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RESUMO

Objetivos: compreender a experiéncia das familias rurais que convivem com a neoplasia
avancada, na perspectiva do Family Management Style Framework. Métodos: pesquisa
qualitativa, realizada em sete municipios da regido Norte do Rio Grande do Sul, no domicilio
de 11 familias (27 pessoas). A coleta de dados ocorreu em 2014, utilizando o genograma e a
entrevista narrativa. A analise seguiu o modelo teérico Family Management Style Framework.
Resultados: os resultados foram organizados em trés categorias, a partir dos componentes
conceituais do referido modelo: ndo existe mais vida normal: defini¢do da situagdo; tentativa
de conciliar cuidado e trabalho: comportamento de manejo; iminéncia da finitude da vida:
percep¢do das consequéncias. Consideragées Finais: viver no contexto rural confere a familia
maneiras especificas de agir diante da neoplasia avancada. Compreender os movimentos
empreendidos pelas familias rurais no decorrer da experiéncia pode guiar os profissionais de
enfermagem no planejamento de intervencdes colaborando com a satde dessa populagéo.
Descritores: Neoplasias; Familia; Saude da Populacdo Rural; Enfermagem; Pesquisa em
Enfermagem.

ABSTRACT

Objectives: to understand the experience of rural families living with advanced cancer,
from Family Management Style Framework’s perspective. Methods: a qualitative research
conducted in seven cities of the northern of state of Rio Grande do Sul in homes of 11
families (27 people). Data collection took place in 2014, using the genogram and narrative
interview. Analysis followed Family Management Style Framework’s theoretical model.
Results: the results were organized into three categories based on conceptual components
of the referred model: no more normal life: situation definition; attempt to reconcile care and
work: management behavior; imminence of the finitude of life: perception of consequences.
Final Considerations: living in rural context gives families specific ways of dealing with
advanced cancer. Understanding the movements undertaken by rural families throughout
the experience can guide nursing professionals in planning interventions collaborating with
this population’s health.

Descriptors: Neoplasms; Family; Rural Health; Nursing; Nursing Research.

RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia de las familias rurales que viven con cancer avanzado,
desde la perspectiva del Family Management Style Framework. Métodos: investigacion
cualitativa, realizada en siete municipios de la region norte del estado de Rio Grande do Sul,
en los hogares de 11 familias (27 personas). La recopilacion de datos tuvo lugar en 2014,
utilizando el genograma y la entrevista narrativa. El analisis siguié el modelo tedrico de Family
Management Style Framework. Resultados: los resultados se organizaron en tres categorias,
basadas en los componentes conceptuales del modelo referido: no hay mas vida normal:
definicion de la situacién; intento de conciliar cuidado y trabajo: comportamiento de gestion;
inminencia de la finitud de la vida: percepcion de las consecuencias. Consideraciones
Finales: vivir en un contexto rural brinda a la familia formas especificas de tratar el cancer
avanzado. Comprender los movimientos realizados por las familias rurales a lo largo de la
experiencia puede guiar a los profesionales de enfermeria en la planificacién de intervenciones
que colaboran con la salud de esta poblacién.

Descriptores: Neoplasias; Familia; Salud Rural; Enfermeria; Investigacién en Enfermeria.
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INTRODUCAO

O cancer é um problema de saide publica pela magnitude dos
dados epidemioldgicos, seja pela incidéncia, ao implicar na quali-
dade de vida da populagao e por sua alta taxa de mortalidade™. A
América Latina e o Caribe sao responsaveis por incidéncia de 7,8
casos de cancer em cada 100.000 habitantes!”. Dentre os principais
fatores predisponentes, estao, principalmente, o estilo de vida e
as caracteristicas sociais de determinada populagao, incluindo as
populagdes rurais, que apresentam particularidades em relagcao
a0 acesso a servicos de saude, a acdes culturais e aos aspectos
relacionados a sua rotina, o que repercute na incidéncia do cancer®?.

Em paises como o Brasil, em que ha declinio da mortalidade
associada as doencas infecciosas e aumento das enfermidades
crénicas ndo transmissiveis, as neoplasias comumente diagnos-
ticadas sao as de pulmao, mama, prostata e colorretal®?. Esse
determinante confere ao Rio Grande do Sul a quarta posi¢do no
ranking de incidéncia de cancer entre as unidades federativas®.

Dentro do quadro da doencga, as células cancerigenas tendem
a ser agressivas e de dificil controle, podendo espalhar-se para
outras regides do corpo, dando origem a metéstases quando o
cancer pode evoluir para um estdgio avancado, sem possibilidade
de remissao e tampouco cura ao doente.

A palavra “neoplasia” significa “crescimento anormal” de um
tecido cuja reproducao deixou de ser regulada pelos mecanismos
homeostaticos. No momento em que o doente apresenta sinais
e sintomas como presenca de dor, sintomas constitucionais
(astenia, caquexia, anorexia, fadiga), problemas psicoldgicos,
obstrucdes em varias regides do corpo, distirbios do sono e
diagnostico de metdstase inoperavel, ha a definicdo de neoplasia
avancada e final da vida®®. Nesse contexto, conviver com um
familiar sob cuidados paliativos é uma experiéncia complexa
para as familias e, de modo geral, também para o cuidado de
enfermagem, sobretudo quando envolve familia com privacdo
socioecondmica e residentes em locais distantes dos centros de
tratamento, realidade de muitas que vivem em ambiente rural”®.

Assim, a familia, especialmente a que vive no meio rural, ne-
cessita ser alvo de cuidados, em decorréncia de singularidades
como a dificuldade de acesso ao servico de saude e os fatores
de risco associados a atividade laboral. Os membros de uma
familia formam um sistema complexo, em que cada um de
seus membros é um subsistema ou sistema individual, sendo
caracterizados por serem elementos em mutua interacdo entre
si®. Considerando-se que a mudan¢a em um de seus membros,
como o diagnéstico de uma doenca, afeta todos os demais, ha
a ocorréncia de desequilibrio no sistema. No entanto, sabe-se
que, por meio da prépria capacidade interna de reorganizacéo,
essa familia podera se reequilibrar®.

Ao analisar familias e seu funcionamento psicossocial, pesqui-
sadores"'? identificaram que a qualidade de vida relaciona-se a
capacidade de compartilhar sentimentos e lidar com conflitos,
caracterizando melhor condicéo psicossocial. Ja estudo realizado
com familias rurais demonstra que, ao perceberem seu mundo
ameacado, sentem a necessidade de elaborar estratégias que Ihes
possibilitem a reaquisicdo da seguranca para interagir com uma
realidade diferente, inclusive com a urbana, o que faz com que ndo
sé oscilem entre sentirem-se amparadas e desamparadas, como
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também voltem a construir uma nova forma de funcionamento
para manejar as demandas do adoecimento e da vida familiar,
no contexto rural.

Nos ultimos anos, foram realizados estudos'%" utilizando o
modelo adaptado do Family Management Style Framework (FMSF)
enfocando a experiéncia de adultos e suas familias em situacdo
de doenca cronica, especialmente o cancer. Identificaram-se in-
vestigagdes que abordam a experiéncia da familia que possui um
membro doente no cendrio da Unidade de Terapia Intensiva (UTI)
(19 3 partir do FMSF. Abordam também os resultados de pesquisas
que se referem a influéncia da familia no estado nutricional da
crianga a partir de entrevistas guiadas pelo modelo"”; e os estudos
que descrevem a compreensao da gestdo familiar na perspectiva
de criangas em idade escolar (oito a treze anos)"®. Nota-se que o
FMSF tem sido usado para explorar a gestao familiar sob diversas
circunstancias. A compreenséo dos resultados obtidos por meio
dele possibilita intervengdes de saude envolvendo a assisténcia
interdisciplinar voltada as demandas especificas das familias".

Entretanto, ndo se localizaram estudos que buscassem compreen-
der a experiéncia das familias rurais que convivem com o cancer
avancado, sob a perspectiva desse modelo na enfermagem. Isso
representa uma possibilidade para poder ampliar a compreensao
acerca desta dinamica familiar, permitindo que se identifiquem
demandas e que se proponham intervencdes direcionadas a
familia que vive no meio rural®?. Cabe destacar que o FMSF foi
desenvolvido, originalmente, como suporte em pesquisas rea-
lizadas por enfermeiras com criancas e seus pais em situacao de
doenca cronica. A FMSF propde a compreensdo de componentes
conceituais sobre como a familia define a situacdo de doenca, quais
as capacidades de manejo evidenciadas e quais as expectativas da
familia quanto ao futuro®’. Manejo, nessa perspectiva, € definido
como o comportamento ou o esforco que a familia faz direcionado
ao cuidado e a adaptagao as demandas relacionadas a doenga®".

Considerando que o FMSF possibilita aos enfermeiros apreen-
der como a unidade familiar inclui as demandas decorrentes do
adoecimento ao seu cotidiano, questiona-se: como a familia rural,
gue possui um membro doente por cadncer em estagio avangado,
vivencia esta experiéncia?

OBJETIVOS

Compreender a experiéncia de familias rurais que convivem
com o cancer avangado, sob a perspectiva do FMSF.

METODOS
Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada por um Comité de Etica em Pesquisa
reconhecido pela Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP),
sendo conduzida tendo em vista os preceitos éticos referentes
as pesquisas com seres humanos, conforme a Resolucdo 466/12.
Os participantes foram convidados pessoalmente por uma das
pesquisadoras. Eles foram orientados sobre os objetivos e os
procedimentos, a garantia de sigilo, os riscos e beneficios, o livre
acesso as gravagoes e as transcricdes das entrevistas e sobre a
liberdade em participar ou ndo da pesquisa. Apds o esclarecimento
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destas questdes, cada participante assinou o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido, recebendo uma via do mesmo. Para
garantir seu anonimato, cada participante foi identificado pelo
seu vinculo com a pessoa doente, seguido da letra F, referente
a Familia, e numeracao a partir da ordem cronolégica da coleta
de dados (ex: filho - F1).

Tipo de estudo e referencial teérico-metodoldgico

Esta pesquisa qualitativa foi ancorada no referencial teérico da
FMSF@". Esse referencial permite definir o estilo de manejo, em
conformacdo com as percepgdes e os comportamentos indivi-
duais de cada familiar, visando conhecer e organizar estratégias
a partir da organizacao familiar®. O modelo foi adaptado com
vistas a ser empregado com familias de adultos ou idosos com
cancer, em situacao rural. Essa adaptacéo refere-se a substituicao
do olhar direcionado a crianga e sua familia, bem como esses
termos, por enfoque voltado a a pessoa adulta ou idosa e a familia
desta. Os componentes conceituais que integram a esséncia do
FMSF foram mantidos. Como método, foi adotada a pesquisa
narrativa para compreender a experiéncia de familias rurais que
convivem com o cancer avanc¢ado, por meio do entendimento
dos desdobramentos das acdes e eventos ao longo do tempo; do
enredo, incluindo significados, causas e consequéncias dos fatos e
fatores que geram preocupacdes, sofrimentos e aborrecimentos.

Procedimentos metodolégicos

Foi utilizado o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ) para sustentar o rigor e a credibilidade da
pesquisa, mediante a descricao de aspectos, como o desenho
do estudo e a andlise de dados, ao longo do detalhamento do
método da pesquisa®?.

A coleta e a analise dos dados foram conduzidas por duas
pesquisadoras que contribuiram nesse processo a partir de suas
respectivas experiéncias na temdtica e no método utilizado. Foi
realizada uma entrevista como forma de familiarizacdo com o
processo de coleta e avaliacdo das perguntas elaboradas, a qual
foi desconsiderada no corpus de andlise. As entrevistas foram
conduzidas sem interrupg¢odes, todos os participantes permane-
ceram até o final da mesma.

Cenario do estudo e fonte de dados

O local do estudo corresponde a sete municipios localizados
na regido Norte do Rio Grande do Sul, Brasil. Para localizar as
familias, com potencialidade a participar do estudo, foi realizada
consulta as enfermeiras que atuam na Atenc¢ao Primadria a Saude
dos municipios para obter informagdes sobre pacientes com
diagnéstico de cancer avancado. Apds a selecao dos provaveis
participantes, os Agentes Comunitdrias de Saude foram acionados
pela enfermeira para que visitassem, com uma das pesquisadoras,
as familias, a fim de convida-las para o estudo.

Como critérios de inclusao, essas familias deveriam residir em
arearural, terem vinculo com a unidade de saude pertencente a rede
de Atencdo Primaria a Saude, terem conhecimento do diagndstico
da doenca e da situagao clinica do familiar, tendo a participacdo de,
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no minimo, duas pessoas da familia durante a entrevista, podendo
ser, uma delas, o préprio doente. Os critérios de exclusdo foram:
familiares com idade inferior a 18 anos e familiar ou paciente que
ndo apresentasse condi¢des cognitivas (inconsciéncia, dificuldade
de compreenséo e verbaliza¢do oral, falta de lucidez ou desorien-
tacdo alo psiquica) e/ou clinicas (dor, nduseas, vémito ou outros
desconfortos) para participar da entrevista.

Os participantes foram 11 familias, compreendendo 27 pessoas
que possuiam, no periodo de coleta de dados, um de seus mem-
bros com cancer em estagio avancado. Ressalta-se que todas as
familias, convidadas intencionalmente, concordaram em participar
e compuseram a amostra da pesquisa, estabelecida pela técnica
da saturacao dos dados, obedecendo os seguintes passos proce-
dimentais: 1. Disponibilizacdo dos registros de dados “brutos”; 2.
“Imersdo” em cada registro; 3. Compilacdo das andlises individuais
para cada entrevista; 4. Reunido dos temas ou tipos de enunciados
para cada pré-categoria ou nova categoria; 5. Codificacdo dos da-
dos; 6. Alocacdo dos temas e tipos de enunciados em uma tabela,
agregando-os para cada (pré) categoria e destacando quando se
deu a primeira ocorréncia; 7. Constatacdo da saturagao tedrica para
cada pré-categoria ou nova categoria, o que ocorrer quando novos
temas ou tipos de enunciados ndo sdo, de maneira consistente,
acrescentados apos novas entrevistas; 8. “Visualizagdo da satura-
¢ao, que ocorre com a transformacédo da tabela em um gréfico,
possibilitando, para cada categoria analisada, uma constatacdo
visual da “saturacao”®. Assim, as entrevistas foram analisadas e
os resultados foram avaliados pelas pesquisadoras, com o intuito
de definir o momento de interromper a coleta, considerando que
o problema de pesquisa e os objetivos pudessem ser satisfato-
riamente respondidos. Salienta-se que, conforme a modalidade
elencada para coleta e andlise dos dados, as transcricdes ndo foram
retornadas aos participantes para validacao.

Coleta e organizacao dos dados

A coleta de dados ocorreu durante o ano de 2014 e as entre-
vistas foram realizadas nos domicilios, conforme a preferéncia
das familias. A escolha acerca de quais membros participariam
da entrevista foi uma decisao da familia, sendo que nao havia
limite para o numero de participantes.

Inicialmente, os participantes foram convidados a construir
o genograma da familia. Na sequéncia, foi realizada a entrevista
narrativa®”, a partir do seguinte ponto: “Por favor, conte-me as
experiéncias de vida da familia desde que a doenca iniciou até
o dia de hoje”". As entrevistas foram gravadas e duraram entre 45
minutos e uma hora e 50 minutos

Analise dos dados

Apds a realizacdo das entrevistas, elas foram transcritas na
integra. A analise das narrativas foi feita sequindo-se as etapas
da técnica da analise tematica®: pré-analise, exploracdo do
material e tratamento dos resultados obtidos e interpretacdes.
Logo, a apreciacdo dos dados foi orientada pelos componentes
conceituais do FMSF: definicdo da situacao, comportamento de
manejo e percepcdo das consequéncias, 0s quais também guiaram
a apresentacao dos resultados dispostos a seguir.
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RESULTADOS

A maioria das pessoas doentes apresentava idade superior a 60
anos, com variacdo entre 46 e 81 anos de idade. A média da idade foi
de 63 anos. Dentre as 11 familias entrevistadas, obteve-se a narrativa
de nove pessoas doentes (duas esposas, trés maridos, nove filhos
ou filhas, uma irma e trés noras). A atividade laboral desenvolvida
pelas familias no contexto rural variava entre plantio de soja, milho
e trigo, suinocultura e criacdo de bovinos. Ao operar com o FMSF,
adaptado para este estudo, procurou-se identificar aspectos de
como a unidade familiar residente no contexto rural, incluindo-se
o proprio doente, maneja o adoecimento por cancer avangado.

Nao existe mais vida normal: defini¢do da situacao

O primeiro componente conceitual do FMSF, chamado “defini-
¢ao da situacao’, diz respeito ao significado e a maneira como os
familiares veem a pessoa doente e a doenca. Esses aspectos sdo
importantes a medida que influenciam os comportamentos e as
acdes empregadas para manejar a doenca e incorpora-la a rotina
familiar. Quando as familias se deparam com o adoecimento de
um de seus membros, elas buscam por respostas. Elas aspiram
saber o que o doente tem para, entao, definir a situacdo em que se
encontram e, posteriormente, poderem agir. O que move a busca
por respostas € a angustia e a ansiedade sentida pelos familiares,
compreendida entre o periodo do inicio da suspeita da doenca até
a confirmacéo do seu diagndstico e a elaboragao do prognostico.

Eu queria saber o que ela tinha. Aonde o médico ia, eu corria atrds.
Até que alcancei ele e pedi: Dr. o que o Sr. acha que a mae tem?
(Filha1, F3)

A familia considera diferentes hipoéteses para o surgimento do
cancer e relaciona-as com os habitos de vida, no intuito de saber a
sua causa. Tais conjeturas também estdo atreladas a acontecimentos
do passado que remetem a meméoria de situacdes semelhantes
a atual. A familia também vé o cancer avancado como injusto ou
como uma situacdo pela qual o doente e os familiares ndo deveriam
estar passando, como algo grave que agride a todos e que mata.

Ela [filha] comecou a dizer que achava que também tinha uma
doenga como a do pai. Ela dizia: ‘Acho que eu estou que nem o
pai! (Esposa, F1)

Eu néo sei porque o cdncer é assim: ou ele judia, ou ele mata! Por
que ele judia tanto das pessoas? Tanto, tanto... que a familia néo
consegue mais teruma vida! Néo existe mais vida normal. (Nora, F9)

Ideias sobre a capacidade de manejo da doenca tornam per-
ceptiveis a visdo da familia e do doente sobre as facilidades ou
dificuldades de obedecer a um regime de tratamento, intervindo
em suas habilidades de manejar com eficacia a situacdo de doenca.
Ao ter um esquema de tratamento, a familia necessita reorganizar
suas rotinas no intento de realizar o cuidado necessério ao doente.

Algumas dificuldades encontradas pelas familias que partici-
pam deste estudo referem-se ao manejo do cuidado envolvendo
problemas fisicos, ou seja, quando o doente tem a mobilidade
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fisica prejudicada e necessita de ajuda na deambulacao, ali-
mentacao e higiene. Outros obstaculos referem-se ao acesso a
servicos de saude: o municipio de residéncia da familia é distante
geograficamente do servico de referéncia oncolégica em que o
tratamento é realizado. Nessas situa¢des, o deslocamento gera
cansaco e desgaste fisico tanto nos familiares quanto no doente,
dificultando o manejo do cuidado, desfavorecem sua eficacia e
s&o vistos como um sacrificio.

Eum sacrificio! Agora a gente nem tem levado mais ele no banheiro.
Ndo conseguimos levar ele erguido. Eu cansei naquela viagem.
Eu que o levei ld no ambulatdrio de quimioterapia. Eu cansei e ele
chegou cansado. (Esposa, F1)

Apesar das dificuldades, as familias veem o tratamento como um
investimento na vida do doente. Independentemente do prognéstico,
compreendem que é necessario fazer o possivel para que o doente
obtenha amparo para reabilitar a sauide. Essa perspectiva adotada
pelas familias ndo somente contribui para o manejo adequado da
situagdo, mas também justifica os sacrificios realizados.

Na outra semana, veio o resultado do exame. E eles [familiares]
se apavoraram, choraram, pintaram o sete. Foi um desespero
[choro]! (Pessoa doente, F2)

Eles [irmaos] entraram em pdnico... todos eles. (Pessoa doente, F8)

As familias reconhecem que ha desequilibrio familiar perante
o cancer avancado, demonstrado pelo choque emocional ao
receber a noticia da doenca. Porém, também confirmam que a
ajuda mutua entre os familiares € um mecanismo que possibilita
a restauracdo do equilibrio nesse meio. A coragem e a forca de
vontade sdo citadas como instrumentos que a familia utiliza para
enfrentar a situacao. Na visdo das familias, € necessario encarar a
doenca, dispondo da mutualidade da familia, por meio da recipro-
cidade e do compartilhamento de sentimentos e preocupacgoes.

A gente fica preocupada, toma um susto! Néo é fdcil! A gente foi
sempre um faz pelo outro! Se um néo estd bem, os outros socorrem.
A gente quer ajudar, ndo pode deixar a pessoa triste... Sempre vem
um ou outro aqui, dai ja anima ela. (Irma, F8)

Coragem e vontade... e ter for¢a de vontade para ajudar também...
(Nora, F5)

Fazer o qué? Tem que tentar segurar a barra um do outro... (Ma-
rido, F10)

Assim, a mutualidade remete a ideia de que a familia compar-
tilha sentimentos e situagdes. As perspectivas compartilhadas, a
partir das demandas explicitadas pelo doente, contribuem para
que as interrelacoes familiares se aproximem.

Tentativa de conciliar cuidado e trabalho: comportamento
de manejo

Este componente conceitual aborda os principios que modelam
os comportamentos das familias rurais para o manejo do cancer
avancado e a capacidade de desenvolver uma rotina diante de
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demandas relacionadas a doenca. Essa rotina envolve metas,
prioridades e valores, os quais passam a direcionar a abordagem
e as estratégias especificas para o manejo da doenca. As familias
expressam que os lacos de afeto e de compromisso que unem
seus membros auxiliam no enfrentamento do cancer, sendo
valores que carregam consigo na trajetéria do adoecimento.

Eu posso dizer que eu cuido mais dela [sogra] do que da minha
propria mde. (Nora, F9)

A gente se dd muito bem. Acho que... eu ndo posso me queixar
dele [...] se sentir isolado, ndo tem aqui! Ndo tem esse perigo!
(Pessoa doente, F2)

Por meio do amor, as familias justificam seu comportamento
de manejo frente a doenca. Usualmente, tal sentimento também
justifica 0 apego que os familiares tém um pelo outro, pois sem
sua presenca ndo ha justificativa para o cuidado.

Amor, fé e coragem, porque eu sempre digo, a gente tem que
amar a pessoa, porque se tu ndo ama, tu ndo vai atrds, néo vai
ajudar. (Filha2, F3)

Dentre as estratégias de manejo da familia, ha a protecdo ao
doente com relagdo a verdade sobre o prognéstico da doenca, ou
ainda, com relacdo ao préprio diagnostico de doenca avancada.

Quando o médico falou que era cdncer, eu disse - Ndo conte para a
mde, sendo ela vai morrer antes do tempo! Eu dizia - Ela vai morrer
antes! Se ela souber, ela jd vai morrer! (Filha 2, F3)

Nao queriam me contar! lam escondendo, e eu disse, ndo adianta!
Cochichavam! Na verdade, eles néo falam para... proteger, mas
ndo adianta, hoje ou amanha se descobre. (Pessoa doente, F11)

As familias consideram que contar ao familiar doente que ele
estd com cancer avancgado pode prejudicé-lo, no sentido de que ele
possa perder a esperanca de viver. Por isso, preferem que a verdade
seja ocultada. O doente, por sua vez, vé a tentativa da familia de
omitir o diagndstico como uma atitude de protecdo. Porém, no seu
ponto de vista, tal comportamento torna-se inutil, dado o fatoque a
doenca se manifesta e torna-se perceptivel a medida que progride.

Em relagdo a espiritualidade, a familia busca o bem-estar do
doente, o que acontece pela unido de forcas para que a estabi-
lidade volte ao sistema familiar. A fé em Deus é citada como o
principal gerador de esperanca na familia. A fé e a oracéo, por
meio de promessas ou de novenas, sdo fundamentais para que
a espiritualidade se manifeste. A familia necessita de apoio es-
piritual para manejar a doenca e enfrentar a realidade do cancer
avancado, com conforto e apoio.

A gente entrega nas méos de Deus e Ele é quem vai fazer, é o que
eu sempre digo! Elas [irmas] disseram ‘de tanto a gente pedir ela
[mae] td ai, ainda (Filha, F3)

A abordagem de manejo traz uma apreciagao das familias, com
relacdo ao quanto elas tém desenvolvido uma rotina, estratégia
relacionada ao enfrentamento da doenga e como elas as tém
incorporado ao cotidiano familiar. Necessitaram empreender
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mudancas, como o abandono do trabalho rural por parte do
doente e dos familiares.

Ndo consigo mais fazer, ndo fiz mais nada na terra... (Pessoa
doente, F4)

Agora ele [sogro] vai ter que descartar os animais... no caso do
leite, ele vai ter que terminar. Porque néo tem como, ndo se tem
tempo. E chega uma hora que tu ndo aguenta mais também, o
cansago é grande. (Nora, F9)

Os entrevistados relatam que o trabalho provoca cansago
naqueles que o desempenham, e o bem-estar de todos necessita
ser priorizado nesse momento, ocasionando, algumas vezes, o
abandono das atividades rurais. Ainda ha a venda de bens, pois
as familias julgam nao ter mais condicdes fisicas de trabalhar
sem a ajuda do doente e, também, por necessitarem de recursos
financeiros para atender as demandas decorrentes do tratamento
como transporte e a moradia em centros urbanos em dias de
consulta, exames e medicamentos.

Por outro lado, existem familias que ndo abandonam o traba-
Iho rural em virtude de ele ser a Unica fonte de renda. E dele que
dependem para custear todas as despesas da familia, inclusive, o
tratamento. Assumir a necessidade de estar na propriedade rural
faz com que fiquem distantes geograficamente da pessoa doente,
sobretudo quando ela se desloca ao centro de tratamento. No entanto,
tranquilizam-se por promoverem a estabilidade financeira de todos.

Eu nunca fui junto com ela, nenhuma vez. Fui ld visitar ela, mas
nunca fui junto... ndo tinha como eu ir! Tem as vacas de leite!
(Marido, F11)

Eu ficava em casa, ajudando, tirando leite, ajudando por aqui... dai
ficava sé eu, porque eles iam e alguém tinha que ficar. (Nora, F9)

Quando um membro da familia rural adoece, o trabalho na
propriedade precisa continuar e os familiares necessitam se or-
ganizar para dar continuidade as atividades. A exigéncia de que
alguém permaneca na propriedade rural e ndo acompanhe seu
familiar doente até o local de tratamento, a fim de dar continuida-
de ao trabalho, também é vista como uma ferramenta de ajuda.

Aiminéncia dafinitude da vida: percep¢ao das consequéncias

O terceiro componente conceitual destina-se a elucidar a
dimensao que o cancer avancado ocupa na vida familiar e a
repercussao que isso trard para o futuro da vida familiar. Nota-se
que o estilo de vida das familias antes da doenca rendia-lhes
mais momentos de harmonia do que a realidade atual. A perda
da estabilidade e do controle sobre o cotidiano, com relagao a
atividades anterior e comumente desempenhadas, gera desar-
monia na dindmica familiar.

N6s fomos um casal muito feliz! Nés trabalhamos, nés criamos
nossos filhos! Deu essas complicagées... E eu ndo tenho mais
forca para ajudar ele, e dai eu fico com raiva, eu fico com édio.
O tempo mais feliz da nossa vida era quando nés éramos novos.
Eu queria nascer de novo e ter aquela vida para fazer de novo as
nossas coisas. (Esposa, F7)
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O fato de sentir raiva esté ligado a uma das fases que o adoe-
cimento impde. A doenca prejudica, ameaca e desequilibra a
familia como um todo. A saude é relacionada a jovialidade e
a forca para trabalhar, para criar os filhos e para lutar contra a
doenca e pela vida.

Ao cogitar a hipdtese de que, um dia, o familiar possa falecer, a
familia consegue imaginar o futuro, podendo entrar em processo
de negacdo da morte. Essa previsibilidade nao Ihes agrada, ao
constatar que haverd, cedo ou tarde, a morte do familiar doente.

Eles [filhos] ndo aceitam. Mas se Deus quer, vocés [filhos] ndo vdo
impedir! Eu coloco as cartas na mesa, ndo gosto de mentira! Se
chegar de nés ir embora [morrer] vocés vao ter que ter coragem
para enfrentar! Ninguém quer que ele morra; quer que ele fiquel...
Eu digo - N6s temos que ter coragem e se ajudar um ao outro e
quando a mée pedir, estejam aqui com o pai! Nem que vocés néo
gostem, que vocés se sintam mal... Na vida ou na morte, nés temos
que nos ajudar! Ninguém vai ficar para semente! (Esposa, F7)

E possivel notar que ha dificuldade para os familiares aceitarem
o prenuincio da morte que o cancer avancado traz. Ao mesmo
tempo em que a familia reflete sobre essa possibilidade, o proprio
doente também narra o que, em sua concepcdo, parece ser a sua
aproximacdo com o fim da vida e as consequéncias possiveis que
esse fato poderd gerar para a familia.

Eu me sinto na obrigagdo de ficar presente com eles, entende?
[choro] Ndo de eu morrer, ou qualquer coisa... Mas de fazer falta
para eles! Porque eu sei que eles precisam de mim, é por eles que
eu sofro [choro]. (Pessoa doente, F2)

Eulembro que antes de fazer a cirurgia, eu pedi que se acontecesse
alguma coisa, era para eles cuidarem dela [filha]! Era em quem
eu mais pensava! (Pessoa doente, F11)

Os familiares doentes expressam preocupacao com os membros
da familia com relacdo as consequéncias que sua morte pode
ocasionar. Percebe-se que hd sentimento de cuidado para com
os familiares, de protecao a eles e vontade de que consigam ficar
bem sem sua presenca.

As expectativas da familia quanto ao futuro referem-se a uma
conjectura sobre as implicagdes da doenca para a vida de todos.
E possivel verificar que existem perspectivas compartilhadas de
esperanca sobre o futuro tanto do doente quanto dos familiares.

Eu quero que Deus dé saude para ela. E para mim também, para
cuidar dela! (Marido, F10)

Ndo pode desistir... tem que ter esperanca! (Filho, F5)

A esperanca é movida pelo desejo de que o familiar doente
alcance a cura e a familia consiga ingressar em uma posicao mais
confortavel do que aquela imposta pela doenca avancada. Entre-
tanto, alguns familiares expressam desesperanca quanto a um bom
prognéstico, sentindo-se, por vezes, abatidos ou desanimados.

O X. [marido] volta e meia desanima bastante. E isso ndo pode
acontecer! Ndo é por que eu estou doente que a gente vai deixar
as coisas cairem... vamos levando! Se Deus quer assim, que seja!
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Para que adiantar um sofrimento antes da hora? Eu acho que
tem que encarar assim: se tiver que morrer de cdncer, se morre
de cancer! Ninguém é eterno. Quando for a hora, a gente morre!
(Pessoa doente, F2)

A postura do doente pode ser fonte de incentivo para os demais
familiares, sendo essa uma das bases para manter a esperanca e
aceitar a possibilidade da morte no futuro. A vontade do doente
é de que a morte ndo seja evocada antes da hora, para que esse
sofrimento nao se torne antecipado.

A partir do momento em que a confirmacéo do diagndstico de
cancer em estdgio avangado paira sobre a familia, existe a ideia
da morte como um fato a ser vivido em um futuro préximo; com
essa perspectiva, perscruta a concretude do processo de morrer.
Essa nocao, explicitada algumas vezes, implicitamente percebida
em outras, permeia as interagdes familiares e repercute na orga-
nizacdo e no equilibrio da familia. Além disso, essa questao gera
um novo desafio, vivenciado de maneiras diferentes, haja vista
as experiéncias que a familia j& teve e sua expectativa futura.

DISCUSSAO

Experienciar, enquanto familia rural, o cancer avancado, é a
revelacdo de um desafio. A partir do impacto do diagnéstico de
doenca avancada e da proximidade da morte, a familia procura
se adaptar a nova situacdo e aos mais variados sentimentos que
emergem de um futuro incerto. Cuidar das familias rurais com can-
cer avancado denota esforcos ao profissional de enfermagem, no
sentido de conhecer e valorizar as especificidades/singularidades
do viver no contexto rural, bem como atentar para as demandas
provenientes de aspectos que incluem o acesso, o deslocamento
e a adesdo ou vinculagdo ao servico de saude e ao tratamento.

A definicao da situacdo exige o posicionamento da familia
frente as necessidades que se apresentam. Os acontecimentos
gue provocam mudancas importantes na vida, sobretudo os ines-
perados, desafiam o mundo individual presumido, provocando
uma crise na qual o sujeito tende a ficar inquieto, tenso, ansioso
e indeciso até que as mudancas necessarias sejam realizadas®.

Estudo que analisou pais e criangas em situacao de doenca
menciona que, para haver uma definicdo da situagdo da crianca, os
pais consideram o papel por ela ocupado na vida familiar, bem como
asimbologia e o significado afetivo dela para todos®“”. Projetando
essa evidéncia para este estudo, percebe-se que, para a familia que
vivencia o adoecimento de um membro adulto ou idoso, hd uma
significacdo advinda do papel matriarcal ou patriarcal que essa
pessoa tem na familia, necessitando que esses atores determinem
o posicionamento e a definicdo esperada pelos demais.

Com o choque emocional promovido pelo adoecimento, ha
a identificacdo de sentimentos, como incerteza, desconfianca,
descrenca e medo. Isso contribui para a construcao da visao da
doenca. As familias sdo submetidas a diversas mudancas: ambien-
tal, relacional, de saude fisica e mental e em relacdo a atividades
da vida diria. Reconhecendo os fatores negativos, os membros
se redescobrem diante da doenca, relatando que se sentem mais
fortes e especiais, podendo ser notada a aproximacao entre todos?®,

Afamilia, entdo, normalmente, dedica-se ao cuidado do doente
para que ele se sinta melhor fisica e emocionalmente. Para isso,
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destacam-se as iniciativas que buscam o manejo da dor, da fadiga,
dos cuidados com o corpo, higiene e alimenta¢ao®. O fato de
prestar cuidados e enfrentar a doenca evidencia ndo s6 menor
qualidade de vida para a familia que experiencia o adoecimento
por cancer em comparagdo com as familias que ndo convivem com
essa patologia em seu meio, como também maior predisposicao
para o desenvolvimento de ansiedade, depressao e angustia®®32,

O envolvimento progressivo dos familiares com o doente e
entre si faz com que incorporem novas percepg¢des de relacio-
namentos e comprometimento com a constru¢ao de conexdes
humanas mais pessoais®?. A medida que a doenca e os sintomas
progridem, evolui também o desconforto da familia e doente®¥,
ou seja, quanto menor o grau de funcionalidade do doente,
maior o desconforto®. A mutualidade também se manifesta por
atitudes e palavras de apoio e envolvimento. A fé leva as familias
a ver o cuidado como parte de sua jornada, conecta a familia a
Deus, o que as faz encontrar conforto e segurancga, permitindo
melhor aceitacdo e adaptagao®s3),

A familia estabelece lacos de confianca, empatia, afeto e
carinho, construindo novas relagdes com vizinhos, amigos pré-
ximos ou familiares distantes. O enfrentamento conjunto das
adversidades séo cruciais para o bom funcionamento do sistema
familiar, proporcionando uma nova forma de viver®”, A familia
redefine suas prioridades a partir das necessidades do doente,
valendo-se da oportunidade de ficar em contato constante com
esse familiar para reafirmar os lagos de amor®?,

Frente a abordagem de manejo adotada pelas familias ru-
rais, observa-se que, mesmo sabendo que cada familia é Unica,
esta apresenta singularidades comportamentais e necessita de
especificidades no cuidado de enfermagem. Na pratica e nas
pesquisas com familias, encontra-se uma tendéncia a gerenciar a
doenca de acordo com determinadas regras que regem as ideias
sobre a capacidade de desenvolver as demandas da doenca para
restabelecerem o equilibrio familiar®. A estrutura e as relagoes
familiares podem gerar impacto positivo ou negativo no doente
e na familia, durante periodos de dificuldade ou adversidade,
ocasionando estratégias de enfrentamento diferentes depen-
dendo do estadiamento da doenga“?.

Conviver com a doenga avancada no contexto rural pode expor
a familia a necessidade de manejar com complexas transicoes
nas funcdes, nas relacdes, nas atividades de vida diaria e na sau-
de mental dos doentes e cuidadores. A criacdo, a adaptacdo e
a alteracédo de rotinas sao esforcos direcionados para o alcance
do equilibrio entre as necessidades individuais e da familia“". No
pressente estudo, foram encontradas familias que expressam a
necessidade de permanecer no lar e outrora aquelas que optam
por acompanhar o doente em seu tratamento. No Ultimo caso, essa
decisdo determina aos familiares a interacdo com uma realidade
diferente e urbana, o que amplia o contexto onde a experiéncia
acontece™, Em virtude das variagdes geogréficas entre o local
de moradia e o de tratamento, as familias rurais tendem a ter
maiores gastos financeiros do que as familias urbanas frente
o tratamento do céncer. O fato de viver em um contexto rural
também interfere no acesso aos servigos de satide, especialmente
no final da vida, como o cancer avangado.

Ao perceber a piora do estado de saude do familiar doente,
apesar de todos os esforcos realizados para prestar um cuidado
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de qualidade, a familia se desorganiza e sua estabilidade é afetada
por sentimentos de incerteza, desconfianca, descrenca e medo®“?.
Aproximando-se da possibilidade da morte, as familias podem
iniciar a fase de luto antecipado. Contudo, tal periodo pode ser
permeado pela esperanga em recuperar o doente. Estudo de-
monstrou que cerca de 30% dos doentes e familias ainda sentem
a possibilidade de cura do cancer, apesar das evidéncias clinicas
e da opinido de especialistas®?. As expectativas do futuro reme-
tem a visdo de que a familia encontrara sofrimento pela frente,
porém pode haver a esperanca de que algo reverta essa condi-
¢do. Normalmente, doentes e suas familias respondem a doenca
avanc¢ada de quatro maneiras: com desesperanca e desespero;
conformismo em aceitar uma situacdo incomoda ou desfavoravel
da doenca; falsa esperanca em resultados irreais; e esperanca em
momentos pontuais ou instantaneos, como o tempo a se passar
junto da familia. Essa tltima situacao é decorrente da aceitagcao
do progndstico de doenga terminal“?.

A validagao da esperanca para a cura da doenga ndo compete
a enfermagem, porém existem préticas que promovem esperanca
de melhora do conforto. Evidencia-se que visitas domiciliares
e intervencgodes paliativas no domicilio podem influenciar, de
maneira positiva, familias que vivenciam a progresséo do cancer,
reforcando o foco na melhoria da comunicagao e apoio social®®.
Isso, especificamente no contexto rural, poderia contribuir para
que a familia se sinta mais amparada frente ao que se define no
componente conceitual “percepgdes de consequéncia”.

Limitacoes do estudo

Dentre as limitacdes do estudo, destaca-se que o numero é
representativo da experiéncia de determinada populacéao rural,
que tenham caracteristicas semelhantes, nao corresponden-
do a outras familias que possuam outras culturas ou residam
em localidades diferentes das pesquisadas. Acerca do modelo
empregado na analise dos dados, o FMSF, por ser inicialmente
voltado a criancas e suas familias, ndo ha aprofundamento em
pesquisas com familiares adultos, o que restringiu a comparacao
e a discussao dos resultados com outras investigagoes.

Contribuicdes para a area da enfermagem

O contexto do final da vida para a populacéo rural, conforme
abordado nesta pesquisa, possibilitou compreender a dinamica
familiar adotada neste sistema, destacando contribuicées praticas
para que esse processo seja vivenciado pela familia de forma
menos dolorosa. Os subsidios que sustentam a assisténcia de
enfermagem e interdisciplinar, a exemplo da compreenséo da
situacdo sob a perspectiva da familia, podem fortalecer as estra-
tégias assistenciais que visam reestabelecem o equilibrio familiar
e buscar novas alternativas diante de fatores que prejudicam o
funcionamento saudavel da familia.

CONSIDERACOES FINAIS

A definicdo da situacao que a familia e o doente fazem para
si envolve a criacdo de significados que guiardo as condutas
por eles adotadas, considerando as experiéncias ja vividas,
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especialmente aquelas envolvendo outros casos de cancer na
familia. O manejo da situacdo envolve cuidados com o corpo e
emocionais, objetivando protecao a medida que os familiares
procuram preservar o doente de saber a verdade. Este manejo
também é amparado por sentimentos negativos e positivos, os
quais ora influenciam o equilibrio, ora levam ao desequilibrio do
sistema familiar. Uma nova filosofia, pautada no amor, é adotada
como justificativa para as atitudes nesse contexto, permeando
as relacdes e fortificando os lagos de afeto.

Salienta-se que residir no meio rural pode ser um dificultador da
capacidade de manejo com a doenca para a familia, pela distancia
geografica até o local de tratamento e, em outros momentos,
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pelo sacrificio demandado a familia frente as necessidades do
doente. A decisdo por abandonar ou nao o trabalho rural pode
ser uma imposicao, dependendo do contexto financeiro e de
trabalho que a familia vivencia. A expectativa sobre o futuro da
familia remete-os a perdas e ganhos. As perdas envolvem a falta
de estabilidade, o desequilibrio, o sofrimento com as mudancas
impostas pela doenca e, por fim, a possibilidade de perda do fa-
miliar doente. Os ganhos acontecem por meio da aprendizagem
advinda dessa experiéncia e pela possibilidade de unir a familia
em prol de um objetivo em comum, estreitando e reforcando
os lagos de afeto, mutualidade, cumplicidade e fortalecimento
de vinculos.
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