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The experience of rural families who remain in halfway houses during cancer treatment
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casas de apoyo durante el tratamiento del cdncer
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RESUMO

Objetivo: Compreender a experiéncia de familias rurais que permanecem em casas de apoio durante o tratamento oncoldgico de
um familiar adulto.

Métodos: Pesquisa qualitativa fundamentada no Interacionismo Simbdlico e na pesquisa narrativa. Participaram sete familias rurais,
14 pessoas hospedadas em casas de apoio em Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brasil. Os dados obtidos por meio de entrevista, no
perfodo de novembro de 2010 a maio de 2011, foram analisados com énfase no contedido.

Resultados: Os trés temas abordados foram: casa de apoio como um local de referéncia para ficar, o cotidiano e a convivéncia na
casa de apoio.

Conclusdes: A experiéncia foi marcada pela necessidade da familia adaptar-se a um contexto diferente do rural, com regras e rotinas
especificas, com desconfortos e confrontos com caracteristicas da cultura urbana e com o vivido por outras familias também em
situacdo de adoecimento, 0 que contribuiu para ressignificar a propria experiéncia.

Palavras chave: Enfermagem. Familia. Populacdo rural. Neoplasias. Apoio social.

ABSTRACT

Objective: to understand the experience of rural families who remain in halfway houses during the cancer treatment of an adult
family member.

Methods: qualitative research based on Symbolic Interaction and narrative research. Seven rural families participated in the study,
14 people staying in halfway houses in Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brazil. The data obtained through interviews from November
2010 to May 2011 were analyzed with emphasis on content.

Results: the three themes were: halfway houses as a reference for permanence during treatment, everyday life and living together
in the halfway house.

Conclusions: the experience was marked by the need to adapt to a context other than the rural one, with specific rules and routines,
with discomforts and confrontations with urban culture characteristics and with what is experienced by other families who are also
facing disease, which contributed to reframe the experience itself.

Keywords: Nursing. Family. Rural population. Neoplasms. Social support.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de las familias rurales que permanecen en casas de apoyo durante el tratamiento del cdncer
de un familiar adulto.

Metodologia: Cualitativa basada en el Interaccionismo Simbélico y la investigacion narrativa. Participaron siete familias rurales (14
personas) que se alojan en casas de apoyo de Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brasil. Los datos obtenidos a través de entrevistas, en el
perfodo de noviembre de 2010 a mayo de 2011, se analizaron con énfasis en el contenido.

Resultados: los tres temas que se trataron fueron: la casa de apoyo como un lugar de referencia para quedarse, la vida cotidiana y
|a convivencia en |a casa de apoyo.

Conclusiones: La experiencia fue marcada por la necesidad de que la familia se adapte a un contexto diferente del rural, con normas
y rutinas especificas, con incomodidades y confrontaciones con caracteristicas de la cultura urbana y con las vividas por otras familias
en situacion de enfermedad, que ayudo a la resignificacion de la experiencia.

Palabras clave: Enfermerfa. Familia. Poblacidn rural. Neoplasias. Apoyo social.
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B INTRODUCAO

O adoecimento de uma pessoa constitui-se em evento
que impacta e mobiliza, de algum modo, a todos os mem-
bros da unidade familiar™. Ter um familiar com diagnéstico
de cancer, independentemente da idade e do estagio do
ciclo de vida, faz com que a familia se perceba diante de
novas demandas. Contudo, enfrentar uma enfermidade é
uma experiéncia relativa as funcoes da familia, a qual tem
condicbes de cuidar de seus membros, sendo o adoeci-
mento uma experiéncia universal®. Assim como a doenca
impacta o funcionamento da familia, a interagdo familiar
influéncia sobre o curso, o tratamento e a cura da doenca,
havendo reciprocidade entre eles!'2.

Nesse contexto, é necessario que os enfermeiros reco-
nhecam que as familias, ante o processo de adoecimento,
necessitam de informacoes e suporte, pois, tendem a per-
der as habilidades para o desempenho de suas funcoes,
0 que pode coloca-las em situacdo de vulnerabilidade.
Porém, nem todas as familias permanecem vulneraveis,
pois passada a desorganizacao inicial, comumente se rees-
truturam e reassumem o controle de suas vidas®.

Embora cada familia constitua-se em uma unidade com
caracteristicas proprias, © modo como maneja situagdes de
adoecimento e cuida da pessoa doente tem relacdo com as
experiéncias prévias do grupo familiar ao longo da vida, com
o sistema de crengas familiar e com o contexto sociocultural
em que vive, o que a influencia e &, por ela, influenciado®?.
Em decorréncia desses fatores, as familias rurais que viven-
Ciam circunstancias de adoecimento, como o cancer, enfren-
tam eventos que sdo singulares, sobretudo pela necessidade
de se afastarem do seu ambiente e do grupo a que perten-
cem, imergindo em uma realidade diferente e urbana, onde
se localizam os servigos de referéncia especializados em on-
cologia. Isso significa adentrar em um mundo desconhecido,
tanto do ponto de vista geografico quanto das interacoes
interpessoais e da dindmica dos servicos de salde, o que
concorre para alterar o funcionamento familiar®.

Dependendo do tipo do cancer e das condigdes clini-
cas da pessoa doente, o tratamento requer presenca diaria,
mas nao na forma de internacao hospitalar. Nessas circuns-
tancias, quando possivel, as familias recorrem aos servicos
de transporte oferecido pelo municipio de origem, viajan-
do regularmente, o que pressupde autonomia e indepen-
déncia por parte da pessoa doente®”. Em caso de depen-
déncia pode significar a necessidade de permanecer na
cidade em que se localiza o servico oncoldgico. Conside-
rando as distancias territoriais entre as unidades especiali-
zadas e os locais de origem, a falta de recursos das familias
e os limitados investimentos das politicas publicas na area
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da assisténcia social, a solugcéo é recorrer aos centros que
oferecem apoio as pessoas doentes e seus familiares, co-
mumente denominadas casas de apoio.

As casas de apoio sdo instituicoes filantropicas, geralmen-
te iniciativas de Organizacdes Nao Governamentais (ONGs),
que oferecem ajuda de natureza diversa a pessoas portado-
ras de doencas e suas familias, a exemplo de hospedagem®~.
Destacam-se, na literatura, estudos relacionados as Casas de
apoio que recebem criangas com cancer”®. Embora repre-
sente um importante recurso acessado por pacientes e fami-
lias®”, ndo so rurais, pouco se conhece a respeito dos signi-
ficados dessa experiéncia para quem a vive, assim como das
interagdes e dos arranjos familiares nesse contexto. Isto revela
uma lacuna no conhecimento, em especial no contexto da
atencao a pacientes adultos e do meio rural.

Cabe destacar que, em estudo desenvolvido em casa de
apoio para pessoas adultas, em Santa Maria/RS, o perfil dos
doentes aponta para o predominio de pessoas com mais de
sessenta anos, com ensino fundamental incompleto, renda
familiar mensal de até dois salarios minimos e sexo feminino.
Além disso, foi identificado que, aproximadamente, um ter-
¢o das familias provém da area rural®. Considerando as ca-
racteristicas mencionadas, a escassez ou a auséncia de infra-
estrutura e de recursos de servicos de satude no meio rural e
a restrita rede social de apoio no contexto urbano as familias
campesinas que se deslocam para centros especializados de
tratamento oncolégico“*', demonstra que essas familias
integram um grupo populacional em situacdo de vulnera-
bilidade. A vulnerabilidade é entendida, neste estudo, como
possibilidade de exposicao, inclusive ao adoecimento, em
razdo de complexos processos de fragilizacao biossocial que
limitam a habilidade de atuagédo das pessoas, restringindo
suas capacidades relacionais de afirmacdo no mundo!'".

Conhecer acerca do vivido por pessoas doentes e fami-
lias rurais que necessitam recorrer a hospedagem em casas
de apoio pode contribuir para o entendimento do pro-
cesso de enfrentamento e das estratégias de manejo no
contexto do adoecimento. Essa compreensao pode pos-
sibilitar, também, que os profissionais, dentre esses os de
enfermagem, identifiquem, na interacdo com as familias,
as dificuldades por elas vividas e as intervencdes de apoio
nesse sentido, o que, de certa forma, vai ao encontro da
Portaria 2.866, que institui, no &mbito do Sistema Unico de
Saude (SUS), a Politica Nacional de Saude Integral das Po-
pulacées do Campo e da Floresta (PNSIPCF). Esta Portaria
busca, dentre seus objetivos, contribuir para a reducao das
vulnerabilidades em salde e para a melhoria da qualidade
de vida das populacdes do campo e da floresta‘'?.

Assim, o presente estudo tem como questdo de pesqui-
sa “qual a experiéncia de familias rurais que permanecem
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em casas de apoio durante o tratamento oncoldgico de um
familiar adulto?” O objetivo é compreender a experiéncia de
familias rurais que permanecem em casas de apoio durante
o tratamento oncoldgico de um familiar adulto.
Considerando-se que a permanéncia em casas de apoio
promove interagdes e construcdo de significados que in-
fluenciardo nas acoes das familias, o referencial tedrico deste
estudo fundamenta-se no Interacionismo Simbdlico. Desta-
ca-se que este referencial permite a compreenséo da acao
humana, fundamentado na interacao social, que se refere a
acdo processada pelos sujeitos em relacéo a si, aos outros e
aos fatos. A agdo humana tem um significado para quem a
executa, pois a pessoa define a experiéncia, pensa no que faz
e interpreta a propria acdo e a dos outros para, entao, agir’?,

B METODO

Na conducdo do estudo adotou-se como referencial
metodoldgico a pesquisa narrativa, que permite acessar
a experiéncia do outro, com o intuito de extrair, analisar
e compreender histérias pessoais vividas. As investiga-
¢des narrativas estruturam-se por meio de trés elementos
chaves: o aspecto temporal, com os desdobramentos das
acoes e eventos; 0 aspecto do contexto, que abarca o en-
redo sobre o qual se desvela a justaposicdo dos eventos
e as acoes explicitando significados, causas e consequén-
cias dos fatos; e 0s aspectos tradutores das preocupagoes,
sofrimentos e aborrecimentos™,

Na perspectiva interacionista, a familia é um grupo de
individuos em interacdo simbdlica, entre si e com outros,
compartilhando simbolos, perspectivas, self, mente e habi-
lidade para assumir papéis. Como resultado de suas expe-
riéncias interacionais a familia atribui significado e age.

O estudo foi desenvolvido em Santa Maria/RS. Os par-
ticipantes foram selecionados dentre os que estavam em
tratamento oncoldgico nos servicos de hemato-onco-
logia e de radioterapia do Hospital Universitario de San-
ta Maria (HUSM), a partir de informacées relacionadas a
procedéncia e ao local onde estavam hospedados, obtidas
por meio de informacéo da equipe de enfermagem e con-
firmadas pelos pacientes e familiares. Participaram do es-
tudo sete familias rurais (14 pessoas, sendo sete doentes e
sete familiares), que se adequaram aos critérios de incluséo,
quais sejam, ser oriunda da area rural (residentes em drea
situada fora de cidades, sedes de distritos/vilas), vivenciar
0 adoecimento de um de seus familiares por cancer, estar
hospedada em casa de apoio, ter na entrevista mais de um
membro da familia, incluindo o proprio doente, ter 18 anos
ou mais e estar ciente do diagnostico médico. Foram exclu-
idos aqueles que apresentavam limitacdo de comunicacéo.

Como técnica de coleta dos dados utilizou-se a entre-
vista aberta com foco na seguinte questdo: Como tem sido
para a familia permanecer na casa de apoio? Estas foram
realizadas em um encontro com cada familia, no periodo
de novembro de 2010 a maio de 2011. O momento e o
local para a realizacdo da entrevista foi acordado com os
participantes ocorrendo em consultério do hospital ou em
quarto da casa de apoio. O encerramento da coleta dos
dados deu-se quando o objetivo do estudo foi respondido
e as informacdes permitiram a compreensdo dos concei-
tos identificados, o que se deu através da profundidade e
riqueza do conteldo, ou seja, por meio da suficiéncia dos
dados™. Como forma de garantir o anonimato as narrati-
vas foram codificadas com a letra F (familia), seguida do
numero ordinal de 1 a 7 e da letra P para pacientes e a
primeira letra do vinculo familia (Ex. F filho, E esposa...).

No processo de andlise utilizou-se 0 método da pesquisa
narrativa elaborando-se categorias com énfase no conteu-
do, seguindo quatro etapas: 1) selecao do subtexto, em que
as partes relevantes das narrativas foram marcadas e agrupa-
das formando um novo texto; 2) definicao das categorias de
conteldo, em que se extrafram temas do subtexto; 3) classi-
ficacdo do material em categorias, quando foram separadas
sentengas ou expressdes que determinaram as categorias;
4) descricao das categorias e indicacao dos temas!'.

O projeto de pesquisa foi aprovado por Comité de Etica
em Pesquisa com Certificado de Apresentacao para Apre-
ciacao Etica (CAAE) 0008.0.243.000-10. Os aspectos éticos
relativos aos informantes foram respeitados observando-se
as orientacdes da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional
de Saude, vigente a época. Todos os participantes assina-
ram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

B RESULTADOS E DISCUSSAO

As familias participantes do estudo referiram residir entre
38 a 400 quildbmetros do hospital, numa média de 210 quil6-
metros. Foram entrevistados cinco casais, um pai e seu filho
e uma mae e sua filha. Dentre as sete pessoas doentes, cin-
co eram do sexo masculino, a idade variou de 32 a 74 anos,
com média de 52 anos. Os diagndsticos eram leucemia com
metastase cerebral, cancer cerebral, de prostata, de eséfago,
de laringe, de colo uterino e de pulmao com metastase 6s-
sea de quadril. Todos se dedicavam a agricultura, sendo um
aposentado. Os familiares tinham entre 24 e 61 anos, sendo
cinco do lar, uma técnica de enfermagem e um agricultor.

Da andlise das narrativas emergiram as categorias que
descrevem a experiéncia das familias rurais que permane-
cem em casas de apoio durante tratamento oncolégico e
conformam temas apresentados a seguir.
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A casa de apoio: uma referéncia para ficar

Diante do adoecimento por cancer, as familias rurais bus-
caram os servicos de atencdo a saude em locais proximos
ao que residem. Geralmente, desses servicos foram enca-
minhados para centros com recursos de maior densidade
tecnoldgica, os quais se localizam em cidades quase sempre
distantes e desconhecidas, o que valida achados de estudos
sobre salde da populacdo rural“'®, Nessas cidades, muitas
vezes, as familias ndo tinham onde permanecer.

A gentendo conhecia nada. A gente veio sem saber onde era.
Ndo sabia a distancia, nada... A prefeitura nos levou e deixou
no hospital. Nés chegamos aqui sem saber, sem conhecer.
Eu fui direto para a internacdo e ela ficou sozinha (F1 P).

Diante da necessidade de permanecer na cidade a
familia viu-se diante de uma situacdo que lhe causava in-
seguranga e suscitava questionamentos. Para isso, buscou
informacdes sobre os locais onde poderia hospedar-se e
avaliou as possibilidades de acordo com os recursos dis-
poniveis e a rede de hospedagem nas imediacoes do hos-
pital. Porém, nem todas as familias dispunham de recursos
financeiros que possibilitasse arcar com despesas de hote-
laria. Essas, muitas vezes, recorrem as casas de apoio, que
denominam “pensao’, e cujo pagamento simbolico ndo im-
pacta de modo significativo nas despesas da familia.

Assim, a partir de buscas pessoais, de informacgdes ob-
tidas com pessoas que realizavam ou realizaram tratamen-
to, com funcionarios ou por indicagcdo do servico social do
hospital ou do municipio de origem, as familias recorreram
as casas de apoio para se hospedarem.

A minha filha andava perquntando por ai. Este lugar eu
ndo sei como encontraram, como descobriram o telefone.
Sei que quando ligaram ndo tinha vaga, estava sempre
empilhado de gente. Af nés deixamos o telefone para que
nos avisassem (F2 P).

Foi a moca da secretaria da saude que nos falou e Id no
hospital também. Achamos melhor ficar aqui. O lugar que
nds ficamos é o apoio social que paga (F4 E).

A gente soube desses lugares por uns vizinhos que tinham um
familiar doente e que falaram da pensdo, que néo precisava
pagar. Mas tinha que ir a assistente social. Fui e nos manda-
ram para esta Casa. Tém outras que sdo particulares (F6 F).

No periodo em que a pessoa doente estd internada, o
familiar que a acompanha tem, no espaco da casa de apoio,
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um lugar para preparar suas refeicoes, descansar e pernoitar.
Um lar temporario®. Quando necessario o familiar doente
também permanecia nesse local, como era o caso daqueles
que realizavam tratamento diario e ndo tinham condicdes
de se deslocar para suas localidades de origem em razéo da
distancia e/ou de suas condigdes fisicas e clinicas.

Eu estava fazendo quimioterapia e comecou a dar proble-
mas de reacdo que exigia do corpo. Ai o doutor achava
melhor eu ndo ir para minha casa e ficar aqui até a outra
sessdo (F5 P).

A gente acaba ndo voltando para nossa casa, porque dd
400 km. A gente depende da prefeitura ou de carro particu-
lar para vir nos buscar. Pelo gasto que dd é melhor a gente
ficar. Nés vemos como mais vantagem ficar na penséo do
que voltar para casa (F1E).

Na perspectiva de possibilitar o tratamento, hospedar-
-se na casa de apoio representa a solucdo para um proble-
ma, pois a presenca de alguém da familia acompanhando
a pessoa doente garante auxilio em caso de necessidade e
vigilancia em relacéo a evolugdo do adoecimento, permite
apoio emocional, favorece a manutencdo do vinculo fami-
liar e a preservacéo da identidade da pessoa em tratamento.
A permanéncia junto ao doente contribui para diminuir os
niveis de ansiedade e ajuda nas tomadas de decisées em
relacdo ao tratamento envolvendo os membros da familia“®.

No entanto, permanecer na casa de apoio implica que
os membros da familia que nela irdo hospedar-se passa-
rdo por um periodo de estranhamento pela insercdo em
um contexto de convivéncia e de interacao distinto ao do
meio rural, o que pode gerar sofrimento.

No comego era complicado. Porque a gente ndo conhecia.
Tem gente do Rio Grande inteiro ai. No comeco a gente
fica acanhado, ndo sabe nem o que dizer.. Mas hoje, jd
com todo o conhecimento, a gente estd se interando mui-
to bem (F1 P).

A chegada aqui ndo foi fdcil. Nés ndo conheciamos nin-
guém. Tudo estranho! A gente nao estava acostumado
com a cidade. A gente estranha aqui, recém chegado. Ld
em casa era s6 nos dois e os bichos. E aqui é bastante gen-
te (F3E).

A chegada a casa de apoio pode ter um significado se-
melhante ao atribuido ao hospital, de um ambiente hostil
a natureza humana que deflagra vulnerabilidade emocio-
nal, em especial, decorrente da insercdo em um contexto
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interacional que exige convivéncia com pessoas e situ-
acoes desconhecidas e interfere no estilo de vida, confe-
rindo sensacao de inseguranca e perda do controle de si,
visto que, de acordo com a literatura, pessoas do meio rural
tendem a ser mais autosuficientes e menos propensos a
pedir ajuda'’”. Sentimentos de temor ante a possibilidade
de vivenciar situacées dificeis e de ndo se adaptarem ao lar
provisorio, foram identificados entre usuarios de uma casa
de apoio no estado do Parana®.

No processo interacional ocorrido nesse ambiente,
situacoes serao definidas, significados serdo atribuidos e
acoes serdo desenvolvidas. E, assim, a experiéncia de per-
manecer na casa de apoio vai sendo definida por cada um
e por cada familia.

Aqui é bom, para quem passou um més fechado Id naque-
le hospital, naquele quarto, aqui é... 16 livre! Vou no pdtio,
saio, ando... (F4P).

Embora noinfcio a permanéncia na casa de apoio susci-
tasse estranhamento, e até certo desconforto, as narrativas
permitem inferir que a experiéncia vai sendo definida na
perspectiva de que estar na Casa de Apoio mostra-se uma
situacdo melhor do que permanecer no ambiente hospita-
lar, conferindo um sentido de convivio familiar e de liberda-
de, semelhante ao vivido no meio rural.

O cotidiano na casa de apoio:
entre o ir e vir do hospital

A permanéncia na casa de apoio é um periodo marca-
do por experiéncias que serao determinadas, entre outros
aspectos, pelos vinculos formados, os quais estdo na de-
pendéncia, do tempo e da frequéncia com que cada fa-
milia permanece na “pensao’. Quanto mais prolongado for
o tempo de permanéncia e quanto mais regularmente a
familia se hospeda nesse local, mais adaptada e integrada
torna-se a vida. Essa convivéncia, de acordo com a literatu-
ra, constitui-se em fator protetor, pois, ao relacionarem-se
com pessoas em situacdo semelhante, as familias encon-
tram fonte de apoio nesse momento de suas vidas®.

Tive alta e fomos para pensdo, ficamos 30 dias. Faz nove
meses que nds viemos para cd. Agora faz dois meses que
naés estamos aqui. Conhecemos todo mundo (F1 P).

Aqui a gente se dd bem com todos que conheci e fiz trata-
mento junto. Eles estao aqui e ld no hospital. Mesmo agora
nos encontramos, porque as vezes dd certo de vir no mes-
mo dia. Outros vao parando e se distanciando (F5 P).

Em razdo do compartilhamento da experiéncia do pro-
cesso do adoecimento, as pessoas hospedadas na casa de
apoio comungam de um ritual didrio que, de certo modo,
remete a uma rotina doméstica®. Assim, para preencher o
cotidiano a familia buscou alternativas, seja cuidando de si
e de suas coisas, auxiliando em atividades da casa ou reali-
zando algo que ajudasse a distrair-se.

A gente levanta de manhd e tem as fungdes de remédio.
Aqui, de manhd, cada um fica em funcdo de doutor e exa-
mes (F6 E).

Eu passo o tempo lavando, dando remédio, que tem hora
marcada, e sentada, conversando e escutando televisdo,
quando ndo tem servico de lavar a roupa (F3 E).

NGs vamos fazer o tratamento e voltamos pra cd. As ve-
zes, a gente ndo aguenta ficar sé aqui dentro e sai. Para
despertar um pouco faz uma caminhada ao ar livre. Eu
gosto de caminhar e vamos pertinho. Eu me sinto novo
caminhando (F4 P).

Dentre as atividades que podem ser desenvolvidas de
forma coletiva identificaram-se 0s momentos das refeicdes
e de oracao, geralmente a noite quando a maioria dos hoés-
pedes retornava para dormir.

Praticamente almo¢amos todo mundo. De manha a gente
levanta e sai para o hospital. Dai a gente se encontra na hora
do almogo ou a noite, quando conversamos mais. (F1 F).

Tem gente que fica no hospital o dia inteiro e volta a noite.
Quando eles chegam, a gente perqunta, como td o fami-
liar, como foi o dia e dai comeca a conversa (F2 E).

Tem oracgdo toda semana, um dia é com um pastor, outro
dia com uma catdlica, no outro dia é com outraigreja (F3 E).

A despeito das particularidades de cada pessoa e da
forma de ser das familias, pode-se perceber que a rotina da
casa de apoio foi direcionada para o seguimento de normas
pré-estabelecidas e consideradas como requisitos para a
boa convivéncia, para preservar a dinamica das atividades
institucionais e para buscar a harmonia entre os hdspedes.

Alimpeza, cada um procura fazer a sua. Limpar o que suja.
Cada um pode fazer o seu almoco, se quiser alguma coisa
diferente, mas tem que deixar tudo em ordem. Manter or-
dem no quarto, no banheiro. Tem uma faxineira, mas tem
que ajudar (F7 F).
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Jantamos, almocamos, tomamos café, dormimos. E bem
organizado. S6 que o casal ndo pode dormir junto (F3 E).

Considerando o cotidiano das familias, apreendeu-se
que as interacdes interpessoais ocorreram no contexto do
ir e vir do hospital, sendo que as atividades desenvolvidas
ao "vir" do hospital restringiam-se aos cuidados pessoais,
com o familiar doente, no auxilio em demandas da casa e
as propostas por religiosos. Em relagao as atividades de dis-
tracdo os dados sugerem falta de alternativas, o que limita
as acoes realizadas pelas familias e parece conferir certa
monotonia ao cotidiano vivido na casa e centralizagcao nos
aspectos que se referem a doenca.

Independentemente da procedéncia rural ou urbana
da familia, o cotidiano da casa de apoio imprime uma ro-
tina semelhante a todos que os aproxima e confere uma
identificacdo pela experiéncia vivida. Um ambiente aco-
Ihedor no espaco da casa de apoio pode constituir-se em
fonte de conforto ao usuério e acompanhante, ajudando-
-0s a encontrar forcas para superar dificuldades, proporcio-
nando consolo e reflgio para restabelecer a esperanca®.

Nesse sentido, as casas de apoio representam um espa-
¢o de suporte e possibilidade de continuidade/viabilidade
de tratamento clinico, sendo também [écus de cuidado, no
qual o enfermeiro pode contribuir propondo o desenvol-
vimento de agdes de promocdo em saude, por meio de
escuta sensivel, didlogo intercultural, recursos ludicos, den-
tre outros.

A convivéncia na casa de apoio: sofrimento e
solidariedade compartilhados

No cotidiano da casa de poio, as pessoas definem as
situacoes e os fatos vividos, atribuindo significados a esses.
Da permanéncia e das interacoes de distintas naturezas,
estabelecidas na casa, emergem definicdes que revelam os
sentidos atribuidos a experiéncia, que é, a0 mesmo tem-
po, de sofrimento e de solidariedade. O sofrimento pode
ser percebido a partir da necessidade de a pessoa doente
afastar-se do ambiente e do contexto de vida rural para re-
alizar tratamento oncoldgico que exige, dependendo das
condicoes clinicas e da presenca de dependéncia, que um
membro da familia 0 acompanhe.

Quase sempre sou eu que venho junto com ele. Porque a
minha sogra vem, mas ela ndo pode ficar muito, porque
tem o marido dela. Cansa! Eu também sinto falta de casa.
Eu poderia estar Id junto com eles. Gostaria de estar com
o meu filho, porque o tempo vai passando e fica a falta de
todos (F1 E).

Rev Gatcha Enferm. 2017 mar;38(1):e64093

Os dados revelaram que, entre os casais, quando o
homem estd doente, o familiar acompanhante geral-
mente era a esposa e, quando se trata da mulher, quem a
acompanha era a filha. Essa configuracdo familiar em que
a mulher assume o papel de cuidadora principal valida o
exposto em estudo relacionado a esta tematica e evidencia
a necessidade de mudancas nos papéis e na assungao de
tarefas familiares!®.

Para as familias deste estudo a responsabilidade centra-
da em uma Unica pessoa e a permanéncia por varios dias
distante de casa representou afastar-se dos outros familia-
res, cansaco e desgaste, 0 que vai ao encontro dos fatores
apontado em revisdo de literatura como geradores de so-
brecarga ao familiar responsavel pelo cuidado, dentre os
quais se destacam o cuidar solitario, o grau de dependén-
cia do enfermo e o desgaste fisico e psicolégico™.

Como as vagas disponibilizadas nas casas de apoio sdo
restritas, o doente era acompanhado por somente um fa-
miliar que, em situacdo de internacgao, era quem permane-
Cia na casa. Independentemente de a pessoa doente tam-
bém permanecer hospedada, a percepcdo de estar longe
do lar, dos demais familiares e de um ambiente conhecido
conferiu a ambos a sensacdo de estarem sozinhos e de-
samparados, sem ter a quem recorrer.

Quando a gente chegou, a gente era sozinho. Ninguém
falou nada com ninguém. Fomos aprendendo sozinho,
se virando. Hoje, as pessoas chegam e no outro dia a
gente td conversando e elas ficam mais calmas tam-
bém. Gostariamos que alguém tivesse feito isso com a
gente... (F1 E).

O convivio com pessoas diferentes, que vieram de di-
versos lugares, com costumes e formas de viver singular
nem sempre é agradavel, podendo causar cansaco e von-
tade de isolar-se"”. Nas situagdes em que a pessoa doente
encontrava-se debilitada, sem condicées clinicas, fisicas
ou emocionais para permanecer no convivio com os de-
mais, 0 espaco ocupado por ela se restringia ao quarto
que, muitas vezes, era coletivo. O afastamento também era
decorrente do modo como a pessoa se sentia em relacéo
a sua doenca, principalmente naquelas que apresentavam
alteracdes fisicas, como feridas, mutilacdo e/ou usavam
dispositivos, como sondas e drenos. A autopercepcao e
a autoimagem corporal comprometida, que se revela no
sentimento de vergonha de sua condicdo, e no medo do
estigma podem conduzir ao isolamento voluntério. Nesse
contexto de convivéncia, a privacidade torna-se limitada,
0 que pode potencializar a sensacdo de desconforto e, em
certos casos, gerar ansiedade.
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O E. é mais quieto, ele quase ndo conversa e quase ndo
gosta de estar Id no meio das outras pessoas por causa da
cordinha aquela que ele tem pendurada [bolsa coletora de
urinaj. Ele fica quietinho. Ld em casa, quando chega visita,
ele corre e se esconde para ndo mostrar a bolsa de urina.
Ele diz: Meu Deus, quando é que eu vou tirar esse saco?
Aqui eu desco para tomar mate com os outros e ele fica
no quarto (F3 E).

A estrutura fisica de algumas casas de apoio, em que
0s quartos sdo organizados por sexo, pode também cons-
tituir-se em dificuldades para o familiar cuidar da pessoa
doente, pela impossibilidade de acesso direto. Essa situa-
¢ao pode gerar desconforto para o familiar que cuida, uma
vez que precisara deslocar-se para atender a pessoa doen-
te, em especial a noite, gerando cansaco e desgaste fisico.

As mulheres dormem Id em cima e os homens dormem
em baixo. O E. tem um remédio que é dado a meia noite,
uma hora por ai. Eu tenho que levantar Id em cima e vir
para dar o remedinho (F3 E).

Embora a convivéncia na casa de apoio constitua-se
em uma experiéncia geradora de sofrimento, expresso por
desconforto, desgaste, soliddo e desamparo, para algumas
familias essa convivéncia representa, além de um lugar
para ficar durante o tratamento, a possibilidade de cresci-
mento pessoal, ressignificacdo do vivido e fortalecimento
individual e familiar.

Nessa perspectiva, evidéncias de estudo realizado para
avaliar a qualidade de vida de pessoas com doencas on-
colégicas que buscaram assisténcia em casas de apoio
aponta que o suporte recebido nesse local, assim como de
familiares e amigos, foi fundamental para atravessar a fase
critica da doenca e para a reabilitacdo, melhorando a qua-
lidade de vida®.

Durante o tempo que permaneceram na casa, princi-
palmente a noite, evidenciou-se a maior possibilidade de
interacdo entre as pessoas hospedadas. O chimarrdo, ao
final de tarde, permitia o compartilhamento ndo sé de um
habito cultural, mas de uma caracteristica das familias ru-
rais que as fortalece enquanto sistema ao interagir com as
pessoas®. As amizades estabelecidas sao recursos utiliza-
dos para enfrentar a situagcdes do convivio didrio e minimi-
zar as dificuldades”. Assim, a aproximacao e as conversas
amistosas permitiram troca de experiéncias e confidéncias.

E assim de “papiar” junto. Tomar chimarréo. Claro, cada
um com a sua cuia. Mas junto, como numa reuniéo. Um
conta uma coisa, outro conta outra. Bem legall (F2 E).

Tem uma senhora que eu me dou bem. A gente se conhe-
cia da época que ela baixou no hospital. Eu converso com
ela, tomamos chimarréo. Ah, eu gosto muito! (F4 E).

A convivéncia em um ambiente em que todos com-
partilham a mesma situacdo — estar vivendo um processo
de adoecimento e distante de casa — propicia a formacao
de uma identidade comum que vincula e aproxima as pes-
soas, resultando na potencializacdo da habilidade para se
colocar no lugar do outro®'”, e, nessa perspectiva, agir de
modo empaético, solidario e cooperativo®.

Todo mundo se ajuda. Sempre que vai comer convida outra
pessoa. Porque sé quem passa para saber do problema do
outro. Quem ndo passa, pensa: ‘tudo bem, se ele come ou
néo come. Agora quem td ali, que passou por aquilo, sabe!
Muitas vezes fiquei sem comer por ser tarde... e a tristeza...
Tu ndo se anima a fazer... Entdo, a gente convida para co-
mer, porque sabe que é dificil para quem td sozinho (F1 E).

Um ajuda o outro, quando um ndo sabe, o outro vai ld
ensinar. Eu ndo sabia nada, nem onde era o tanque, os
quartos. Uma me levou Id e ensinou direitinho e eu aprendi
bem ligeiro (F3 E).

No contexto interacional propiciado pela casa de apoio,
a propria experiéncia se refletiu na experiéncia do outro, no
adoecimento em suas diferentes manifestacoes, na neces-
sidade de adentrar e enfrentar um mundo desconhecido
constituido pela cidade, o hospital, a propria casa, em que
comungaram sentimentos de tristeza, medo, inseguranca
e solidao. Essa realidade que se revelou contribuiu para
definir a experiéncia vivida conferindo um significado que
remete a desamparo®. Assim, ao identificar o desamparo
do outro — que também é seu — as familias respondem de
modo empdtico e cooperativo, concretizado em acdes
que denotam apoio, cuidado e outras formas de ajuda
que estejam ao alcance®. Contudo, vivenciar uma acolhida
auténtica, baseada em um modo solidério e humanizado,
desperta sentimentos de gratiddo e empatia®.

Diante de situacdes de sofrimento presentes na expe-
riéncia, as interacoes estabelecidas em todo o processo
vivido agucaram a sensibilidade para perceber e ajudar
0 outro, conferindo sentimento de amparo e de fortale-
cimento individual e coletivo. Juntos, apoiando uns aos
outros, foram fortes para enfrentar a doenca, o periodo do
tratamento e a convivéncia na casa de apoio.

Todo mundo que chega ali tem um problema de satde. A
gente, que jd sabe como funciona, tenta falar, conversar,
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explicar o que entende. Mas é complicado. Cada pessoa
tem o desespero, a salde é o principal para pessoa. Sem
saude a gente ndo vale nada. Eu sei que preciso de for¢a
para dar for¢a para ele e ter forca para mim. Aqui a gente
aprende que tem que ser forte, porque as vezes o sofri-
mento do outro é maior que o nosso. A gente cria ami-
zade com as pessoas. Muitas jd foram embora e a gente
continua se falando (F1 P).

A convivéncia frequente na casa de apoio e, por vezes
também no hospital, e a experiéncia compartilhada contri-
bui para o desenvolvimento de um sentimento que apro-
xima e une, podendo os lacos de amizade e de camarada-
gem serem mantidos mesmo apds o término da fase de
tratamento. A casa continuou sendo a referéncia de lugar
para ficar quando houve necessidade de retornar ao ser-
vico de oncologia. As pessoas conhecidas nesse periodo
continuaram presentes de algum modo, assim como a ex-
periéncia e sua intensidade.

Eu gosto de parar aqui quando eu venho, me dou bem
com a dona (coordenadora da casa). Faco tudo direitinho
no hospital e vou embora. No meu retorno, venho de novo
para cd. Aqui a gente se dd bem com todos, com os que
fizemos quimio juntos. Agora a gente se encontra e se lem-
bra até dos dias bons que passamos (F5 P).

Uma pessoa internou com leucemia, a mesma leucemia
que eu tinha. A mae dele veio pra pensdo e a gente criou
uma amizade muito forte... E, infelizmente, o filho dela fa-
leceu. Isso abala... Hd dias que estavam ali. A gente sempre
pensa que todo mundo vai melhorar. Eu penso... que até
me dd esperanca, né? Esse nosso problema é grave, mas
tem bem pior. Entéo a forca, a vontade tem que ser sempre
maior. E assim é a vida, cada dia é uma novidade. A gente
fica muito chocado! (F1 P).

Ao permanecer na casa de apoio e, nesse contexto, inte-
ragir consigo, com outros e com os eventos relativos ao pro-
cesso de adoecimento, a pessoa define a situacéo, interpreta
o vivido, atribui significado a experiéncia e age em relacéo a
ela’™. A melhora clinica, o otimismo, a alegria de cada um
influencia a todos. Nesta l6gica, a desesperanca, a tristeza ou
a morte de um dos hospedes da casa se reflete nos demais.
Assim, considerando o processo de interacdo simbdlica, as
familias, identificadas pelo fato de estar na casa e ter no so-
frimento um aspecto em comum, interpretam a experiéncia
e agem de forma solidaria e reciproca. Como consequéncia,
cada pessoa, as familias e o grupo que ai se encontram hos-
pedados se fortalecem e sao fortalecidos.
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O sofrimento e as dificuldades alheias contribuem para
que valores, crencas e posturas pessoais e das familias ru-
rais sejam revistas e ressignificadas. Pela propria experién-
cia, a habilidade em se colocar no lugar do outro se torna
desenvolvida e, como consequéncia, a sensibilidade para
identificar como ajudar e agir nesse sentido. Nesse contex-
to interacional, as familias rurais redefinem a prépria situa-
¢ao e, com base nessa definicdo percebem que podem ser
Uteis aos outros, agindo de forma cooperativa e colabora-
tiva com os demais.

No compartilhar o mundo do adoecimento, as familias
rurais que se hospedam em casas de apoio exercem a ge-
nerosidade, a flexibilidade e a partilha do que sabem e do
que tém. Assim, a reciprocidade, evidenciada neste modo
de agir, fortalece tanto quem ajuda quanto quem € ajuda-
do e, na convivéncia com a dor dos outros, ressignificam a
propria dor.

B CONSIDERACOES FINAIS

Do conjunto de temas emergentes no estudo apreen-
deu-se que a experiéncia das familias rurais que permane-
cem em casas de apoio é resultado do movimento empre-
endido na busca por tratamento oncoldgico especializado.
Para as familias, a convivéncia nesse espaco constitui-se
em experiéncia marcada pela necessidade de adaptar-se a
um contexto diferente do rural, com regras e rotinas espe-
cificas, desconfortos e confrontos ante as caracteristicas da
cultura urbana e com o vivido por outras familias também
em situacao de adoecimento, mas imprescindivel para a
realizacao do tratamento.

Compreender a experiéncia das familias que recorrem
a hospedagem em casas de apoio contribui para a apre-
ensdo dos recursos que a familia rural acessa no manejo
e enfrentamento do processo de adoecer por cancer e,
também, do modo como essa experiéncia influencia as
acoes das familias. Desse modo, pode representar uma
contribuicdo a Enfermagem no momento em que suscita
uma reflexao sobre a rede de suporte social as pessoas que
se encontram em situacdo de adoecimento e, neste caso,
agravado pelo afastamento do seu cendrio cultural, que é
o mundo rural.

Considerando que a experiéncia das familias rurais, em
alguns aspectos, pode se assemelhar a vivida por familias
oriundas de contextos urbanos que também permanecem
em casas de apoio, ha necessidade de estudos que explo-
rem essa perspectiva, uma vez que abordagens que incluam
as casas de apoio como espaco de cuidado em situacdo de
adoecimento ainda sdo incipientes na literatura especializa-
da e se constituem em uma limitacdo deste estudo. Destarte,
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os resultados aqui apresentados podem ser considerados
representativos da amostra e do contexto onde a investi-
gacéo foi realizada, sendo importante outros estudos para
confirmé-los e também para aprofundar a analise.

Cabe destacar que este estudo contribui com o conhe-
cimento de enfermagem, ampliando a perspectiva da in-
teracdo profissional e possibilitando a aproximacao a esta
populacdo de maneira a apoiar e fortalecer a integridade
familiar, desenvolvendo um cuidado humanizado, integral
e acessivel, norteado pelos principios do cuidado centra-
do na familia e condizente com o que preconiza o SUS e a
Politica Nacional de Humanizacao da Assisténcia a Saude.
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