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RESUMO

Objetivou-se compreender como se moldou o cuidado familiar na experiéncia de adoecimento crénico que perpassou a infancia e a adolescéncia
de jovem acometido por doenga renal e cancer. Estudo de abordagem compreensiva, moldado como analise situacional a partir da historia
de vida. No trabalho de campo, empregou-se a entrevista em profundidade e observacdo para apreensdo dos elementos ouvidos, vistos e
experienciados, registrados em diario de campo. A partir deste ultimo, moldou-se o corpus de andlise que, apos leituras vertical e horizontal,
evidenciou aspectos que permeiam as diferentes narrativas. Do corpus, desenhou-se o genograma do jovem e familia. Conforme os afetamentos
do adoecimento crénico do jovem repercutiam na vida dos familiares, estes eram compelidos a cuidar dele, numa sinergia de atuagoes e
constante movimento, oferecendo-lhe certa sustentagéo. Desenvolveram-se outras normalidades na vivéncia do adoecimento pelo jovem e
familia e a cada nova condigdo imposta, novos meios de superagao foram por eles desenvolvidos.

Palavras-chave: Relagdes Familiares; Acontecimentos que mudam a vida; Doenga Cronica; Cuidadores.

ABSTRACT

This study aimed at understanding family caregiving for a young person with chronic illness since childhood. He had a kidney disease and cancer.
The researchers used a comprehensive approach as situational analysis from his life history. During fieldwork, researchers carried out in-depth
interviews and direct observation aiming at apprehending elements they had heard, seen and experienced. These elements were then registered in
a field diary. After vertical and horizontal reading, the corpus of analysis was identified and different aspects that permeated the narrative were
highlighted. A genogram of the individual and his family was built. The individual’s chronic condition changed family life: they were compelled to
look after him in a synergy of actions and constant motion that provided some support. New routines were created and other ways of overcoming
the new obstacles were developed.

Keywords: Family Relations; Life Change Events; Chronic Disease; Caregivers.

RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo entender como se forma el cuidado familiar en la experiencia de enfermedad crénica de un joven con cancer
y problemas renales desde la nifez y en la adolescencia. Se trata de una investigacion comprensiva proyectada como andlisis de la situacion desde
la historia de vida. Durante el trabajo de campo se utilizaron la entrevista en profundidad y la observacion para obtener elementos oidos, vistos
y vividos, registrados en el diario de campo. Luego, se fue formando el corpus de andlisis que, después de su lectura vertical y horizontal, mostro
diferentes aspectos que impregnaban la narracion. Se elaboro el genograma del joven y de su familia. A medida que los darios de la enfermedad
crénica del joven repercutian en la vida de los familiares, éstos eran obligados a cuidarlo, en una sinergia de acciones y constante movimiento,
brinddndole una especie de apoyo. Hubo otras situaciones en la experiencia de enfermedad del joven y su familia y ante cada nueva condicion
impuesta, ellos fueron buscando nuevos medios de superacion.

Palabras clave: Relaciones Familiares; Acontecimientos que cambian la vida; Enfermedad Cronica; Cuidadores.
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INTRODUCAO

A familia configura-se como referéncia para a vida social,
uma vez que medeia a formagdo de valores e sedimenta senti-
mentos de vinculo e de aproximagdao, que sio compartilhados na
vivéncia cotidiana entre seus entes, “direcionando a formagéo da
identidade humana, tornando-se o eixo que embasa a vida das
pessoas”! Entendida como uma organizagio, a familia conforma-
-se como lugar de apoio mutuo e, mediante esta caracteristica,
apresenta fundamental importancia agueles que se encontram
adoecidos. Pode-se inferir que o sofrimento causado por um
adoecimento ndo repercute somente na vida da pessoa que o
experiencia, mas também na vida daqueles que diretamente se
envolvem, cuidam e sdo afligidos pelo sofrimento do outro.

Entre os modos de adoecer, destacam-se aqueles que se
configuram como adoecimento cronico, que, diferentemente
daquele nomeado como agudo, trata-se de condicdo que per-
dura no tempo, produzindo afetamentos potencialmente pro-
gressivos, limitantes e/ou incapacitantes.

A vivéncia do adoecimento crénico, via de regra, implica
afetamentos diversos no cotidiano da pessoa adoecida e de sua
familia, demandando mudangas em seus habitos de vida e exi-
gindo gerenciamento da saide por um periodo de tempo difi-
cilmente delimitavel. Também, nem sempre tal experiéncia se
mostra sustentavel, visto que, sendo a familia a principal cuida-
dora, possui potenciais de cuidado que precisam ser apoiados.”?

Este estudo abarca a experiéncia de adoecimento crénico
de um jovem que, junto a sua familia, vivenciou doenga renal
desde sua infancia, que entrou em sinergia com a instauragao
do cancer em sua adolescéncia. Nele, abordam-se as repercus-
sdes do adoecimento em suas vidas, bem como as potencia-
lidades do cuidado familiar para atender as necessidades de
cuidado do ente adoecido. Pressupde-se que a compreensao
do modo como se moldou o cuidado familiar ao jovem possa
oferecer elementos para repensar as praticas em enfermagem,
desde a formagéo até o preparo permanente dos profissionais,
para que sejam mais cuidativas e pautadas nas necessidades
em salde das pessoas.’

O cuidado em familia a pessoa adoecida, como parte do
trabalho doméstico, sofre um processo de desvalorizagdo e de
invisibilizacdo pela sociedade, na qual se perpetua a ideia de
trabalho isento de qualificacéo e remuneragao, sendo percebi-
do o seu valor somente na sua auséncia.’” O presente estudo se
justifica pela necessidade de despertar a atengéo dos profissio-
nais para a importancia do cuidado produzido no ambito fami-
liar, de modo a conformar praticas em salide que considerem
suas condigdes de vida e cuidado e que ressoem positivamen-
te na experiéncia de adoecimento das pessoas e suas familias.

Assim, objetiva-se compreender como se moldou o cui-
dado familiar na experiéncia de adoecimento crénico de jovem
adoecido por agravos concomitantes — doenca renal e cancer.
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PERCURSO METODOLOGICO

Estudo de abordagem compreensiva que se moldou como
analise situacional® Tal abordagem possibilita a compreensio
das relagdes e processos desenvolvidos no cuidado familiar, ten-
do em vista os enfrentamentos decorrentes das implicagoes dos
agravos, bem como a instaurag¢do de novas normalidades nes-
sa situagdo. Permite, também, evidenciar como as redes para o
cuidado foram tecidas pela familia mediante as implicacdes do
adoecimento e da necessidade de busca por cuidados.

A busca pelo sujeito de pesquisa ocorreu no periodo de
dezembro de 2010 a fevereiro de 2017, sendo localizado em um
hospital beneficente especializado em Oncologia, conveniado
ao Sistema Unico de Satide de Mato Grosso (SUS-MT), que tra-
ta de pessoas com céncer. A instituicdo de satde foi a “ponte”
que viabilizou o acesso da pesquisadora a pessoa adoecida e
sua familia, sendo a sua residéncia o principal campo de pesqui-
sa, 0 que permitiu apreender seu contexto de vida.

Os critérios de inclusdo do participante de pesquisa foram:
a.  serusuario do SUS;

vivenciar a experiéncia de adoecimento crénico por cancer;
c.  ter experienciado a instauragdo do adoecimento na fase

da adolescéncia;

d. teracessado instancia juridica;

ter decorrido mais de um ano desde o inicio da mediagao

de instancia juridica;

f. serresidente no estado de Mato Grosso.

Tais critérios guardam relagdo com os da pesquisa matricial a
qual o presente estudo se vincula, salvo as especificacdes que lhes
sdo proprias, no caso, ter adoecido por cancer na adolescéncia.

O relato das pessoas e familias € um material valioso para
a andlise da experiéncia de vida, pois traduz experiéncias da di-
mensao coletiva de grupos sociais. Além disso, permite aos pro-
fissionais da satide aprimorar as relagdes humanas e de cuida-
do.” Desse modo, emprega-se a historia de vida® como estraté-
gia metodoldgica, que permitiu aproximar-se, de maneira mais
ampla da experiéncia de adoecimento e cuidado da familia. Em
sua condugéo, utilizou-se a entrevista em profundidade (EP),
sendo do tipo aberta, conduzida como uma conversa interessa-
da, a partir de uma questdo norteadora: “conte-me como tem
sido a sua experiéncia de adoecimento e busca por cuidados de
saude”. Indagagoes subsequentes foram realizadas de maneira a
aprofundar e explorar a experiéncia do adoecimento e cuidado,
tendo como ponto de ancoragem o relato da pessoa.

Para obter o aprofundamento das narrativas, 11 encontros
ocorreram no periodo de marco a maio de 2011, em diferentes lo-
cais, a saber, Cuiaba, cidade A e cidade B — todos estes inseridos no
contexto de vida dos participantes, Marco Antdnio e sua familia.

A EP foi acompanhada pela observagéo para apreensao dos
elementos ouvidos, vistos e experienciados pela equipe pesqui-
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sadora; inclui, ainda, notas metodolégicas com registro de suas
ideias, estratégias, reflexdes e insights. A observacdo realizada
por cada membro da pesquisa — duas mestrandas e dois bolsis-
tas de iniciagdo cientifica —, bem como as anotagdes de todos
os dias da busca pelo sujeito e as transcri¢des das entrevistas
gravadas, compds o diario de campo (DC), que constituiu o cor-
pus de andlise da pesquisa. A mengao as notas de observagao
no texto deu-se pela sigla NO seguida pela data do seu registro.

No trabalho de transcricio da entrevista, destinou-se a de-
vida atengéo as falas em suas pequenas nuangas para apreen-
der as emogdes implicitas nas pausas, siléncio, risos e choro.®
A transcrigdo ocorreu da maneira mais fiel possivel no tocan-
te aos modos da fala caracteristica da origem cultural das pes-
soas participantes do estudo, a fim de tornar o registro escrito
tdo complexo quanto a forma oral da narrativa. Para marcar as
caracteristicas das falas, mantendo um modo coeso de seu re-
gistro, optou-se para que a transcrigao fosse realizada pela pes-
quisadora principal.

Leitura aprofundada do corpus de analise, ao longo do tra-
balho de campo, foi realizada para identificar aspectos relevantes
a serem retomados nos encontros subsequentes, evidenciando
as unidades de significados emergentes, destacadas por meio de
cores diversificadas segundo seus sentidos. Com a conclusdo do
trabalho de campo, realizou-se a leitura vertical® de todo o cor-
pus, 0 que permitiu criar uma “categorizagao prévia” com agru-
pamentos das unidades de significado, elaborando uma legenda
que remetesse aos seus sentidos. Leituras horizontais’ do corpus
de andlise permitiram evidenciar aspectos em comum que per-
meavam as diferentes narrativas do jovem e de seus familiares,
por considerar-se fundamental a busca do carater “individual”
em cada narrativa como reflexo da dimensio personalissima®® da
experiéncia de adoecimento e cuidado préprio ou do outro.

Com a categorizagdo prévia, nova leitura foi procedida, o
que se trata de um “processo de se colocar as partes semelhan-
tes juntas, buscando perceber as conexdes entre elas [...], no-
meadas unidades de significado”, de modo a salientar as dife-
rentes vivéncias e verificar a correspondéncia das categorias pre-
vias. Dessa forma, aspectos peculiares foram ressaltados a cada
unidade de significado compreendida numa categoria prévia.
Tais categorias prévias foram bastante exploradas em seus sen-
tidos e, dos diversos agrupamentos de significados que expres-
savam aquilo que ganhou relevo, optou-se por abordar, neste
artigo, o eixo de sentido: “o cuidado familiar na vivéncia do ado-
ecimento crénico decorrente de agravos concomitantes”.

O corpus de analise também permitiu desenhar o geno-
grama familiar, representagdo grafica por meio de desenho sin-
tetizador e organizador dos dados. Nele, buscou-se representar
e analisar a composicao da familia, suas relagdes e os nuicleos de
cuidado" a Marco Anténio, evidenciando os rearranjos familia-
res realizados para produzir e gerenciar o seu cuidado.
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Este estudo respeitou as prerrogativas éticas em pesquisa
com seres humanos e o projeto matricial foi aprovado sob o n°
671/CEP-HUJM/09. Foi garantido o anonimato da pessoa e de
sua familia por meio do uso de nomes ficticios, bem como pela
substituicdo dos nomes das cidades de origem, devido a pos-
sibilidade de haver identificagdo dos participantes, por se con-
figurarem espacos sociais restritos, mantendo apenas o nome
da capital de Mato Grosso — Cuiabg, e de Rondonopolis, por
se constituirem em centros urbanos maiores. Nos encontros
de entrevista com cada participante, procedeu-se a leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, esclarecendo so-
bre os procedimentos da pesquisa, no tocante aos seus objeti-
vOs, a0 modus operandis da mesma e aos seus preceitos eticos.
Apds, o termo foi assinado pelo participante e pela pesquisa-
dora, permanecendo aquele com uma copia do mesmo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Marco Antdnio é um jovem de 21 anos que, a época da
instauragao do adoecimento, vivia com sua familia num sitio
em uma cidade que dista 234 km de Cuiaba, a que se denomi-
na aqui de cidade A. Vivenciava a doenga renal desde a tenra
infancia, marcada por estenose congénita de ureter esquerdo
que lhe causava fortes dores e que evoluiu para hidronefrose
renal, diagnosticada pouco antes dos 10 anos de idade. Nesse
periodo, fez uma cirurgia para corre¢do da estenose, nao sendo
necessario remover o rim afetado.

Posteriormente, aos 14 anos de idade, acorreu a diversas
instituicoes de salde devido a dores no ouvido direito e, apds
acompanhamento com otorrinolaringologista, buscou outros
médicos, quando foi diagnosticado linfoma ndo Hodgkin em
seio maxilar direito. Durante a realizagdo de exames para ini-
ciar o tratamento oncologico, foi detectada alteragdo no rim
outrora afetado, sendo novamente submetido a cirurgia para
correcdo de estenose de ureter. Durante a realizacdo do presen-
te estudo, encontrava-se em acompanhamento devido a litiase
renal e a natureza insidiosa do cancer.

Considera-se o agravo renal um achado de pesquisa signi-
ficativo e relevante, mediante a dimensao de experiéncias e en-
frentamentos que se tém instaurado na vivéncia de Marco e de
sua familia nessa peculiar situagdo de adoecimento por agravos
cronificados e em concomitancia na adolescéncia do jovem.
Tal experiéncia de adoecimento ndo se sobrep0s as perspecti-
vas de vida do jovem que vivencia, de modo préprio, o adoecer.
Contudo, exigiu superagdes constantes dele e de sua familia,
permitindo-nos apreender os aspectos do viver em familia e as
dindmicas que a regem no cuidado aos seus entes.
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Apresenta-se o genograma da familia de Marco Anténio,
destacando-se os nicleos de cuidados a sua satde.

Os membros da familia estendida de Marco residem em
trés diferentes localidades:

a. em um sitio a 6 km da comunidade Bom Jesus, na cidade
A, onde Marco residia;
b. nacidade B, que dista 241 km de Cuiaba; e

em Cuiaba. Sua residéncia no sitio chamou a atencgdo pela
simplicidade e dinamica do lugar:

Marco guiou-nos até sua casa, para onde fomos a
pé devido a impossibilidade de trafegar com carro até la.
Descemos uns 200s metros e chegamos a um local mui-
to simples, com vdrios animais, dentre cavalos, cachorros,
galinhas, gado... [...] vimos um touro adestrado que Mar-
co nos mostrou. Ao chegarmos, percebemos muitas pes-
soas reunidas, conversando. Fiquei impressionada com a
simplicidade de sua casa, pois € feita de barro, com ma-
deira e lona como telhado (NO, 21/05/2011).

Os membros da familia que coabitavam com Marco Antd-
nio no sitio eram sete pessoas e, entre elas, destacam-se seu pai,
Olavo, sua mae, Rita, e a irma adotiva, Helena, que compdem o
nucleo de cuidado dossitio (Figura 1). Os lagos da familia parental
de Marco Anténio com a familia de sua tia Lair, em Cuiabg, foram
reforcados, uma vez que este foi o principal local de tratamento a
sua salide, conformando o nucleo de cuidado da capital (Figura

1). A época das buscas mais intensas por cuidado, Lair era casada
com Almir, que faleceu ainda na adolescéncia de Marco. Trata-se
de um lugar simples, na regido urbana da cidade de Cuiaba:

A casa fica em uma rua sem asfalto, de portdo verde
[...]. Era 07:30 da manhad e estava tudo fechado. A casa ti-
nha vdrias plantas na frente, uma varanda com um ca-
chorro e um carro (que € da vizinha). [...] Entramos em
um corredor lateral que ao final dava em uma varanda
no fundo, com uma lavadora de roupas e um cachorro
que latia (NO, 14/03/2011).

Os trés irmaos bioldgicos de Marco e seus parentes de
Cuiaba e do sitio, entre eles alguns tios, os avds e alguns primos,
também participaram de seu cuidado de modo mais pontual,
auxiliando na manutengdo de ambos os nticleos de cuidado.
Os membros da familia de Marco Antdnio residentes na cida-
de B ndo compuseram um nucleo de cuidado a sua sauide, sen-
do citados de forma esporadica, em certos momentos de sua
vivéncia do adoecimento. Katia foi a Unica irma de Marco que
participou do estudo e, apesar de ter convivido com o jovem
no sitio, residia na cidade B no momento das entrevistas.

A organizagdo, pela familia, de dois nucleos de cuidado,
um no interior e outro na capital, permitiu compreender como
se moldou o cuidado, tendo em vista os diferentes contextos e
como ambos os nuicleos se relacionaram no sentido de promo-
ver o cuidado a salide de Marco, aspectos discutidos a seguir.

TEELETLE
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Cancer e doenga
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cionamentos

Nickodecuidado I
de Cuiabé

Figura 1 - Genograma da familia de Marco Anténio, com representagdo dos nucleos de cuidado a sua saude.
Fonte: adaptado de Souza IP. Itinerario terapéutico: experiéncia de jovem e familia que vivenciam adoecimento crénico por agravos concomitan-
tes. Relatério de Iniciagdo Cientifica — GPESC/FAEN/UFMT 2010-2011. Cuiaba: PIBIC/UFMT/FAPEMAT; agosto de 2011. 16 p.
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A produgéo do cuidado a Marco moldou-se pela atuagdo de
diversas pessoas (Figura 1), as quais envidaram esforcos para supe-
rar as condigbes impostas a vida de Marco, cada uma a seu modo.
Entre tais condigdes, podem-se citar o adoecimento por doenca
renal e cancer, a escassez de recurso financeiro de sua familia, a
distancia de sua residéncia no sitio dos principais locais de trata-
mento de salde, as dificuldades de acesso aos servicos e as res-
postas limitadas por parte dos gestores e dos servicos de salide.

Entre aquelas pessoas que cuidaram de Marco, apresenta-
-se Olavo, seu pai:

Quando ele [Marco] veio pra ca ele tava bem pe-
queno, parece assim uns nove anos, o pai dele ja corria
com ele (Lair).

Sempre meu pai [referindo-se ao seu acompanha-
mento desde a infancia] (Marco).

Os familiares reconhecem o pai de Marco como seu prin-
cipal cuidador, diferentemente de estudo sobre praticas de cui-
dado de familias rurais a pessoa com cancer® o qual eviden-
ciou que a mulher detinha o saber sobre o cuidado, aprendido
na convivéncia com outras mulheres e transmitido principal-
mente as filhas e netas, sendo referéncia no cuidado familiar.

O cuidado produzido por Olavo foi sendo moldado e
sempre renovado mediante as necessidades de seu filho. Para
tanto, diversos rearranjos familiares foram necessarios:

Ah, era dificil né, mas tinha que ir (Olavo).
Tinha o menino mais velho, né? (Rita).
E ele que sempre ficava, né, cuidando dos trem (Olavo).

Olavo encarregava seu filho mais velho e a mée de Marco,
Rita, de seus afazeres no sitio a fim de buscar os servicos de sau-
de nas cidades A, Rondonopolis e Cuiaba. Durante a infancia e
a adolescéncia de Marco, Rita também o acompanhou em suas
buscas, junto ou ndo de Olavo. Nas interna¢des para cirurgias de
corregdo da estenose de ureter, aos 10 e aos 14 anos, bem como
em alguns momentos durante seu tratamento oncoldgico, foi ela
quem permaneceu no hospital: “Ai, eu ia e ficava com ele...” (Rita).

O cotidiano familiar, outrora moldado para a convivéncia
entre pessoas saudaveis, é entdo, afetado pelos rearranjos entre
aqueles que cuidam da pessoa adoecida. Rearranjos sdo:

Variagbes que as pessoas podem assumir em sua

existéncia cotidiana na busca de novos arranjos de vida
para o enfrentamento do adoecer, no sentido de que seja
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possivel o bem-estar da pessoa em adoecimento bem
como o convivio da familia com ela.”®

Tais rearranjos que possibilitam o cuidado conformam-se na
medida em que as necessidades da pessoa adoecida sdo por ela
percebidas e evidenciadas e, entao, reconhecidas pelos familiares,
num movimento sinérgico e ndo homogéneo de afetamentos.

Diversas sdo as alteragdes percebidas no cotidiano familiar
decorrentes do rearranjar-se das relagdes, instaurando outras
normalidades na vida das pessoas, rompendo com a nogdo de
doenga como algo limitado a uma entidade morbida, biolédgi-
ca e fisica, mas entendendo-a como parte da cotidianidade dos
processos de vida.’Importante é salientar que o cuidado a pes-
soa adoecida cronica modela-se frente as necessidades do dia-
-a-dia, em um constante e complexo movimento de sinergia de
esforcos entre aqueles que se dispdem a cuidar.

A necessidade de buscas por cuidado profissional com-
peliu Olavo a deixar seus afazeres do sitio, dos quais obtinha o
sustento da familia, e a desenvolver algumas potencialidades:
“Tudo de 6nibus... De 6nibus, a pé... Tinha vez que ele saia da-
qui e ia 1a na [Secretaria de] satde a pé, acredita? (Lair)".

Aprender a se locomover em cidades grandes e desconheci-
das foi um desafio para Olavo, esfor¢o reconhecido pela familia:

E mas a preferéncia era dele [refere-se a Olavo] (Helena).

Marco falava: "~ nédo, eu ndo quero que a made vai, a
mde ndo sabe andar dentro de Cuiabd!” (Olavo).

Disposicdo, destreza e conhecimentos acumulados por
Olavo na busca por cuidado, entre outros fatores, contribui-
ram para que Marco Anténio e seus familiares considerassem
que ele tinha melhores condicdes para implementar tais bus-
cas que, em um movimento constante e incessante, configura-
ram-se como um cuidado de Olavo ao filho. Desse modo, tal
experiéncia possibilitou desenvolver conhecimentos atinentes
a rede de atencéo profissional, permitindo a tecitura de movi-
mentos nao visibilizados que escapam aos tragados dos fluxos
formais do SUS.?

Moldando-se sempre sob condi¢des limitadoras, a busca
por cuidados a saiide de Marco empreendida por Olavo supe-
rou diversos obstéaculos:

Era dificil, né? Cansado, tinha vez que... ndo conse-
guia carro [pela Secretaria Municipal de Saude] pra ir. [...]
Entdo, tinha que pagar pra ir e pra voltar. [...] Eu conse-
gui um dinheiro no banco [...] pra tratar dele. [...] Quando
eu vi o problema dele, eu falei: "~ Vendo o que tenho pra
cuidar dele, porque a gente vale o que tem, né?” (Olavo).
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A falta de atendimento adequado por parte dos servigos
de salide e os poucos recursos financeiros da familia se consti-
tuiram em fatores dificultadores da busca de Olavo por cuida-
dos a satde de seu filho, sendo o estresse e o cansaco agrava-
dos pela necessidade de dispéndio extra de energia pela fami-
lia. Frente a limitagdo ou inexisténcia de respostas por parte do
subsistema profissional de cuidado, outras trajetorias de busca
por cuidado foram tecidas na logica daqueles que as empre-
enderam, visando a resolugédo dos problemas. Notadamente,
a nogdo de resolugdo em salde é constantemente recriada a
depender da apreensdo, ou nao, das necessidades de pessoas
adoecidas e familias pelo sistema de satde.?

Mediante os rearranjos familiares desenvolvidos nessa ex-
periéncia de adoecimento, Rita desenvolveu outros potenciais
de cuidado a Marco Antdnio: “Marco ia em casa arrumar a rou-
pa e a mae dele arrumava o documento, arrumava tudo, e pe-
gava a moto pra eles irem até cidade A" (Helena).

A mae de Marco Anténio teve importante participagao
no dmbito domiciliar, oferecendo condigdes para o cuidado
proprio de seu filho e para o cuidado proporcionado por Ola-
vo, pois o substituia quando ele precisava descansar ou provi-
denciar recursos financeiros: “Olavo cansou muito, ficava can-
sado né, e entdo trocava, e eu ficava com Marco [...] tomando
quimio [...] e ele vinha ¢4, voltava para arrumar recurso” (Rita).

Tal rearranjo relativiza a figura de cuidador principal que
seria atribuida comumente a Olavo, pois sem 0 amparo de Rita
e dos familiares envolvidos no cuidado de Marco, seus poten-
ciais de cuidado estariam reduzidos. Se se considerar, isolada-
mente, os potenciais de cuidado de cada membro da familia
mediante os afetamentos da condigao cronica, percebe-se que
as necessidades de salde da pessoa adoecida extrapolam as
possibilidades de sua oferta. Dessa maneira, Olavo e Rita ne-
cessitaram de redes de apoio e sustentagdo para continuarem
a cuidar de Marco.

O aceite de ajudas, sejam estas da rede formal ou informal,
vai ao encontro de estudo™ sobre os processos que sustentam
a resiliéncia familiar, que demonstrou o impacto positivo que
tais ajudas tiveram no cuidado implementado pelo pai, que se
sentiu apoiado; assim como no ente cuidado, devido a segu-
ranga perante a complexidade das diversas situagdes de vida.
Outro estudo, que versou sobre a experiéncia do pai de crianga
com cancer®, revelou que a ajuda, seja ela financeira, material
ou mesmo espiritual, por meio de oragdes, possibilita mais for-
¢a e coragem para a sustentagdo do cuidado pela familia.

Rita e Olavo também obtinham de Helena, criada como
filha, a sustentacdo para o cuidado de Marco Antdnio: “Esse
tempo eu ainda tava [...] dentro de casa também. Eu ainda era
pequenininha [...] e ajudava a cuidar [do Marco]. Af eles pega-
vam e falavam assim: “— tem que dar uma olhada nos menino
ai [...] chamar atengéo, corrigir” (Helena).
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O sentimento de pertenca envolvia Helena em muitos dos
acontecimentos marcantes na vida de Marco e de sua familia, ten-
do conhecimento de detalhes de sua experiéncia de adoecimento.

Percebe-se que a producéo do cuidado se da no bojo da fa-
milia, aqui entendida como todo grupo cujos membros se perce-
bem, uns aos outros, como tal e cujas relagdes sdo construidas — e
ndo impostas — por quem a integra, tendo o afeto como elemen-
to irradiador da convivéncia entre os membros.”° E é nesse espaco
das relagdes familiares, permeado de normas que definem a per-
tenca, a contribuicdo e a recompensa de cada membro do grupo,
que se molda em grande medida a identidade de cada pessoa.
Também é onde circula 0 amor que sustenta a instituicdo familiar
e, fundamentalmente, cada um de seus membros.”

Em Cuiabd, os pais de Marco Antdnio contavam com o
apoio de Lair e Almir, tios do garoto, que lhes ofereciam con-
di¢des para o cuidado, tais como as exemplificadas nos tre-
chos que seguem:

Falei com ele [Almir]: “~ Eu sei que o senhor nédo é
bom de situagdo [...] Meu irmdo tem de tudo dentro de
casa, mas eu prefiro ficar aqui, porque aqui eu me sinto
muito bem. Eu posso comer meu arroz e o feijdo, igual ld
em casa mesmo” (Rita).

Ele [Marco] dormia com meus meninos numa cama
de solteiro. [...] Al, depois que meu marido faleceu, [Marco
dizia:] "= Ah tia, vou dormir com a senhora” -e dormia mais
eu! [...] E ai eu nem dei nada [referiu-se aos leiles realiza-
dos na comunidade Bom Jesus para angariar fundos para o
tratamento de Marco], mas ele falou: “— Vixi, minha tia, s6
de vocé me ajudar pra ficar, conviver aqui, de ir comigo Id,
a senhora ja ta me ajudando muito”. A minha ajuda foi s6
[...] cuidar dele aqui, sabe?... Lavar a roupa dele, né, porque
quando ele tava ruim, ele néo lavava, eu mesma que lava-
va a roupinha dele, pegava e cuidava dele (Lair).

A casa de Lair tornou-se o segundo lar de Marco Anté-
nio e de seus pais, pois se sentiam bem acolhidos, o que se
deve aos rearranjos ocorridos também na familia de Lair para
o atendimento de suas necessidades. Para Marco e seus pais,
constituiu-se em referéncia de pertencimento, pois neste es-
tudo concorda-se com a nogdo de que a casa é o local “onde
as pessoas procuram ser e estar, onde as coisas se arranjam e
devem ser rearranjadas sempre que eventos se instaurem, tal
como a doenca”'® Percebe-se que, dentro de suas potenciali-
dades, a familia de Lair se reorganizou para cuidar de Marco e,
também, para potencializar o cuidado de seus pais. Sua casa se
constituiu em uma extens&o da casa de Marco, embora distan-
te geograficamente, mas unida por uma “rede familiar” tecida
para oferecer o melhor cuidado ao jovem.
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A familia, aqui, é concebida como uma rede de relagdes que
compartilha momentos diversos, tais como o adoecimento, ten-
do uma porgéo armazenada de conhecimentos adquiridos na
vivéncia no mundo social, entendida como biografia®® pela qual
constroi saberes, valores e crencgas. Essa conjuntura de elementos
viabiliza o enfrentamento das necessidades e as explicagdes em
salde, conformando-se como uma rede de sustentagido median-
te as demandas do adoecimento de algum membro." ¥

Nessa rede, saberes, valores e crencas se manifestaram de
diversas maneiras na experiéncia de Marco:

4

Eu ficava: '
meu lugar 1a" [no hospital] [...] Ai, um dia a noite, eu mais
ele [Almir] e a comadre Lair [falamos]: “— vamos rezar

pelo Marco, vamos?” (Rita).

— Al, que vontade de ir! Mas Deus td no

Eu bem que podia ir pra la [...] cuidar dele, mas eu
ndo vou porque eu ndo aguento. [...] Té pedindo a Deus
tudo por ele (Helena).

Nos periodos de internagdo, mesmo no estando ao lado
de Marco fisicamente, os familiares rompiam os limites geografi-
cos e dele cuidavam por meio de oragdes. Destaca-se a fé como
elemento que permeava os potenciais de cada cuidador, sendo
que as rezas, oragdes e promessas se manifestaram como um
cuidado concreto firmado na crenga em Deus, que causava um
sentimento de proximidade dos familiares com Marco.

Estando préximos de Marco, os familiares buscavam e ofe-
reciam animo por meio da fé partilhada, o que se mostrou um
forte pilar de sustentagdo para o enfretamento da condi¢éo
cronica, permitindo-lhes cuidar dele onde quer que estivesse:

A gente sempre pedia pra que Deus néo deixasse ele
[Marco] desanimar, continuasse firme com a fé e tratando,
né? Ai, teve um dia que ele chegou Id em casa e falou pra mim:
“— Ah, eu ja desanimei com esse trogo! Eu vou ld [ao hospital]
e volto do mesmo jeito!” Eu falei: "~ Meu filho, vocé nédo pode
desanimar ndo! Continua animado, vocé tem que continuar
com o tratamento. Vocé néo pode parar, e se Deus quiser vocé
vai ld e vai voltar bom agora, vocé vai ver!” (Helena).

Conforme também prelecionam outros estudos"?*, os
modos de enfrentar o adoecimento mantém estreita relacdo
com a espiritualidade dos familiares e da pessoa adoecida. A
crenca em forgas divinas os conforta e encoraja perante a con-
dicdo de salde imposta e as incertezas provocadas pelo co-
nhecimento cientifico.

O enfrentamento da angustia de ver seu filho padecendo
dos agravos cronicos concomitantes possibilitou a Olavo de-
senvolver saberes e potenciais para cuidar dele:
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O pai dele que queria fazer pergunta sobre o que 0 médico
estava falando. [...] O resultado era o pai que lia... ndo estudou,
mas entende as coisa que vocé precisa de ver! Incrivel! Ele lia...
[foz expressdo de quem Ié e tenta entender algo] ele enchia o
olho d'dgua... A gente falava: "~ E 0 exame, td bem?” [Olavo res-
pondeu] "= O que me consta, me parece que néo” (Lair).

[Narrativa do momento anterior ao diagnéstico do
agravo renal] Cheguei no hospital e falei: "~ O doutor, tem
que descobrir alguma coisa! Ele sente a mesma coisa toda
vida! Interna aqui o mesmo problema, néo descobre, leva
pra Cuiaba néo descobre!” [O médico falou:] “~ Néo, mas
ndo tem nada néo, vai melhorar!” Falei: "~ Néo...” (Olavo).

[Narrativa do momento anterior ao diagnéstico do
cancer] Eu falei [a médica otorrinolaringologistal: "~ Espe-
ra que eu vou ver’. Ela falou: "= Ndo, mas tem que operar
ele a semana que vem!” Falei: “— Néo! primeiro vou em
Cuiabad” [...] ai conversei com o médico la [em Cuiaba] ele
olhou as tomografia e af ele falou: “— Ndo, esse tumor ndo
¢ pra otorrino mexer nao!” (Olavo).

O pai de Marco baseou-se em significados construidos em
sua experiéncia de vida e de cuidado ao filho, bem como na par-
tilha de outras experiéncias de adoecimento proximas do seu
convivio para, no confronto com o saber médico, fazer as esco-
lhas que julgou mais apropriadas para cuidar dele. Assim, con-
corda-se com estudo®' que asseverou ndo terem sido tais saberes
substituidos pelas informagdes exdgenas, reafirmando que a ex-
periéncia, de fato, proporcionou a Olavo evidéncias definitivas,
consolidou verdades e modificou conceitos, praticas e compor-
tamentos para o cuidado da salde de seu filho. Entende-se, as-
sim, que o saber somente pode ser compreendido ao se consi-
derar o contexto donde deriva sua lbgica e racionalidade, sendo,
invariavelmente, algo dindmico e continuamente emergente.*?

Olavo conseguia traduzir, para sua compreensao, diversos
aspectos sobre o adoecimento de seu filho, da linguagem mé-
dica e dos tratamentos instituidos. Nota-se, por parte de Ola-
VO, Um mover-se no sentido oposto as limitagdes impostas pela
sua baixa escolaridade, buscando em seus saberes praticos os
subsidios necessarios para adentrar outros contextos ora des-
conhecidos, visando a sua apropriacio. E possivel e desejavel
o didlogo entre diferentes saberes, pois “se o que todo saber
deseja ¢, de algum modo, dar sentido ao estranho, isso signifi-
ca dizer que todo saber é capaz de encontrar a estranheza do
outro desconhecido e mediar as diferencas que encontra”? A
aproximagao de Olavo aos conhecimentos de uma ciéncia que,
anteriormente, era-lhe estranha demonstra o movimento do
cuidador para compreender a condigdo de salide que afeta seu
ente, dada sua cronicidade, na intengdo de melhor cuidar dele.
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As respostas de Olavo as imposi¢oes da condicao de sau-
de de seu filho podem ser assim transcritas:

Al, a gente conversava com ele [Olavo] e ele pratica-
mente dava mais forca pra nés do que nés davamos pra
ele [...] porque meu pai ele é bem forte (Katia).

Ele [Olavo] chegava pra I, chorava... mas ele ndo mostra-
va pro filho dele que tava chorando... E, depois que Marco fi-
zesse qualquer coisa, ele corrigia certo: = Marco, ndo é pra sair
no soll” [...] ele ndo fazia choro pro filho dele ver néo... (Lair).

A afirmacéo de sua filha Katia, reiterada pelos membros da
familia, permitiu perceber Olavo como a pessoa em quem en-
contraram amparo para enfrentar o sofrimento decorrente da
experiéncia da condi¢do crénica.

As atitudes de Olavo remetem ao fenébmeno da resilién-
cia que, conforme estudo®, é a aptiddo “manifestada por alguns
seres humanos de amenizar ou evitar os efeitos negativos que
certas situacdes consideradas com elevado potencial de risco
podem produzir sobre a satide e o desenvolvimento das pesso-
as, das familias ou mesmo das comunidades”. O mesmo estudo
evidenciou competéncias desenvolvidas por um pai que deram
sustentagdo as respostas demandadas pelas necessidades emo-
cionais e fisicas dos seus filhos, ainda possibilitando a criagdo de
um espago relacional que permitia exaltar suas potencialidades.

Por outro lado, alguns dos familiares de Marco agiam com
fragilidade perante seu adoecimento:

A mde dele vivia chorando. [...] Foi um tempo que ele
ja tava até entendendo, ele ficava ruim, mas ndo queria
que a mde dele chorasse... E ai, ele mandava o pai dele vir
[para Cuiaba] (Lair).

Al, [Almir] ficava bem preocupado com o Marco, ds
vezes ele chorava [por causa de] um resultado que a gente
ndo esperava muito né... (Lair).

Pode-se reconhecer a resiliéncia também no momento
em que os familiares, mesmo diante da possibilidade de expres-
sar suas fragilidades, buscaram compreender o significado atri-
buido pelo garoto as manifestacdes de tristeza e pesar devido
a seu adoecimento:

Eu néo procurava saber detalhe do problema
dele por causa dele, sabe? [...] porque ele queria dessa
formalEra bem pra ele? Entdo, tudo bem, a gente fazia da

forma que ele queria... (Kadtia).

Ela [refere-se a Rita] s6 desabafava comigo (Helena).
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Marco sentia-se mais adoecido frente as manifestagdes
de fragilidade dos familiares; logo, o ndo querer que choras-
sem ou perguntassem sobre seu estado de satide moldou-se
como estratégia de enfrentamento da situagdo. Dessa ma-
neira, seus familiares procuravam observar tal estratégia, mo-
vidos talvez pelo anseio de respeitar suas vontades, opinides
e atitudes, evidenciando-se como importante modo de cui-
dado. Este resulta de uma resiliéncia que se apoia na capa-
cidade dos familiares de desenvolver modos de superacéo
constante das diversas condi¢des impostas na experiéncia de
adoecimento crénico, que perdura no tempo e na qual sao
desenvolvidas novas normalidades frente a cada afetamento
vivenciado pela familia.

CONSIDERACOES FINAIS

Conforme os afetamentos decorrentes da experiéncia de
adoecimento crénico de Marco Anténio foram repercutin-
do na vida de seus familiares, estes foram sendo compelidos a
cuidar dele de algum modo, numa sinergia de atuagdes e em
constante movimento, o que lhe ofereceu certa sustentagdo
no enfrentamento da condicdo crénica com concomitancia de
agravos. O cuidado familiar nos ntcleos de cuidado moldou-se
segundo o modo de cada membro lidar com determinada si-
tuagdo — sendo esse “modo” entendido como algo sempre mu-
tavel, dependente da posicéo e interacdo de cada membro em
relacdo aos demais, bem como ao longo do tempo e das exi-
géncias que se apresentavam, evidenciando as potencialidades
de cada ente para o cuidado. O potencial de cuidado familiar
é decorrente da sinergia dos potenciais individuais de cada cui-
dador e ndo o mero resultado da soma deles.

O cuidado do pai de Marco, mais destacado nas narrativas
do que o dos demais membros, mostrou-se resultante dos po-
tenciais de cuidado dos demais familiares, levando a relativizar
a figura de um cuidador principal e a pensar na diversidade de
potenciais que, No conjunto, compdem o potencial de cuidado
familiar em cada situagédo de adoecimento.

A sinergia de potenciais que conformaram o cuidado fa-
miliar de Marco pode ser assim evidenciada:

a.  movimento de buscas por cuidados profissionais;

b. desenvolvimento de diversos conhecimentos nas buscas
empreendidas, como aprender a se locomover em grandes
cidades e a se mobilizar em contextos antes desconhecidos;

c. conformagao, em Cuiaba, de um segundo lar, onde se ofe-
recia suportes e minimizagao dos impactos do distancia-
mento de casa;

d. disponibilidade, no sitio, de pessoas que deram andamento
as atividades de sustento e cuidado dos outros filhos do casal;

e. capacidade de transposicdo de obstaculos, tais como as li-

mitagdes financeiras e o esgotamento fisico;
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f. revezamento entre os cuidadores no acompanhamento
da pessoa adoecida;

g.  apropriagdo de outros saberes a partir dos saberes proprios;

h.  oferecimento mutuo de amparo entre os membros familia-
res, tais como espiritual, emocional, financeiro, entre outros;

i.  compreensao dos significados atribuidos pela pessoa ado-
ecida a sua experiéncia de adoecimento, identificando
suas estratégias de enfrentamento e respeitando-se.

No bojo das discussdes deste estudo, os nucleos de cui-
dado a Marco Anténio se mostraram ligados pela rede familiar
tecida no intuito de melhor cuidar dele. Mesmo distantes geo-
graficamente, os membros de ambos os nlcleos de cuidado se
rearranjaram em uma sinergia de esforcos e desenvolvimento
de potencialidades para o cuidado, numa teia de relacdes que
permitiram a Marco reconhecer, no emaranhado de ambos os
nlcleos, o seu lugar de referéncia para o cuidado familiar.

A cronicidade do adoecimento conformou-se, por si so,
como situagdo geradora de estresse, dada a impossibilidade de
sua remissdo e prolongamento no tempo. A resiliéncia familiar,
sustentada pela fé, contribuiu no desenvolvimento de outras
normalidades na vivéncia do adoecimento pelo jovem e sua fa-
milia, de modo que, a cada situagdo imposta, novos meios de
superagao foram desenvolvidos.

O presente estudo, ainda que limitado na possibilidade de
generalizagao, visto centrar-se em aspectos peculiares do cui-
dado familiar frente a conformagao propria do adoecimento
de Marco, vem despertar a atencdo do profissional de enfer-
magem para a necessidade de se conhecer as particularidades
que ocorrem no cotidiano de familias que cuidam de pessoas
adoecidas. Ainda, pode oferecer subsidios para que o profissio-
nal compreenda os modos proprios de cuidado de uma familia
rural e quais os rearranjos engendrados no cotidiano.

Entende-se ser de grande importancia para os profissionais da
salide, especialmente para a enfermagem, conhecer as muitas nu-
anga e potencialidades do cuidado familiar, de maneira que possam
ampliar as possibilidades de atuacdo do campo satide, modelan-
do praticas que se pautem no compartilhamento de saberes en-
tre profissionais e familiares, produzindo, dessa maneira, respostas
mais efetivas as necessidades da pessoa adoecida e de sua familia.
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