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RESUMO

Este trabalho baseou-se nos pressupostos do Interacionismo Simbdlico (IS) e da Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD), para a compreensao da vivéncia de familias que possuem um membro com cancer. Foram sujeitos
do estudo cinco familias de pacientes adultos com diagndstico de cancer, perfazendo o total de doze pessoas.
Os dados foram coletados no domicilio, mediante entrevista a diades ou triades de membros familiares, tendo
como questdo norteadora “Como tem sido para vocés a experiéncia de vivenciar a doenga na familia?” As
entrevistas transcritas foram analisadas seguindo os passos iniciais da TFD e apontaram as categorias
conceituais: “Descobrindo o cancer”; “Enfrentando a doenca”; “Sofrendo as consequéncias” e “Ultrapassando os
limites”, mostrando como a familia se reorganiza para superar as crises. A compreensao de como a familia
encara os desafios impostos pelo cancer e desenvolve estratégias de enfrentamento das dificuldades orienta a
enfermagem para a prestacéo de um cuidado centrado na familia.
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e a intervencdo e recuperacdo apenas do corpo
biolégico se mostra insuficiente para atender as

Sabe-se que a constituicdo da familia hojé"lecessmades de salitie A .
pode se apresentar de variadas formas: familias NO contexto da doengg'cronlca, 0 enfgrmelro,
unigeracionais,  familias multigeracionais, ao mtgraglr com a familia que vivencia essa
familias constituidas apenas por pessoas joven§'tua‘.9ao’ depara-se com uma experiéncia que ele
familias constituidas por casais hetero:ssexuaighac'sa comp'rgender, reconhependo como ela
ou homossexuais, familias monoparentais nfrenta as dificuldades e quais estrategias sao
outra$? . Diante desse contexto ha necessidad&!tilizadas no enfrentamento de crises.

de buscar uma nova forma de olhar a familia e fPor id ddoenga i cronica ente?dg-?e umg
seu funcionamento. Torna-se necessari¢ c midade que tem como caracteristica ser de

apreender a familia como um  sistema, ongo curso, pode ser incuravel e, na maioria das

diagnosticar seus problemas de saude, set zes,dcalfjsa Squele,:s < I|m|ta_(;c()je_zs_dfun_C|ona|s,
ecursos para_enfrentr 05 probemas o ol NS, Sapiactes | ndwvas
suportes sociais comunitérios disponiveis para ) ' P

construcdo do seu bem-estar e qualidade d € cor)dlgao de _saude com  sintomas e
vida® Incapacidades associadas que exige controle de

Ao se reconhecer a familia como unidade déongo prazo, engugdra—se como doeng~a cronica.
O doente cronico enfrenta alteracdes no seu

cuidado e como objeto de atengdo, surge tilo de vida, provocadas pela doenga em si e
necessidade de reconhecer que determina(;()gs?I a pd int b h 'tgl Est
sociais, politicas e econdmicas permeiam a ela recorréncia de internagdes hospitalares. Este

relacdes entre as familias e os servigos de saidgte © compartl!hado pela fam"'f’", que o segue
no seu dia a dia, tanto no domicilio como nos
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periodos de internacgbe pode ser considerada as quais sdo detalhadas a seguir com suas
aliada no acompanhamento da doencarespectivas subcategorias.
compartilhando perdas, limitacdes e cuidados,
sofrendo abalos no ciclo familiar, mudando Descobrindo o cancer
papéis e funcdese reorganizando-se para Ao entrar em contato com 0s primeiros sinais
adaptar-se e prestar auxfiié da doenca de seu familiar, a familia vive a
Nesse sentido, o presente trabalho procuraxperiéncia de consultar varios especialistas e
compreender a experiéncia de familias enrealizar diversos exames para chegar ao
situacdes de vivéncia com o cancer, visando aiagnoéstico, vivendo por vezes a experiéncia de
melhoria da qualidade do cuidado a familia. ouvir do médico que ndo encontrou nada de
errado, embora perceba o problema se
agravando. A familia, sofrendo as angustias da
incerteza, toma a decisdo de pagar consultas e
ames para esclarecer o diagndstico e iniciar
0go o tratamento, como mostra a fala:

METODOLOGIA

Este trabalho baseou-se nos pressupostos
método qualitativo para a compreensdo d
vivéncia da familia de doente portador de
neoplasia. Usamos o Interacionismo Simbdlico
como referencial te6ri€d” e os passos iniciais
da Teoria Fundamentada nos Dados como
referencial metodol4gié8.

[...] Foi assim, uma, uma correria, uma, uma
angustia, muito grande porque a gente nunca sabe
0 que esta dentro da gente quando se diz que a
gente tem um problema assim. Ele falou que 90%
nado era nada, mas a gente fica preocupada. Entéo,

Foram sujeitos do estudo cinco familias de mrzl;iu gghé’ss’ a?i‘;tiad”(‘g”dc%m t?jdoos isz(s)sw[n,]
pacientes adultos com diagndstico de cancer, que (pFamilig 1) » ang

tiveram como fato evidenciado algum membro
familiar adulto portador de neoplasia,
perfazendo o total de doze pessoas.

Os dados foram coletados no domicilio das
familias, com agendamento prévio, utilizando-se
entrevista semiestruturada com diades ou triades

Quando ela descobriu o carocinho no seio passou
por um médico que disse que ndo era nada, mas
depois de um tempo comegou a doer e
consultando outro médico ele deu a guia pra
marcar no centro radiolégico, sé que tinha vaga s6
para outubro e a gente estava em marco. Ai eu

de membros familiares tendo como questéo
norteadora: “Como tem sido para vocés a
experiéncia de vivenciar a doenga na familia?” A
guestéao foi feita apds a interacdo com a familia,

falei que ndo dava pra esperar, porque com
carocinho ndo se brinca, entdo eu voltei na
assistente social do postinho e ela disse que néo
podia fazer nada a ndo ser que eu quisesse pagar e

quando eles se sentissem mais a vontade para que saia 40 reais. Entdo eu conversei com o pai
falar sobre suas vivéncias. As entrevistas foram dela se dava para pagar, porque com essas coisas
gravadas, transcritas na integra e analisadas N0 se brinca. Entdo ele deu o dinheiro e no
seguindo 0s passos iniciais da Teoria resultado deu que j& estava com 2,5cm, quer dizer
. gue o problema estava se agravando, se noés
Fundamentada nos D'adO.s (TFD), estabeleqdas fossemos esperar para outubro talvez ndo desse
as categorias conceituais e suas respectivas ;i tempo de salvar (Familia 3).
subcategorias. O projeto foi aprovado pelo _ _
Comité de Etica em Pesquisa (Parecer n° Para os estudiosos, o impacto inicial da
077/2006): foram tomados todos os cuidadogloenca cronica gera ansiedade e medo, ndo so no

gue regem pesquisas com seres humanos e tod@élividuo doente, mas também em sua familia, e
oS participantes assinaram o Termo deesses sentimentos pOdem Ser expressos na forma

Consentimento Livre e Esclarecido. de raiva, tensdo, incredulidade e negacéo
prolongada, prejudicando uma adaptacdo bem
sucedida. Enquanto algumas familias se
distanciam pela doenca de um membro, outras
tém o relacionamento ainda mais fortalecido,
Pato percebido pela aproximacdo emocional e
pela reacdo participativa dos membBPosEm
particular, o céncer pode representar

RESULTADOS E DISCUSSAO

As categorias conceituais apreendidas da
entrevistas foram Descobrindo o cancer”,
“Enfrentando a doenca” “Sofrendo as

A H ” 113 H H ” uma
consequéncias” e “Ultrapassando os limites”,
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“doenca familiar”, porquanto seu impacto afetafamiliar € muito importante, pois € quando os
imediatamente o funcionamento da familia, osmembros da familia se reorganizam para ajudar.
papéis desempenhados pelos membros e ds o momento em que se renovam as forcas do
relacionamentd¥’ . doente para o enfrentamento, momento de unido,
de cooperacdo e divisdo de trabalho para o
Enfrentando a doenca cumprimento de todas as tarefas necessarias,
Com o impacto do diagndstico, doente emomento de dispensar atencdo, carinho e muita
familia sofrem novas incertezas e buscam forgadedicaco. E também momento de buscar apoio
para iniciar essa trajetoria. A familia, aocom a comunidade, com a igreja, com as
presenciar de perto as dificuldadessonhece-as instituicdes envolvidas.
como uma verdadeira batalha e identifica sua
propria fragilidade diante desse processo. Esse
fato ficou evidenciado nas subcategorias dessa
unidade de significadd=azendo quimioterapia
e radioterapia”’, “Aceitando ajuda’ e

[...] eu sempre fui com ela, sempre ajudei, mas eu
sou pobre, eu ndo tenho condicdes de tirar do meu
bolso. Eu ndo cobrei nada, fiz com a maior boa
vontade, com a maior alegria pra ajudar ela, mas o
pai dela, da minha parte, o pai dela assim, quando

“Vivendo com preocupacao”.

Em Fazendo quimioterapia e radioterapia
aparece o enfrentamento a terapéutica. A familia
descobre que o cancer exige tratamento
complexo e longo, como a quimioterapia - feita
em sessdes varidveis quanto a droga, a
periodicidade e ao tempo de aplicagédo, que séo
determinados pelo tipo histolégice e a
radioterapia, que envolve a irradiacdo local em
aparelhos que, no caso, nao estdo
disponibilizados na cidade, trazendo a
necessidade de o doente se locomover para outra
localidade. Como o objetivo da familia é o

precisava pegar 6nibus, essas coisas assim, o pai
dela pagava. [...] Meu marido me ajuda, ele ndo
proibe eu. Ele gosta muito dela (se refere a
paciente), ela é como uma filha pra ele (Familia
3).

A gente ganha mais umas coisinhas da Casa do
Cancer, que € leite Ninho, aveia, que nem come,
nem sei se eu vou mais pegar. Quem ajudava
muito era meu pai, mas morreu. Um senhor, seu
N., também dava bastante coisa, também morreu,
e tinha seu Z., que vinha trazer coisa pra min, [..
(Familia 2).

Vivendo com preocupacaoa familia sofre o

sucesso terapéutico, ela procura se organizdfilema da incerteza quando o tratamento n&o
para atingir tal meta. surte os efeitos esperados e ocorrem as recidivas
da doenca. Os préprios meios de comunicacao se

Entéo fez trés quimio, caiu todo o cabelo, chorou
muito, chorou muito, muito, deu muito trabalho.
Precisei trazer ela comigo porque o organismo

dela ndo aceitava o alimento. Foi horrivel pra ess&lo€nte,

encarregam, muitas vezes,
esperancas. O estado de saude do familiar

de reduzir as

diante das complicagbes, traz a

menina, s6 ela é que sabe o que ela ja passou. Hfeocupacao e a dl]vid_a quanto ao curso do
sei um pouco, mas ndo é igual ela que sentefratamento e as perspectivas futuras.

entendeu? Sofri junto, mas gracas a Deus estamos
vencendo. Ai ela fez as trés quimio e o doutor
falou que precisava ir pra A.(outra cidade) Ai nés
fomos um més, todo dia. N&o faltamos um dia,
mesmo sabado e domingo (Familia 3).

A primeira vez que ele fez, chegou aqui, eu olhei,
fingi que ndo via, sabe? S6 pra ndo... Porque do
jeito que ele chegou, olho tudo roxo. Seco, magro,
tudo cheio de marca roxa. Eu fingia que néo via,
sabe, porque eu ndo gostava muito. E eu emagreci
quinze quilos. Agora que eu engordei oito [...]
(Familia).

Para enfrentar a doenca a familia vai
aceitando ajuda, pois se percebe precisando de
muito apoio para o enfrentamento de todo o
processo. Este € um momento em que 0 apoio

E complicado. A quimioterapia, ndo tem
conseguido mais fazer efeito. Elas (as células)
estdo resistentes ao cancer. Vocé viu o programa
de ontem sobre isso na televisdo? Eles explicaram
direitinho 0 que esta acontecendo. As células
estdo ficando resistentes ao tratamento. Eles estéo
fazendo estudos (Familia 5).

Com a doenca do meu marido, fui perdendo

minhas forcas e ficando muito mal. Em J(outra

cidade), eles me ajudaram a readquirir minhas
forcas e me apoiaram muito [...] os profissionais

levam um conforto para o doente e para a familia,
dao bastante carinho. Aqui a familia ja esta

chateada e ainda vem o porteiro impedir a visita
ao paciente. Isso traz mais tristeza e complicacdes
(Familia 2).

Cienc Cuid Saude 2010 Abr/Jun; 9(2):269-277



272 Ferreira NML, Dupas G, Costa DB, Sanchez KOL

A doenca na familia pode alterar as relacbeslesta tarefa deve superar seus proprios temores,
dos membros, sendo capaz de uni-los ao trazer@isa nem sempre facil diante da instabilidade do
tona sentimentos de carinho, cuidado e amoprogndstico e tratameritd.
antes esquecidos ou pouco demonstrados, mas O cancer demanda mobilizacdo e a familia
esta forma positiva de influenciar a familia podetem se mostrado importante na formacao da rede
nao estar presente em todos os casos. Segunde suporte, principalmente porque a doenca nao
alguns autores, a aceitacdo do quadro ocorre cogh um problema a ser enfrentado somente pelo
o aumento do conhecimento da familia sobre ofndividuo, mas também pelos seus familiares,
cuidados e as possiveis reagdes apresentadasigos e pessoas do seu convivio. Quando a
pelos doentes. Este conhecimento permite maidiamilia se reconhece como elemento de apoio e
seguranca a medida que a familia aprende a lidaesponsével pela manutencdo de uma estrutura
com a doenga, e os cuidados prestados gerade suporte adequado, oferecendo afeto e
resultados visiveis na melhora clinica do sewestimulo ao autocuidado e nos fazeres
familiar™? . domésticos, e auxilia na tomada de decisdes,

Ter um membro familiar com cancer exige influencia 0 modo como o doente enfrenta a
reorganizacéao familiar para prestar-lhe cuidado eoenca. Os doentes que contam com o apoio da
suprir o papel até entdo desempenhado por eléamilia desde a época do diagndstico e no
Cada dia de tratamento representa um novdératamento do cancer consideram-na como fonte
desafio para a familia, que muda sua rotina e cricenovadora de forcas para enfrentar as
estratégias para superar as adversidades. @&dversidades na doeffita
cuidado ao portador de doenca crdénica exige do
cuidador a disponibilizagdo de um tempo queSofrendo as consequéncias
antes poderia ser dispensado a outras atividades Nessa etapa da experiéncé familia se
no ambito familiar. A dedicacdo necessariaguestiona se ird conseguir enfrentar a situacdo de
soma-se as dificuldades e obrigacdes j&oenca de seu familiar. Oferece os cuidados
existente$?, especiais ao seu familiar, buscando adaptacgdes a

As atividades familiares necessitam sereste novo momento de suas vidas. Os conflitos
modificadas ao longo da experiéncia do cancerfamiliares podem ocorrer por varios motivos,
devendo cada membro se adaptar as fontes dmtre eles o fato de sobrecarregar parte da
tensdo, as atividades restritas no dia a dia e d@amilia ou gerar indignacdes por haver outras
aumento das responsabilidades e menopessoas que sdo capazes de cuidar do doente e
flexibilidade. A familia une-se em torno de um ndo o fazem, ou ainda pelo fato de ver o doente
objetivo comum: ajudar o familiar necessitadoem uma situacdo mais critica, precisando de
em tudo que for possivel e estiver a seu alcanceuidados por tempo prolongado. As categorias
Para o doente, receber este apoio emocional mepresentativas sdo: Sofrendo com os sintomas;

contar com a participacdo direta dessesFaltando recursos financeiros”; “Ficando
familiares em seu cuidado €é de grandedeprimido”; “N&o conseguindo fazer o que
importancia para o enfrentamento. precisa’; “Vivendo conflitos; e “Sofrendo

As familias que conseguem resgatar osperdas”.

sentimentos positivos organizam a rotina Assim, a doenca apresenta em suas fases
familiar para que o enfrentamento seja possivelsituacdes em que a familia se percstigendo

e, apesar de a doenca mostrar as fragilidades admm os sintomagjue trazem desconforto e mal-
doente e mesmo do grupo familiar, a forca doestar ao seu familiar, levando a instabilidades e
grupo vence as dificuldades e leva ao cultivo dalebilidades e a quadros algidos que alteram a
maior amor, respeito e gratiddo entre seugualidade de vida, uma vez que atrapalham o
membros. A habilidade da familia de se adaptasono, o repouso e o apetite. As limitagbes
a enfermidade de um de seus membros esthiazidas pela doenca e pelo tratamento também
diretamente ligada & composicdo da familia, aostingem a familia, que se angustia por ver a
padrdes de comunicagdo e a dinamica familiarqualidade de vida do seu familiar se deteriorar e
A familia tem um papel fundamental na rede desofre com ele os desconfortos. Esta situacdo
apoio a pessoa com cancer, mas para dar congxige adaptacbes muitas vezes de dificil
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concretizagdo na dinamica familiar. remédios receitados que raramente s&o

A barriga estd muito inchada, estd com muita
dificuldade para se alimentar, ndo consegue mais
comer 0 que comia e que precisa comer, se passar
de uma quantia comeca a doer. Ainda bem que ela
toma calmante para dormir, sendo acho que nao
conseguiriamos dormir devido ao mal-estar dela

(Familia 5).

Agora mesmo ela ta passando por tudo isso, com

encontrados nos postos de saude.

E, o problema que mais afeta, nessa fase agora é o
problema financeiro! Mas, até agora a gente
conseguiu ir levando. [...] Mas nado é facil nao!
Ndo ¢é facil vocé, precisando comprar um
medicamento. Na farmacia que a gente tem
crédito, a gente esta devendo, a gente nao quer
aumentar porque pode complicar pro outro més e
n&o conseguir pagar! [...] E uma coisa que deixa a

a cirurgia que ela fez, agora td comecando a entrar
em depresséo.(...) Ela ndo fica nem aqui dentro de
casa sozinha. Se eu saio, eu tenho que levar ela.
(...) A gente vive meio isolado! (...) E ela néo
consegue andar na cidade. Ela chega num lugar
ela esquece a rua que esta. O servico de casa que
precisar fazer eu faco, desde lavar roupa a louca;
comida agora eu deixo ela fazer porque eu enjoei
da minha comida, mas ela ja t4 boa da mao, entédo
deixo ela fazer (Familia 1).

gente meio constrangida [...] E, ndo tem costume
de ficar devendo. [...] E eu tenho uma receita aqui
que, eu nem sei quando que eu vou comprar, umas
injecdo cara! (Familia 1).

Quando nés fomo marcar a radio dela, fazia trés
dias que nés tava indo. Nos pegavamos o 6nibus
aqui e ia pra rodoviaria. Na rodoviaria pegava um
Onibus até A (outra cidade). Da rodoviaria até a
Santa Casa tem 16 quarteirBes, vocés contam mais
ou menos a distancia. Se fosse pra ir da rodoviaria
a pé até 14, ndo dava tempo de chegar na hora
marcada, que é nove e meia. Entdo, fomos no
Onibus das oito e 15, cinco para as nove chegava
la. Se a gente fosse a pé, nés ia chega la 1@para
dez e o horério era nove e meia. NGs tinhamos que
ir correndo. Pra nds pegar o 6nibus |a, era R$1,50
pra mim e R$1,50 pra ela. Ficava dificil e ela
também tava fraca pra subir e descer do 6nibus.
Ai o que que fez... nés fomos, o dia que dava pra
ir a pé, fazia um esforgo (Familia 3).

Estive, trés horas da manha com toda aquela dor,
desesperada aqui na sala, fazendo é, a parede 4,
um no banheiro outro na parede, pra fazer os
exercicios, porque eu nao aguento a dor, nao
consigo dormir, ndo consigo a dor, sabe, porque
doi demais, déi o osso, eu viro pra tras, dai, doéi
tudo assim, pra tras doi tudo, os bragos aqui déi
tudo (Familia 4).

A doenca representa mais um evento a
somar-se no contexto de experiéncia de vida do

doente e da familia, e neste caso & um evento A conyivencia com a patologia e o tratamento
considerado negativo. Além dela ha umM¢; com que doentes e familiares vdo ficando
somatorio de oufras questdes que SaQenrimidos e sentindo que as coisas se tornam
responsaveis por deixar a familia em condi¢6eg,q, vez mais dificeis, vindo o sentimento de
de vulnerabilidade, entre elas a diﬁCUIdadeincapacidade e de impoténcia diante das
financeira.Faltarem recursos financeirosé o situacdes. As pacientes mulheres, donas de casa,
mencionado como o maior problema da familiaficam incomodadas por ndo darem conta dos
principalmente quando a doenca afeta 0 membrg¢,;ares domésticos, levando mais tempo para
responsavel pelo sustento da familia, levando-Qoncyyir as tarefa, e por ver a casa em desordem.

ao afastamento do trabalho. Quando aos homens, é importante a percepgéo

O trabalhador que adoece passa ter um ganhg, jmnoténcia diante da incapacidade de realizar
menor, proveniente do INSS em forma degg, trabalho bracal.

aposentadoria ou auxilio-doenca, e nao tendo
outra fonte de renda, a familia sofre a falta de
dinheiro. Entdo ela contrai dividas, precisa fazer
empréstimo e ndo vé a hora de chegar o dia de
receber o auxilio novamente. Mesmo que haja o
desejo, nem sempre os familiares conseguem
ajudar.
Na ansia pela cura, a familia busca por

[...] Eu fiquei desesperada porque pra mim o
mundo ndo era mais mundo. Nao queria mais
viver, tudo. E depois que, gracas a Deus, minha
madrinha ta dando conselho pra mim que nédo
pode ser assim. Que nem agora tem hora que eu
desanimo, mas tem hora que eu brinco com as
pessoas. Mas se a gente ndo pdr na cabeca, ndo
vai até o fim. Porque a gente olha no espelho,
especialistas pagando exames de alto custo. tudo. Vejo meu cabelo, eu fico meio desanimada.
Mesmo com o tratamento assumido pelo SUS Mas tem que procurar animar pra acabar logo com
n&o ha cobertura para as despesas com proteses eisso, o tratamento (Familia 3).
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A familia percebe que o doente enfrenta, menina. Ndo € assim que a gente levanta uma
além das alteracdes da rotina familiar, uma pessoa dessa, entende? E por isso que ela fala
modificacdo de sua capacidade funcional, ja que 2aSSim, ‘€ eu que levantei ela’. Porque 1a ndo tem
seu quadro fisico traz limitacdes nas atividades J€ifo- Se €la ficasse la daquele jeito, morria. A
fisicas rotineiras e ele ndo consegue fazer o que Ma€ tem medo de pegar onibus, ndo se prontifica

. E d d fet famili a fazer nada; tem uma irma que trabalha, o pai ja é
precisa. £ssa mudanca pode aretar a tamilia, e ja é, [...] tem 66 anos, é aposentado mas

pois, além de representar uma nova condi¢ao & nzg saj do portdo pra fora. [...] Agora, nés, com a

qual o doente tem que se acostumar, a familia dela, nés ndo encaixa (Familia 3).

dependéncia econdmica também fragiliza, pelo .
valor do trabalho na sociedade O membro familiar doente submete-se a

Muitas vezes o doente ndo aceita perde}:ratamentos que deixam sequelas e restriches

algumas de suas atividades basicas da vidiPlicando em cuidados especiais por um longo
diaria, 0 que gera um grande descontentamentd€MPO- A familia percebe que o seu familiar

enquanto na familia se exigem mais alteracdes 8UPOrta esta situagdo com a perspectiva de
adaptagdes. Além disso, perceber-se portador dqanhar a luta contra a doenca, seu maior desafio.

uma doenca com representacées negativas altep!Ter perdasindividuais de diversas naturezas
emocionalmente a familia e as re|agc~)escaracter|za bem esta experiéncia. A retirada de

familiares orgdos ou parte deles e alteragdes fisicas
) 3 decorrentes do tratamento trazem alteracdo da
E a sorte dela € que eu ndo estava trabalhandgytoimagem ou ocasionam falhas na defesa
porque ela ndo conseguiria [...] Quando ela,.~ani
q bri tinh ¢ i _~'@organica.
escobriu que tinha que 1azer cirurgia, precisou “princinalmente quando a doenca acomete
andar pra autorizagdo la no Centro de . . .
adultos jovens em pleno vigor produtivo, ocorre

Especialidade, pra levar ela la pra Medicina .
Nuclear, pra agendar, pra levar ela pra fazer 0oerda da capacidade laboral, afastamento do

exame, levar ela no ambulatério oncolégico. Ela€Mmprego e, consequentementeistracdo pela
sozinha nao ia conseguir fazer nada. [...] Eu fazidmpossibilidade fisica para o trabalho, pelo

a comidinha, lavava a roupa, pegava ela da camssentimento de improdutividade e pela perda
levava ela no banheiro, levava pra cama [...] faziaecondmica que isso acarreta. Também os
tudo que precisava (Familia 1). membros familiares sofrem suas perdas, uma vez
N&o pode machucar a mao, mordida de insetodU€ S€ esquecem de si mesmos e passam a viver
mexer com detergente. O maximo que eu poss@m fungéo do bem-estar do seu familiar doente.
pegar é cinco quilos. S&o varios cuidados que a
gente tem que ter. Ndo posso abrir forno, pegar
caloria. As vezes eu tenho meus empregadinhos
gue faz, € meu marido e meus filhos (Familial).

[...] Eu ndo esqueco dessa menina um segundo,
um segundo. Eu td6 14 lavando roupa, pego o
telefone: “Filha, tudo bem?” Se é ela que atende.
“O que aconteceu?” “To ligando pra saber se ta
Além dos problemas vivenciados com a tudo bem”. “Comeu?” “Bebeu agua’. Essa daqui
doenca, a familia segue vivendo conflitos Precisa tomar dois litros d’agua, mas ela tem nojo
inerentes a vida familiar que muitas vezes se d¢ agua. Ela tem que tomar liquido, bastante
exacerbam e causam dificuldades nas relactes. liquido. Entdo, guando ela tava fazendo a cirurgia,
. eu ligava a cada 5 minutos 4. Veio 80 reais de
OS conflitos  podem  ser ) decorrentes  da telefone pra mim. [...] Eu ficava... eu tinha que
dificuldade de encarar os sofrimentos de um dos gegce 14 e dar 4gua pra ela. Descia 14 e dava agua
pais, e quando o doente & um filho pode ocorrer pra ela (Familia 3).
por parte dos pais o sentimento de incapacidade
e falta de estrutura para cuidar, o que acarreta . . : :

. ! A tudo... coisa horrorosa que fica! Eu tinha mais
medo, inseguranca e impaciéncia em ambas as carinho no meu cabelo do que em qualquer lugar
partes, levando o doente a buscar ajuda fora de o mey corpo (Familia 3).
casa.

[...] porque da outra vez caiu cabelo, sobrancelha,

. _ L A familia, por manter um vinculo afetivo e
E.l.] la e urln reIamonameinto d|fI|Ec||I, nédo tem com%. acompanhar o processo, sofre com as
es ndo ligavam pra ela [...] Eles saem corren gpreocupagées e com as exigéncias da doenca. O
porgue tém nojo se ela vomitar, tém medo. E tudo” . o ~
gancer invade a familia, ndo somente o corpo da

pessoa insegura, [...] Eles sdo muito medroso, na - . ~
tm paciéncia. Pai e a mae brigam muito perto d&€Ssoa doente. As demandas n&o atingem n&o o
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doente, mas se estendem diretamente aamrganismo ao tratamento. O doente e a familia
membros familiares que as vivenciam nocompreendem a importancia deste fato e isto
decorrer de todo o quadro, principalmente nadeneficia a superacdo dos obstaculos. A
ocasides de recorréncia da doéficd esperanca de cura pode estar baseada na

A maior vulnerabilidade da familia esta confianca depositada no tratamento. Diante
relacionada a questdo econdémica, uma vez queisso, procura-se aprender sobre sua eficécia e
as pessoas precisam se afastar do trabalho passabre suas possiveis rea¢Bes adversas. O
realizar o tratamento ou cuidar do familiar conhecimento das reagfes indesejaveis ajuda a
doente. Além disso, o cancer é uma doenca cujdeterminar planos para o futuro.
tratamento & lmensamente dlSle’lleSO €, mesmo Entdo, tem que ajudar ele. E ele que esta fazendo
com a cqbertura do Sistema Unico de Saude, , pao de mel, mas eu lavo as coisas, ajudo, quero
sempre ha despesas extras para a familia. aprender porque é bom (Familia 1).

Os problemas financeiros podem fragilizar
ainda mais as relacbes familiares e gerar
conflitos. th_a_s Vezes o Ado_ente sente-se tratamento. [...] Porque vai mexer com 0 nené se
_CUIpado Pela d'f'(_;UIdade economica, ge_:ralmer_ne ela ficar gravida. Também seis meses depois do
ja precaria anteriormente. O impacto financeiro  yatamento ela ndo pode ficar gravida porque
da enfermidade sobre a familia, principalmente ainda tem remédio da quimio, das coisas ai. Pode
aquelas que ndo possuem planos de salde, € umprejudicar o bebé, entendeu? Entdo, € tudo
dos principais fatores estressantes e geradores de explicado. [...] (Familia 3).
respostas inadequadas de enfrentamento
familiar.

Os custos indiretos com o cancer aparece
na literatura nacional e internaciofa® como
questdes probleméaticas, pois, mesmo que
familias disponham de recursos para enfrentar
momentos de crise, reorganizando-se
demonstrando atitudes de solidariedade, muitos Mesmo sem vontade ela estd fazendo muito
destes custos originam-se de itens que esforco para se alimentar. Agora estad tomando
tradicionalmente n&o sdo cobertos pelos sistemas Tutas com soja e estamos preocupados com o que
de financiamento publico da saulde, entre eles as ela_pode e ndo pode comer. Geralmente a

despesas com viaad® ou a falta de veiculo preferéncia tem §ido por frutas. O .Ieite em pé
p 9 resseca O intestino, entdo esta evitando e esta

préprio para o transporte, fator apontado como 0 | ,sando o leite de saquinho, que da melhor
grande dificultador do tratamento médit€o (Familia 5).

[...] A gente quer que a menina se cure. Ela quer
casar, mas ndo pode casar antes de acabar o

O diagnéstico de cancer na familia leva a
busca pela manutencdo da saude. Isto ela pode
rQonseguir quando ela aprendenadar habitos.

Fica evidente a necessidade de rever habitos,
Aonceitos e, principalmente, priorizar o que é
(;l?hportante na vida de cada membro familiar.

Ultrapassando os limites Apegando-se com Deus, as familias

A familia enfrenta a doenca e seu tratamentdl€monstram que a questdo religiosa nao € um

com garra e perseveranca, buscando superagd@i© NOVO, mas uma pratica que ja vem sendo

mudando habitos e apegando-se com DeyEXercida e € revigorada com o surgimento da
Assim, ela consegue algumas vitérias, poisiO€nca. Supor_tar(;;l céoenga e olrcqnsefquente
percebe que encarar com coragem a situacdo dgdtamento exige do doente oncologico forca e

doenca beneficia o enfrentamento e pode resultdf€rseveranca. Para manter a fé e a participagao

em respostas positivas também para o familiar1C tratamento, € preciso forca espiritual que leva

A familia percebe que buscando superacéo d9 individuo a acreditar na existéncia de um ser
crise auxilia para melhorar a convivéncia com a>4Peror. AI ,\/|tor|c<;:1 conseguida em cada fase da
doenca, evita ficar pensando nela e a ajuda 40€n¢a, além da motivacdo para vencer, €

cumprir com as obrigaces, ndo ficando presa gtfibuida a sua fé nesta forca que € Deus e seu
situacéo poder de cura.

O aspecto emocional é fator decisivo para Ah, eu acho assim, sinceramente, problema nés
enfrentar a doenca, ja que auxilia na resposta ndo temos! Eu ndo considero isso (doenga) um

positiva a cada dificuldade e na reagcdo do problema! (...) com a fé que n6s temos em Deus,
€ um problema resolvido. (...) Ah, eu tenho
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enfrentado com a maior naturalidade! Porque, O contato com a experiéncia dessas familias
primeira coisa a gente sabe que mais sofreu Jesysermitiu apreender o binémio familia-paciente e
por nés na cruz e ele disse: “no mundo tereisconhecer a influéncia que o adoecer exerce sobre
aflicGes, mas tende bom animo!” Entdo, a gentegles, Estas pessoas mostraram como pensam,
enfrenta dessa maneirat (Familia 1). reagem e atuam para modificar a situacdo da
Entdo ela tava falando anteontem: ‘Esse ano é damilia no contexto da doenca cronica.

pior da minha vida’. Falei: ‘imagina! Esse € 0 Em sua convivéncia com a doenca as familias
melhor ano da sua vida. Vocé se libertou de umgpnsultadas vivenciam um aumento gradativo
coisa que tava te matando’. Tem que agradecelysg proplemas como: dificuldades econdmicas

tem que ficar feliz, porque foi de§coberto em que se acentuam com o aumento de gastos
tempo (...) Eu sempre falo pra ela: Jesus disse;

‘Se teu olho te escandaliza, se vocé tem uma partgerados pelo  tratamento;  representacGes

do seu corpo te fazendo mal, arranca ele, tirepegat'vfls sobre 0 ca}nc_er que geram medo e
fora’. E o que foi feito. O seio dela tava Ocultacdo do diagnéstico como forma de

apodrecendo com o cancer, tirou e ficou livre eminimizar comentarios indesejéveis; conflitos
agora tem que agradecer a Deus que ta sarando, familiares que prejudicam o suporte necessario;
livre de tudo isso (Familia 5). sintomas e sequelas gerados pelo cancer que
culminam em maiores adaptacbes e mudancas
dws hébitos de vida.

Quando os problemas se tornam
masiadamente pesados a familia recorre a fé,
as oracdes e praticas religiosas. Anseiam por
guxilio para superar os momentos dificeis e
glimentam a possibilidade de ver concretizado o
milagre da cura para seu familiar.

A espiritualidade € um apoio importante na A, luz do interacionismo S'mbOI'.C(,) : foi
possivel perceber que, desde o inicio da

construcdo dos significados, poepresenta uma . : ~
xperiéncia com a doenca, as interacoes

ferramenta para o enfrentamento do diagnésticia i difi L3
e tratamento do cancer, ajudando os familiares millares  se modificaram com o - proprio
dividuo e dele com os demais, mostrando a

se projetarem na busca de recursos na luta cont}3 P - o
a doencd? importancia da familia para a reabilitacdo e a

A manutencdo da crenca e pratica espiritua anutencdo de cada membro em particular e da

derivadas de uma religido organizada e a pratic milia em si.

de oracdes, meditacao, leitura e participacdo em Art cc;mpreensa? o_Iessa i V('j"e!“;'a tOI’fJ&-Sg
rituais e outras atividades tém mostrado quéMPOrante para o pian€jamento de Intervencoes de

fortalecem a conexdo com o sagrado, a reflexafnfermagem adequadas as expectativas € crengas

critica orientada e a aceitacdo da situagdo d@a”‘:am"'g do I%o%nt% CO.(T c;:ancer, visando a
forma mais maleavéh20. melhoria da qualidade de vida dessas pessoas.

A espiritualidade € um tema que vem
chamando a atencdo dos profissionais da sau
no que se refere ao cuidado humano. Pesquis
recentes demonstram que este pode ser uase
caminho para melhorar a qualidade de vida do
doentes, assim como estimular maior rapidez n
processo de cura e/ou enfrentamento da
doencas.

CONSIDERACOES FINAIS

NEOPLASM AND FAMILY: UNDERSTANDING THE SYMBOLIC MEA NINGS

ABSTRACT

This work was based on the assumptions of the Symbolic Interactionism and the Data Based Theory, for the
understanding of the experience of having a family member with cancer. Five families of adult patients diagnosed
with cancer were submitted to the study, totalizing twelve people. Data were collected at home, interviewing two
or three family members, using the guiding question "How has the experience of having this illness in the family?"
The transcribed interviews were analyzed following the initial steps of the Data Based Theory and indicated the
conceptual categories: “Being diagnosed with cancer”; “Facing the disease”; "Suffering the consequences” and
“Going over the limits”, showing how the family reorganizes itself to overcome the crises. Understanding how the
family faces the challenge imposed by the disease, and how the members develops strategies to overcome
difficulties, guides the nursing towards a kind of care focused on the family.

Key words: Family. Neoplasm. Family Nursing. Nursing Care.
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CANCER Y FAMILIA: COMPRENDIENDO LOS SIGNIFICADOS SI MBOLICOS

RESUMEN

Este trabajo se baso en los presupuestos del Interaccionismo Simbdlico (IS) y de la Teoria Fundamentada en los
Datos (TFD), para la comprension de la experiencia de familias que poseen un miembro con cancer. Fueron
sujetos del estudio cinco familias de pacientes adultos con diagnéstico de cancer, totalizando doce personas. Los
datos fueron recolectados en el domicilio, a través de entrevista en parejas o triadas de miembros familiares, con
la pregunta guia: "¢Como ha sido para ustedes la experiencia de vivenciar la enfermedad en la familia?" Las
entrevistas transcriptas fueron analizadas siguiendo los pasos iniciales de la TFD y condujeron a las categorias
conceptuales: “Descubriendo el cancer”; “Enfrentando la enfermedad”; “Sufriendo las consecuencias” y
“Superando los limites”, mostrando cémo la familia se reorganiza para superar las crisis. La comprensién de
cémo la familia enfrenta los desafios impuestos por el cancer y desarrolla estrategias de enfrentamiento de las
dificultades y orienta a la enfermeria para un cuidado centrado en la familia.

Palabras clave: Familia. Neoplasias. Enfermeria Familiar. Asistencia de Enfermeria.
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