, tais como:
orac0es, telefonema, encontro, entre outros.

O estudo mostrou ainda que o envolvimento dos
familiares, dos amigos e da instituicdo religiosa
ocorreu de forma crescente, conforme o agravamento
da enfermidade e a possibilidade real de morte da
jovem. Todavia, ocorreu 0 movimento inverso em

salde, que atuaram pontualmente e apenas quando
acessados pela familia. Lembramos, conforme ja dito,
que a familia ndo teve acesso ao cuidado
multiprofissional.

Dessa forma, pensamos ser necessario a
enfermagem que assuma o protagonismo de suas
acOes e competéncia junto a pessoa adoecida e a sua
familia. Nas situacbes em que nd ha mais
possibilidade terapéutica de cura, ampliam-se as
possibilidades e necessidades de ofertar um cuidado
munido pelo sentimento de amor e compaix&o,
permeando um cuidado compassivo e gestando um
modo de ser integrativo na relagio “‘eu-outro”.

Assim, torna-se importante que os profissionais
da enfermagem busquem desenvolver cuidados que
venham ao encontro das necessidades da pessoa
adoecida e de sua familia, valorizando o cuidado que
por ela € tecido diariamente.

Esse estudo tem como limite o fato de ter
abrangido a historia singular de apenas uma familia,
fazendo-se necesséria a realizagdo de outros estudos
na perspectiva da modelagem do cuidado familiar,
considerando principalmente  familias  de
configuracOes diferentes, especialmente aquelas com
poucos membros.

relacdo as instituicGes de saude e aos profissionais da

EXPERIENCE OF A YOUNG WOMAN’S CANCER AND THE FAMILY CARE CONSTELLATION
ABSTRACT

We aim to understand the movement of the care provided by the family regarding the cancer illness of a young woman and
the way this care occurred according to family, professional and institutional involvement. We opted for the comprehensive
approach, situation study and the history of life that was operationalized by in-depth interviews and observation. We performed
the analysis by means of readings and reflections/discussions in the context of the research group with elaboration of
synthesizing drawings. In this process, the narratives grouped around the theme “Family Care”, generating the image of “Care
Constellation”. The study showed that the family is articulated, in a synergetic movement, to shape the care and, even while
immersed in vulnerability, managed to find the strength to use the potential of each family member in care. In this way, the
care was offered, usually in ascending order, by friends and religious institutions. However, health professionals and
institutions, when cure was no longer possible, distanced themselves progressively from the family. We propose reflections
about the value of family care and its modelation, allowing understanding and approach by the nursing for a care practice that
meets the ill person’s needs, including and reinforcing the family potential.

Keywords: Family. Adolescent. Neoplasms. Nursing. Comprehensive Health Care.

EXPERIENCIA DE LA ENFERMEDAD POR CANCER DE UNA JOVEN Y LA CONSTELACION
DEL CUIDADO FAMILIAR

RESUMEN

Tuvimos el objetivo de comprender el movimiento del cuidado tejido por la familia frente a la enfermedad por cancer de una
joven y como este cuidado ocurrié segun el envolvimiento familiar, profesional e institucional. Optamos por el abordaje
comprensivo, el estudio de situacion y la historia de vida que fue llevada a cabo por entrevista en profundidad y observacion.
Realizamos el analisis por medio de lecturas y reflexiones/discusiones en el ambito del grupo de investigacion con
elaboracion de dibujos sintetizadores. En este proceso, los relatos se reunieron alrededor del tema “cuidado familiar’
originando la imagen de la “Constelacion del Cuidado”. El estudio sefialé que la familia se articuld, en movimiento sinérgico,
para modelar el cuidado y, aunque estando inmersa en vulnerabilidad, consiguié encontrar fuerzas al utilizar el potencial de
cada ente familiar en el cuidado. En este recorrido, el cuidado fue ofrecido, generalmente de forma creciente, por los amigos y
por las instituciones religiosas. Pero, los profesionales y las instituciones de salud, cuando la cura dejé de ser posible, se
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alejaron progresivamente de la familia. Propusimos reflexiones acerca del valor del cuidado familiar y de cémo él es
modelado, permitiendo comprensién y aproximacion por parte de la enfermeria para una practica de cuidado que pone
atencion a las necesidades de la persona enferma, incluyendo y reforzando los potenciales de la familia.

Palabras clave: Familia. Adolescente. Neoplasias. Enfermeria. Atencion Integral de Salud.
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