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O APOIO SOCIAL PARA A FAMILIA DO DOENTE COM CANCER EM
SITUACAO DE POBREZA!

Keila de Oliveira Lisboa Sanchez?, Noeli Marchioro Liston Andrade Ferreira®

! Parte da dissertagdo - Construindo o significado do apoio social na adversidade: a experiéncia da familia do doente com
cancer em situagdo de pobreza, apresentada ao Programa de Pos-Graduacao em Enfermagem da Universidade Federal de
Sao Carlos (UFSCar), em 2010.

2 Mestre em Enfermagem. Sao Paulo, Brasil. E-mail: keilalsanchez@yahoo.com.br

* Doutora em Enfermagem. Docente Associado do Departamento de Enfermagem da UFSCar, Sao Paulo, Brasil. E-mail: noeli@
ufscar.br

RESUMO: Este estudo objetivou compreender o significado que a familia em situagdo de vulnerabilidade social atribui ao apoio
social e a rede social em sua vivéncia com o cancer. Trata-se de um estudo qualitativo, orientado pelo Interacionismo Simbélico, como
referencial tedrico, e a Teoria Fundamentada nos Dados, como referencial metodolégico. Os dados foram coletados de 2008 a 2009,
mediante entrevistas com seis familias que possuiam um de seus membros com diagndstico de cancer, referenciados por uma Unidade
de Satide da Familia, em uma cidade do interior paulista. Os resultados da anélise comparativa constante dos dados apontaram dois
fendmenos dinamicamente interligados: Percebendo-se vulnerével e Apoiando-se para cuidar. O significado de rede e apoio social,
para estas pessoas, vem sendo construido durante o cuidado, em um contexto de pobreza, sofrimento, vulnerabilidade e exclusao
social. O estudo evidencia a necessidade de intervencdes de enfermagem adequadas a real necessidade das familias de doentes com
cancer em situacdo de vulnerabilidade social.

DESCRITORES: Neoplasias. Familia. Apoio social. Vulnerabilidade social. Enfermagem familiar.

SOCIAL SUPPORT FOR THE FAMILIES OF PATIENTS WITH CANCER
LIVING IN POVERTY

ABSTRACT: This study aimed to understand the meaning that the family in social vulnerability attributes to the social support and
social network, in their experience with cancer. This is a qualitative study guided by the Symbolic Interactionism as a theoretical
framework and the Grounded Theory as a methodological reference. Data was collected, between 2008 and 2009, through interviews
with six families that had one member diagnosed with cancer, and referred by a Family Health Care Unit in a country town, in Sdo
Paulo. Results from data continuous comparative analysis showed two dynamically interrelated phenomena: Realizing they were
vulnerable and Supporting each other for care. The meaning of social network and support, for these people, has been constructed
during care, in a context of poverty, suffering from vulnerability and social exclusion. This study highlights the need for nursing
interventions appropriate to the real necessities of families with cancer patients, in a situation of social vulnerability.

DESCRIPTORS: Neoplasm. Family. Social support. Social vulnerability. Family nursing.

EL APOYO SOCIAL PARA LA FAMILIA DEL ENFERMO CON CANCER EN
SITUACION DE POBREZA

RESUMEN: Este estudio objetivé comprender el significado que la familia en situacion de vulnerabilidad social atribuye al apoyo
social y a la red social en su vivencia con el cancer. Se trata de un estudio cualitativo, orientado por el Interaccionismo Simbélico, como
referencial tedrico y la Teoria Fundamentada en los Datos, como referencial metodolégico. Los datos fueron recolectados entre 2008 y
2009 mediante entrevistas con seis familias que poseen uno de sus miembros con diagnédstico de cancer, indicados por una Unidad de
Salud de la Familia, en una ciudad del interior del estado de Sdo Paulo. Los resultados del anélisis comparativo constante de los datos
apuntaron dos fenémenos dindmicamente interrelacionados: Percibiéndose vulnerable y Apoyandose para cuidar. El significado de red
y apoyo social, para estas personas, se viene construyendo durante el cuidado, en un contexto de pobreza, sufrimiento, vulnerabilidad
y exclusion social. El estudio pone en evidencia la necesidad de intervenciones de enfermeria adecuadas a las reales necesidades de
las familias de enfermos con cancer en situacion de vulnerabilidad social.

DESCRIPTORES: Neoplasias. Familia. Apoyo social. Vulnerabilidad social. Enfermeria de la familia.
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INTRODUCAO

Segundo a Organizacao Mundial da Satide’, o
cancer é considerado uma doenga cronica degene-
rativa das mais temidas e vem se contextualizando
como um importante problema de satde publica
em paises desenvolvidos e em desenvolvimento.?
O tratamento longo e a necessidade de ajuda fami-
liar e externa levam ao cuidado domiciliario, que
é uma estratégia de atencdo a saade. Nas tltimas
décadas, o cuidado familiar tem buscado atender
a crescente demanda de doentes portadores de
doencas cronicas, incapacitantes ou terminais.
Em geral, quando um membro familiar adoece, é
na familia que se concentra a fonte de cuidados e
a atencdo necessdria para amenizar o sofrimento
decorrente da doenca.’> A doenca caracteriza-se
como uma situagdo que leva a vulnerabilidade?,
cujo conceito esta relacionado a um contexto que
gera incertezas e ao contexto do desequilibrio
familiar em sua capacidade de funcionamento,
gerando desestrutura, distanciamento, alteracao
na vida familiar e conflitos familiares.” Ao con-
texto de maior ou menor vulnerabilidade social,
associa-se a qualidade e quantidade do apoio
social necessario.® Os conceitos de apoio social e
rede social, embora interligados, sdo diferentes.’”
Rede social é uma teia de relagdes que interliga os
individuos que possuem vinculos sociais entre si
e permite que os recursos de apoio fluam através
desses vinculos; apoio social, por sua vez, possui
a dimensdo informativa ou de recursos fornecidos
por membros da rede gerando efeitos fisicos, emo-
cionais e comportamentais benéficos.®

Ao analisar o apoio social, deve-se levar em
conta a populacdo pesquisada, e principalmente
os fatores que caracterizam a vida das classes
populares de paises em desenvolvimento, como
pessoas vivendo com desemprego, subemprego,
ruptura familiar, violéncia, que sdo partes do
cotidiano dos que pertencem a uma classe social
empobrecida.” Ha lacunas de conhecimento em
relagcdo ao apoio social e as redes sociais neces-
sarios a esta populagdo. Sendo assim, o presente
estudo teve como objetivo compreender o signifi-
cado que a familia em situagdo de vulnerabilidade
social atribui ao apoio social e a rede social em
sua vivéncia com o cancer.

METODOS

Este estudo insere-se nos pressupostos
tedrico-metodologicos da abordagem qualitativa
a luz do Interacionismo Simbélico (IS),'*! como

referencial tedrico, e da Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD) como referencial metodolégico.”? O IS
desenvolve um esquema analitico da sociedade e
das condutas humanas, que envolve ideias bésicas
relacionadas a grupos humanos ou sociedades,
interacdo social, objetos, o ser humano como
ator, a acdo humana e as interconexdes das linhas
de agdo." A TFD é uma técnica sistematica, que
permite captar os aspectos subjetivos das experi-
éncias sociais das pessoas, fornecendo trajetdrias
aos aspectos da vida, derivados da interacao social
que o participante estabelece. Quando o pesqui-
sador assume a perspectiva do participante, torna
possivel a compreensdo da vivéncia, permitindo
o desenvolvimento de uma teoria.”

Coletou-se os dados da pesquisa no domi-
cilio de doentes portadores de cancer, referencia-
dos por uma Unidade Satde da Familia (USF),
localizada em é&rea classificada como tendo uma
populacao de vulnerabilidade social 5, segundo o
Indice Paulista de Vulnerabilidade Social (IPVS) da
Fundacao Sistema Estadual de Anaélise de Dados
(SEADE)." Esse indice correspondente a vulne-
rabilidade alta, que engloba os setores censitéarios
que possuem as piores condi¢des na dimensao
socioecondmica (baixa), estando entre os dois
grupos em que os chefes de domicilios apresen-
tam, em média, os niveis mais baixos de renda e
escolaridade. Concentra familias mais velhas, com
menor presenca de criancas pequenas.™

Neste estudo adotou-se o conceito de familia
que considera duas ou mais pessoas ligadas por
intimas associacdes, recursos e valores e reconhe-
cida quando os membros consideram os elementos
que a constituem como uma familia.

Para a coleta e andlise dos dados utilizou-se
os principios da TFD, em seus passos iniciais, ndo
sendo empregados grupos amostrais. Entrevis-
tou-se todas as familias apontadas pela USF, com
excecdo de uma, que se recusou a participar, tota-
lizando assim, seis familias, sendo seis doentes e
oito membros familiares. Nesse trabalho as fami-
lias estao identificadas por nimeros e os sujeitos
por nomes ficticios. As entrevistas semiestrutura-
das foram gravadas com a participacao ativa dos
membros familiares em resposta a questao norte-
adora: com quem a familia conta nesse momento
da doenca/quem ajuda a familia? Considerou-se
o minimo de diades familiares como critério de
inclusdo, nao sendo estipulado o nimero maximo
de participantes durante as entrevistas.

Respeitou-se todos os cuidados para a pes-
quisa envolvendo seres humanos, sendo o projeto
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aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Sao Carlos, sob o n°
438/2008, apés anuéncia da Secretaria Municipal
de Saude, para desenvolvimento do projeto. A
coleta dos dados foi realizada do segundo semestre
de 2008 ao segundo semestre de 2009.

A anélise dos dados se deu concomitante-
mente com as entrevistas, que foram transcritas
na integra, analisadas linha por linha e as falas
transformadas em cédigos. O agrupamento e a
organizacao dos codigos, em relacao as similarida-
des e diferengas, forneceram as categorias iniciais.
As categorias mais densas e amplas, permitiram
seu processamento na chamada codificacdo axial,
que une as categorias iniciais, compara-as entre si,
agrupa-as, reorganiza-as e as reduz.”

Essa metodologia permite ao pesquisador
parar em qualquer nivel de andlise dos dados e
reportar o encontrado, pois nela ha uma constan-
te construgdo.'® Assim, este estudo atingiu até a
codificacao axial, que permitiu a identificagao de
dois fendmenos representativos do significado do
apoio e darede social para a familia do doente com
cancer, em situacado de alta vulnerabilidade social,
nao sendo elaborado o modelo teérico.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Da anélise comparativa constante dos dados
emergiram dois fendmenos dinamicamente inter-
ligados: Percebendo-se vulneravel, que revela a
situacdo da familia diante das adversidades im-
postas pela doenca e Apoiando-se para cuidar, que
demonstra o movimento da familia em busca de
apoio para cuidar do membro familiar com cancer,
tentando manter o equilibrio familiar.

Percebendo-se vulneravel é um fendmeno
que agrega as categorias: Lidando com o desco-
nhecido; Tendo problemas para além da doenga;
Tendo dificuldades com as Institui¢des; e Nao
tendo com quem contar.

Na fase do diagnostico, a familia que tem um
membro com cancer, enfrenta a dura realidade de
precisar lidar com o desconhecido. Fica assustada,
angustiada, tem medo e sente a dificuldade em
aceitar a doenca. Em especial no cancer, as pesso-
as enfrentam os estigmas trazidos pela doenca e
as dificuldades do tratamento que, muitas vezes,
exige locomocao e mudanga de cidade. Ha muitos
obstaculos a transpor até obter o diagnodstico e o
estadiamento do cancer. Sao feitos varios encami-
nhamentos e hd um longo tempo de espera por
consultas e exames. Essa demora obriga a familia

a decidir pelo pagamento visando agilizar o aten-
dimento e suprir a caréncia de informacao.

[...] fui eu que achei o carogo. A1, eu fui ld ao mé-
dico, ai 0 médico foi ld e fez a bidpsia, aqueles liquidos
que ele tira, e me enrolou quatro anos [...]. Ai, um deu,
o carogo cresceu [...]. Ai, eu fui e voltei ld. E ele fez,
tirou a biopsia de novo [...]. Ele ndo deixou eu ir buscar
a biopsia, receber o resultado 14, ele ligou aqui em casa.
Que era para eu passar ld, pra pegar o encaminhamento
para ir para [...]. Ai, eu perquntei por que e ele falou
que tinha dado maligno. Depois de quatro anos!!! [...]
(Familia 5 - Emilia - doente).

Os obstaculos apontados por outros auto-
res’, relacionados a imprecisao do exame clinico
ou a demora de métodos diagnésticos comple-
mentares ou, ainda, a burocracia do Sistema Unico
de Saude (SUS) na transferéncia de pacientes de
um municipio a outro, também sao vividos pelas
familias consultadas. Mesmo na situacao de carén-
cia financeira, estes entraves sdo resolvidos com o
pagamento de exames, numa tentativa de agilizar
o diagnostico e o tratamento.

Essa situacao denuncia a falta de comprome-
timento, acessibilidade e resolutividade propostos
pelo SUS, visto que, mormente no cancer o sucesso
do tratamento pode estar diretamente relaciona-
do ao diagnéstico precoce, portanto a demora
para obter o diagndstico correto acarreta a perda
de tempo e o avanco da doenca, preocupando a
familia. Os relatos das familias consultadas des-
tacam, mais uma vez, a necessidade de melhor
preparo dos profissionais e mudanca nas politicas
de atencao primadria, para que haja maior rapidez
e eficacia no atendimento.

Os problemas vividos pelas familias vao
além da doenca, abarcam nao s6 o financeiro, como
também os emocionais, os outros problemas de
satde, a dificuldade em conseguir afastamento
do emprego, a burocracia dos servigos de satde
e até conflitos familiares. A Familia 2 sofreu mo-
dificacdo em sua estrutura original, constituida
pelo doente, a esposa e dois filhos. Apos rejeicao
familiar, o doente foi acolhido pela irmd, passan-
do a considerar essa nova constituicdo como sua
familia.

[...] mandou [cunhada] ele [irm&o doente] vir
embora pra cd. Botou ele de ld, pra ficar com o dinheiro
dele [...]. Af ele veio pra cd, porque ela tocou ele de ld.
Batia nele, ld. Também, do jeito que ele saiu [...]. Porque
éimpossivel, né? Estd vendo que o coitado estd com esses
negocios at, e assim mesmo, ainda bate nele? Nio tinha
nem condicoes, né? Ela tinha nojo de cuidar dele |...]
o cartdo dele receber seguro, tudo, nio deu nada para
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ele, ficou dois meses aqui em casa sem poder comprar
alimentagao para ele, ndo tinha como receber, e ela ndo
quis entregar [...] (Familia 2 - Lea - irma).

Outro problema é causado pelo necessario
afastamento do servico, acarretando diminuicdo
da renda e obrigando o doente a solicitar retorno
ao trabalho, antes mesmo de estar em condic¢des
para isso, e em consequéncia sofrer demissao,
restando como tnica saida para as familias o re-
colhimento e venda de material reciclavel.

[...] e teve dez meses que meu marido ficou parado
[...]. Ele pediu para voltar para o servigo, com trés meses
o patrdo mandou embora [...]. Estava trabalhando, por-
que se viu parado [...] e ndo tinha como sobreviver, teve
que falar que ia voltar a trabalhar [...]. As vezes vendo
alguma coisinha, um pouquinho dali [...] ndo tenho
vergonha, ds vezes latinha, ds vezes, que eu guardo,
quando acho, eu vendo, papeldo |[...], ndo, ndo tenho
vergonha [...] (Familia 6 - Dalva - esposa).

A politica econdmica do Brasil vem sofrendo
transformagdes nos ultimos anos, gerando altos
indices de desigualdade social, afetando as con-
dicGes de sobrevivéncia das familias e minando as
possibilidades de superagao do estado de pobreza,
reforcando sua submissao aos servigos publicos
existentes.’® A situacdo de vulnerabilidade social
da familia pobre se encontra diretamente ligada
a miséria estrutural, agravada pela crise econo-
mica que lanca o ser humano ao desemprego ou
subemprego.

Os membros familiares consultados, em sua
grande maioria, ndo possuiam vinculo empregati-
cio formal e os que o tinham, foram prejudicados
pelo afastamento, seguido de demissao e a perda
do apoio financeiro. Quando mantidos no trabalho,
foram colocados em nova funcdo, induzindo-os a
um mau desempenho e consequente demissao.
De acordo com estes achados, um estudo eviden-
cia que trabalhadores regidos pela Consolidagao
das Leis do Trabalho, sem estabilidade formal,
tornam-se vulneraveis frente a um afastamento
por doenga, particularmente aquelas de média e
longa duragao. Sendo assim, ¢ comum a substitui-
¢do definitiva, que se concretiza na demissao assim
que retornam da licenca médica, fato que contribui
para que continuem trabalhando mesmo doentes."

Quanto a pericia da Previdéncia Social para
o apoio financeiro do estado, estudioso a coloca
como grande mobilizadora de sentimentos, di-
ficuldades e obstaculos para os trabalhadores,
visto que a relacao com os peritos é um ponto de
tensdo. Os relatos revelam situacdes em que as
pessoas sao tratadas com desconfianca, de forma

rude, autoritaria, ofensiva e agressiva, tendo seus
exames e laudos ignorados numa demonstragao
de incredulidade frente ao seu estado.”

A familia menciona falta de apoio material
das institui¢des de satde como exemplificado
pelas falas dos membros das familias 2 e 6 que
apontam escassez de medicagdo e de material
descartavel, caréncia de atendimento médico,
psicolégico, odontoldgico e de servicos sociais e
falha no fornecimento do transporte em alguns
horarios ou demora no atendimento.

[...] ah, achei que deveria ajudar mais, né? [refe-
rindo-se a USF] Dar mais apoio. Procurar a familia.
Gostaria que viesse alguém procurar a familia, né? As
vezes a gente estava indo e ld falava. Elas: ‘ah, a gente
vaild[...]". S6 que eles ndo faziam isso, né? [...] (Familia
6 - Thais - filha).

[...] porque ld na Farmdcia do Povo, 14, do tempo
que nos fomos ld, até hoje, nio chegou ainda. Mandam
ligar e a gente liga, e ndo chega [...] (Familia 2 - Lea
- irma).

Além disso, as familias avaliam o atendimen-
to profissional recebido como aquém do esperado
destacando a falta da visita domiciliar. As relacdes
afetivas estabelecidas com o profissional, através
de a visita domiciliar, foram especialmente valo-
rizadas pelas familias consultadas. A perspectiva
valorizada é a do direito a ser ouvido, respeitado
e considerado em suas necessidades, destacando
aspectos relacionais para a mudanca das praticas
em satde.

Pesquisa com usudrios aponta criticas re-
lacionadas ao fato das familias ndo receberem
visita domiciliar e o desejo de que sua familia seja
visitada mais frequentemente.”! Certamente, nao é
possivel negligenciar direitos, sobretudo conside-
rando condicdes de satde-doenca e dificuldades
enfrentadas para o acesso a aten¢dao no ambito do
SUS e Programa de Satide da Familia (PSF).

As familias consultadas relatam ndo saber
onde procurar apoio. A rede publica oferece ape-
nas a medicac¢do bésica, os medicamentos mais
caros ndo estdo disponiveis para serem solicitados
por essa populacao. Percebemos a necessidade de
adequacdo entre a oferta de apoio e a demanda por
este, na populacao estudada. Estudo indica que
os principios da assisténcia universal, equanime
e resolutiva a populacdo adstrita, podem estar
comprometidos pela falta de medicamentos de
fornecimento gratuito. Muitos medicamentos sao
comprados, ndo raras vezes, pelos pacientes, acar-
retando altos gastos e comprometendo, inclusive,
necessidades basicas.”
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A sobrecarga do familiar cuidador foi apon-
tada pelas familias, por estar acarretando adoeci-
mento e gerando conflitos. Quanto ao apoio para
o cuidado domicilidrio, uma esposa lembra sua
angustia ao identificar que ndo tinha com quem
contar, percebendo-se abandonada e vulneravel.
Tendo trés doentes na familia aos seus cuidados,
ela sente-se sobrecarregada e doente.

[...] que eu olhei para um lado, para outro e ndo
tinha como sozinha cuidar [...], e correr atris de remédio,
correr atrds de vale transporte [...]. Que eu nao sabia
nem o que é que eu fazia. Eu lavava sé a roupa da minha
irmd. Eu lavava todo dia, eu lavava duas vezes por dia.
Meu tanquinho tinha quebrado, e a casa ia ficando [...]
(Familia 6 - Dalva - esposa).

Da mesma forma, a doente de outra familia,
que vivencia conflitos familiares, comenta que,
depois que a sua mae faleceu, nao conta com mais
ninguém da familia. As familias apontam que,
quando percebem que algum membro familiar
ajuda de forma ndo espontdnea, essa ajuda é des-
considerada.

[...] pode contar da minha familia assim, que nem
acabou de falar, ndo tem ninguém. Agora, que nem
aquela uma mesmo ld, né [...] [outra irma]. Até entao,
quando a minha mae estava viva, ela vinha aqui em casa,
obrigada, entendeu? Obrigada! Para me ajudar, para
dar banho, para fazer os curativos na minha mae [...] e
depois que a minha mae faleceu, ela nio veio mais aqui.
Ai, gente [...] (Familia 1 - Marta - doente).

Na perspectiva interacionista, os seres
humanos sado atores sociais, que levam em con-
ta os demais quando agem. Comunicamo-nos
simbolicamente em nossas agdes e interpretamos
as acdes uns dos outros. A interagdo ocorre em
um fluxo continuo de ag¢des entre os atores,
tornando-se a base para o que decidimos fazer
nas situagdes."

Ao perceberem-se vulneraveis, as familias se
mobilizam em busca de apoio social para cuidar do
doente com cancer. Esse movimento é representa-
do pelo fendbmeno Apoiando-se para cuidar, que
agrega as categorias Buscando o apoio das pessoas,
Recebendo apoio profissional e Apoiando-se em
crencas.

A familia busca apoio para alcancar seu
objetivo maior e sua fungdo, que é o cuidado de
seus membros. Ela valoriza todo o apoio recebido,
pois sabe que ele é fundamental. A familia sinaliza
que conta com o apoio de membros familiares e
de outras pessoas, como vizinhos, amigos, pessoas
do trabalho e conhecidos.

[...] ah, lavava a roupa dela [doente], fazia comi-
da[...]. Varria a casa paraela, dava uma ajeitada na casa
dela. E é assim que nos vivemos todo dia [...] (Familia
5 - Cida - vizinha).

[...] deram roupa para ela, aqui para ajudar [ou-
vintes da radio]. Veio cesta bdsica, ajudou para minha
irmd. [...] veio tudo, veio o que tinha de precisio de den-
tro de casa, eles me mantiveram. A, elas vieram, gente
que eu nem tinha visto, trazer alimentagdo [...]. Nossa!
Teve uma senhora que veio com o carro, de fralda, veio
pacote de fralda a vontade. [...] ai a radio, uma amiga
me ofereceu, e trouxeram um tanquinho para mim |...]
(Familia 6 - Dalva - esposa).

Ah, fui, pedi na farmdcia, no supermercado, sabe,
é tudo gente conhecida, que conhece ela [doente], que
sabe dos problemas dela. Teve vizinha minha também.
Isso, cada um deu um pouquinho até dar o total da conta,
ai eu paguei. (Familia 1 - Neide - vizinha).

Num movimento de superagao das dificul-
dades, as familias sdao impulsionadas a buscar
formas de apoio para poder cuidar, pois o apoio
oferecido pelos mais proximos auxilia e encoraja as
familias a buscar estratégias para se adaptarem as
novas condicdes de vida.” Na busca por compre-
ender o adoecimento, a doenca e o tratamento, da-
-se a integracao da rede de apoio familiar e social,
como amigos e vizinhos que buscam solug¢des no
seu contexto de conhecimentos e crengas,* uma
vez que o conceito de rede permite varios enfo-
ques para a producao de cuidados da satde na
familia: a consideracdo da familia extensa como
rede, a participa¢do da vizinhanga e elementos de
outros contextos, como trabalho e escola, os vérios
recursos comunitarios e os servigos de saude.”

A familia também precisa de apoio profis-
sional para prestar os cuidados a seu ente querido
e fica aliviada quando busca e consegue um bom
atendimento. Sdo mencionados os apoios ofere-
cidos pelos servicos publicos sociais e de satide e
todos sao valorizados.

[...] eaperua, que ia me pegar ld na casa de apoio
[...]. E daqui da Prefeitura ...] Ndo, é aqui do Centro de
Especialidades [...]. Era bom, que eu nio pagava, né? No
dia de ir, ele me levava, no dia de vir ele me buscava... e
quando chegava na sexta-feira, ai a gente ligava para a
[...] [funcionaria], faz parte ali do transporte. Entdo,
eu ia ld na assistente social do hospital e ela ligava para
cd e pedia para eles irem me buscar [...] (Familia 1 -
Marta - doente).

[...] teve o cartido do Bolsa Familia, né? Que eu
recebo dele [através das assistentes sociais do Centro
Comunitario] [...] [aponta para o filho] (Familia
3 - Leticia - doente).
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[...] 0 médico ld o ensinou [...] [autocuidado
com a sonda nasoenteral e traqueostomia]. A7 as
enfermeira falaram ld, os médico falaram: ‘oh, continua
cuidando dele assim que ele vai arribar [...]" (Familia
2 - Lea - irma).

Recebendo informacao e estimulo, a familia
se fortalece e presta um cuidado de qualidade,
com menor desgaste fisico e emocional. Autores
recomendam que o cuidador seja encorajado,
com reforgos positivos e cuidado humanizado.”
A demonstracao de carinho, preocupacao, aten-
¢do, disponibilidade para ouvir e cuidar ou dar
conselhos sao apontados pelas familias como
fonte de apoio emocional oferecido pelos pro-
fissionais de satide. Estes podem indicar, ainda,
outras possiveis fontes de apoio, que podem ser
utilizadas pelas familias.

O apoio informacional pode vir de dife-
rentes profissionais direcionando o cuidado, ou
esclarecendo as davidas da familia. As familias
consultadas, apesar de valorizarem muito esse
apoio, apontam caréncia de informagdes diante
de tantas duvidas. Sabe-se que familias mais hu-
mildes precisam ser informadas de forma clara,
com uma linguagem acessivel, de acordo com sua
escolaridade. A linguagem técnica impede a comu-
nicacao simplificada, para a qual, a compreensao
dos simbolos utilizados pelos atores na interagdo
social é necessaria. Autores identificaram que as
informagdes as familias tém ocorrido de forma su-
til, utilizando contetido técnico, impossibilitando a
autonomia no cuidado e trazendo insegurangas.?
Os simbolos mais importantes na perspectiva in-
teracionista sdo, exatamente, as palavras; sendo
assim elas devem ser usadas com clareza para
atingirem o seu objetivo."

E esperado que profissionais da satde cui-
dem da familia atendendo suas reais necessidades,
ouvindo-a em suas caréncias. Muitas vezes a fa-
milia ndo esta preparada para prestar tal cuidado,
necessitando de informacGes sobre a doenca e
tratamento e instrucao técnica para o cuidado.”
A auséncia de estratégias efetivas e documenta-
das para orientar membros familiares a cuidar do
doente com cancer persiste, apesar do tema ja ter
sido estudado desde 1980.

O exercicio de uma crenca religiosa foi
colocado pelas familias, num plano privilegiado
Apoiando-se na espiritualidade, mantendo a fé e
recebendo apoio religioso, a familia segue sentindo
que tem forcas para cuidar do doente e do restante
da familia. Vendo a melhora do doente, se enche
de esperanga de ter um futuro livre da doenca.

[...] entdo eu acho, que primeiramente, o que deixa
a gente de pé, e que, com dnimo e tudo, para aguentar
tudo, é Deus. Ai, depois, vem a familia, e Deus ajuda
a familia, também. Dd apoio para a familia, para a
familia dar apoio para a gente, né?[...]. Ah, quando eu
estou assim, que nem todo sabado, tem a missa aqui.
Mas, quando eu estou em casa, eu vou na missa, entio
eu sinto aquela paz por dentro, sabe? Eu sinto aquela
paz, eu sinto aquela esperanca, por dentroe [...]. E eu
comecei também a superar tudo. Eu comecei a por mais
na minha cabega, ficar mais calma e tudo, sabe? |...]
(Familia 3 - Leticia - doente).

A espiritualidade é mencionada pelas fa-
milias como forma de apoio de grande valor, em
todas as circunstancias da vida. A familia que
participa de uma comunidade religiosa informa
sentir-se mais apoiada. O apoio oferecido através
das celebracdes e participacdo nos sacramentos,
atendimento espiritual de um religioso e as ora-
¢oes dos fiéis sdo percebidos pelas familias como
ajuda para superar a doenca, aceita-la, e a viver
com esperanga de um futuro melhor. Muitas ve-
zes, confundimos o apoio espiritual com o apoio
religioso, mas devemos compreender que, ao nos
referirmos ao apoio espiritual, estamos nos refe-
rindo a apoiar o interior da pessoa, a sua “alma”,
eisto pode ocorrer independentemente do aspecto
religioso.* Mesmo que ndo possua uma religido, a
pessoa pode e deve receber esse apoio, que podera
trazer conforto perante a situacao que vivencia.

CONSIDERACOES

A analise dos resultados da pesquisa nos leva
a experiéncia dessas familias, por meio dos feno-
menos, que se mostraram intimamente interliga-
dos e influenciando-se mutuamente, através de um
fluxo continuo de agdes. Revelando o significado
atribuido pela familia a rede e ao apoio social em
sua continua interacdo social, mostrando como
os elementos simbolicos estao constantemente in-
fluenciando a dindmica familiar no enfrentamento
do cancer, e como essas familias interagem diante
do adoecimento.

A disponibilidade das redes sociais e o apoio
social oferecido pelos diversos atores sociais, em va-
rias situagdes, permitiram as familias cuidar de seu
ente querido de forma menos sofrida e mais digna.

Este estudo nos permitiu compreender os
significados atribuidos a rede e ao apoio social
pelas familias em situagao de alta vulnerabilidade
social, e que possuem um membro com diagnos-
tico de cancer. Essa compreensao é fundamental
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para subsidiar intervengdes dos profissionais de
enfermagem no cuidado as familias. Tendo em
vista que, este profissional atua junto aos indivi-
duos e a sociedade, e sua atuagdo pode aumentar
o nivel de satde da populacao.

O estudo evidencia a necessidade interven-
¢oes de enfermagem adequadas a real necessidade
das familias de doentes com cincer em situacdo
de vulnerabilidade social, porém a agao necessdria
s se efetivard na medida em que os profissionais
receberem formagao voltada para a assisténcia a
familia em sua formacdo e incentivos governa-
mentais e institucionais que os encorajem a atuar
com competéncia técnica no cuidado com familias.

Da mesma forma, ha necessidade de am-
pliacdo da abrangéncia dos servigos oferecidos
pelo Sistema de Satde, ou seja, dos tipos de apoio
oferecidos pela rede, a fim de facilitar o acesso das
familias aos recursos de que necessitam. Por se
tratar de familias em vulnerabilidade social, a rede
social e os apoios oferecidos sao ainda mais im-
prescindiveis. E preciso um planejamento adequa-
do para o oferecimento dos apoios instrumental,
informacional, de reforco ou estimulo, espiritual,
religioso e emocional, além do atendimento de
uma equipe multiprofissional preparada, para
trabalhar de forma coesa norteados pelos princi-
pios preconizados pelo Sistema Unico de Satide.

Apesar de outros autores comprovarem mui-
tos dos achados, ainda ndao hé estudos brasileiros
relativos a intervengdes que possam solucionar
muitos dos problemas aqui elencados, embora a li-
teratura estrangeira aponte modelos de programas
e intervencdes para ajudar familias, que podem
ser tomados como referéncia para a melhoria de
nossas intervencoes.

Cientes da abrangéncia e complexidade
desse tema, este estudo ndo pretendeu esgotar
o assunto, mas colaborar no aprofundamento e
estimulo a novas pesquisas, além de provocar
questionamentos dos profissionais de satde, em
especial enfermeiros, em sua atuagdo junto as
familias. Acima de tudo, esperamos contribuir
para uma reflexao sobre as experiéncias vividas
pela familia do doente com cancer, em situagao
de vulnerabilidade social, e para a discussao de
maneiras de transformar esta dura realidade.
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