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Dedico este trabalho & todas as familias,
independentemente da forma como sejam
conceituadas e formadas, principalmente aquelas
que se movimentam em prol do cuidado de um
familiar em processo de adoecimento.



“Cuidar ndo € fazer pelo outro, mas, sim, fazer
junto, com o outro. Cuidar &, sobretudo, respeitar
as particularidades individuais, reconhecendo-se
nesse processo”.

(SOUZA, 2019)
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RESUMO

REITZ, Joice. OS IMPACTOS DO PROCESSO DE ADOECIMENTO NA
DINAMICA FAMILIAR. 2019. 89 f. Trabalho de Concluséo de Curso (Graduacéo) —
Curso de Psicologia. Centro Universitario Luterano de Palmas, Palmas/TO. 2019

Partindo da hipotese de que familias que se encontram com familiares em processo de
adoecimento passam por mudangas e adaptacOes, este trabalho pretendeu investigar e
descrever quais sdo 0s possiveis impactos causados por esse processo na dinamica de
cada familia participante da pesquisa. Para isso, buscou-se: registrar as mudancas
ocorridas na rotina da familia apds a descoberta da doenca em um de seus membros;
registrar as emocoes, sentimentos e expectativas de cada membro da familia em relacéo
ao processo de adoecimento e as mudancas que este trouxe para a familia; pontuar as
possiveis diferencas no impacto na dindmica familiar entre cada fase do
desenvolvimento humano acometida pela doenca. Justificou-se por considerar
necessario prestar maiores cuidados, atencdo e acolhimento as familias que se
encontram em tal situacdo. A pesquisa se delineou como aplicada, qualitativa,
exploratéria e de campo. Foi realizada por meio de entrevista semiestruturada, com
quatro participantes que estavam alojados na Casa de Apoio Vera Ldcia Pagani,
acompanhando algum familiar adoecido. Também foi construido o genograma de cada
familia, de modo a expressar graficamente os resultados obtidos acerca dos impactos na
dindmica familiar em processo de adoecimento. Os resultados encontrados estéo
organizados em cinco categorias, que sdo: alteracdes na rotina, alteragcdes nas relactes
familiares, diferencas entre as fases do desenvolvimento humano, a fé e a religiosidade
no processo de adoecimento, e emocdes e sentimentos no processo de adoecimento, que
demonstram que o processo de adoecimento acarretou mudancas em diversas areas na
vida dos familiares participantes, assim como provocou alteracdes na dindmica de cada

familia.

PALAVRAS-CHAVE: impactos do adoecimento; dindmica familiar; genograma.



ABSTRACT

REITZ, Joice. THE IMPACTS OF THE PROCESS OF ILLNESS IN FAMILY
DYNAMICS. 2019. 89 s. Course Completion Work (Graduation) — Psychology
Course. University Center Luterano de Palmas, Palmas/TO. 2019

Based on the hypothesis that families that find family members suffering from illness
undergo changes and adaptations, this work intends to investigate and describe the
possible impacts caused by this process on the dynamics of each family participating in
the research. To do this, we searched for: to register the changes that occurred in the
routine of the family after the discovery of the disease in one of its members; record the
emotions, feelings, and expectations of each family member in relation to the illness
process and the changes it has brought to the family; to point out possible differences in
the impact on family dynamics between each stage of human development affected by
the disease. It was justified because it considered necessary to give greater care,
attention and welcome to the families that are in such a situation. The research was
delineated as applied, qualitative, exploratory and field. It was performed through a
semi-structured interview, with four participants who were housed in the Casa de Apoio
Vera Lucia Pagani, accompanying some family member who was ill. The genogram of
each family was also constructed, in order to graphically express the results obtained
about the impacts on the family dynamics in the process of becoming ill. The results are
organized in five categories: routine changes, changes in family relationships,
differences between the stages of human development, faith and religiosity in the
process of illness, and emotions and feelings in the process of illness, which
demonstrate that the process of sickness caused changes in several areas in the lives of

the family members involved, as well as caused changes in the dynamics of each family.

KEY WORDS: impacts of illness; family dynamics; genogram.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 — Genograma da Familia L.........cccceouiiniiieninine e e 40
Figura 2 — Genograma da Familia 2..........ccceceveneiiiniinienese e 42
Figura 3 — Genograma da Familia 3.........cccccoviriiiniinic e 44

Figura 4 — Genograma da Familia 4..........ccccoveneiiiiiinenee e 46



LISTA DE QUADROS

Quadro 1 - Dados dos participantes da PESQUISA. ..........cvveverrererrerierrerieneesieseeees 39
Quadro 2 — AIteragBes NA FOTINA........ccueieeriereeie e see et e s 48
Quadro 3 — Alteracdes nas relages familiares..........ccocveveveiieiinniiieere e 55
Quadro 4 — Diferencas entre as fases do desenvolvimento humano................... 59
Quadro 5 — A fé e a religiosidade no processo de adoecimento...........c.ccceveue.. 63
Quadro 6 — Emocdes e sentimentos no processo de adoecimento...................... 66



SUMARIO

LINTRODUGAO. ..ot ee e s st es s naanes 12
2FAMILIA......cooeoeeee ettt ettt st s ettt sttt ettt senaeea s 16
3SAUDE EDOENGA........oo oot eeee et ee et ss s s ss s 22
4 FASES DO DESENVOLVIMENTO HUMANO E A DINAMICA FAMILIAR DIANTE
YN 510 =1 N0 NP 27
5 CASA DE APOIO VERA LUCIAPAGAN . ......voiteeeeeeeeeseeeeees e 31
BMETODOLOGIA. ......ocooeee ettt 33
6.1 DESENHO DO ESTUDO (TIPO DE ESTUDO).......ooiviieeeetseeeeeseeseee e 33
6.2 LOCAL E PERIODO DE REALIZAGCAO DAPESQUISA.........ooooveeeeeeeeceeeeeeeeereen, 33
6.3 OBJETO DE ESTUDO OU POPULAGAO E AMOSTRA.....c.ooiveeeeeeeeeeeeeeeee e 33
6.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAOQ.........ooiiiieeeeeeeee st ee s 34
B.5 VARIAVEIS. .....c.ooeeeeee ettt sttt sttt ettt sttt nees s 34
6.6 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS, ESTRATEGIAS DE APLICACAO,
REGISTRO, ANALISE E APRESENTACAO DOS DADOS.........ooiveereeeereeecereeereeerenes 34
6.7 ASPECTOS ETICOS......cooveeeeieeeieiieseeeeesisesssessessssaes s sses s sess st en s ss s s ssnaan s sannens 36
B.7. L RISCOS......oveveeveesieies et es e se st se s st s e s e e st en st en e sn e 37
B.7.2 BENEFICIOS......cooiiveieeteeetes et esies s sees s es s en sttt s 38
B.7.3 DESFECHOS. .......ouieieieeeesieses s s ieesesiess s st en st et sn s e en st 38
B.7.3. L PRIMARIO.......coivioieeieieieeeeeetesee st es s s s ss s st st ansnens 38
6.7.3.2 SECUNDARIO........coovirieieeeeieeeeeeiee e ene s s s es e ss s s 38
7 RESULTADOS E DISCUSSAO...........ouiieiieieeieeeisieessiessseseessessessess st en s en s sasnanons 39
7.1 ALTERACOES NAROTINA......coiieeeieeeceees et es st en s an e s e s 48
7.2 ALTERACOES NAS RELAGCOES FAMILIARES........ccooiveerieerseeseesies s s s, 55
7.3 DIFERENCAS ENTRE AS FASES DO DESENVOLVIMENTO HUMANO................ 59
7.4 AFE E A RELIGIOSIDADE NO PROCESSO DE ADOECIMENTO..........ccccocvvvreneae. 62
7.5 EMOCOES E SENTIMENTOS NO PROCESSO DE ADOECIMENTO..........cooeee.... 65
CONSIDERAGOES FINAIS. ..o et es s ss st st en s s s ssneanenes 70
REFERENCIAS. ..ottt n st 73
APENDICES......coititieeicteee et sees s es st ss sttt s sttt et st en s se st en s s senn et 78



12

1 INTRODUCAO

Sabe-se que a familia é o lugar das relagGes primeiras, no qual todo individuo
inicia seu contato social. Independentemente do tipo de constituicdo familiar, é inegavel
a sua presenca e a sua influéncia na formacgdo, desenvolvimento e histéria de qualquer
pessoa. Do nascimento & morte, o ser humano sempre esta vinculado a uma familia ou
varias familias, dado o seu conceito mais amplo que compreende a interagdo afetiva
como principal requisito para a sua formagéo.

Segundo Ackerman (1958, p. 29), “a familia é uma unidade paradoxal e
indefinivel. Ela assume muitos aspectos. E a mesma em qualquer lugar, contudo nunca
permaneceu a mesma". Assim, compreende-se que cada familia tem sua propria forma
de funcionamento, em que resolucdes de conflitos e compartilhamento de experiéncias
ocorrem de formas distintas, tanto entre familias quanto entre seus membros, de acordo
com a dindmica de cada unidade envolvida.

Essa dindmica também ndo é estavel, podendo ser modificada conforme entra
em contato com algo novo ou se depara com crises, havendo mudancas bruscas e que
desequilibram todo o sistema familiar, precisando este estabelecer uma nova estrutura
para o seu funcionamento (IAMIN; VICENTE; AMORIM, 2016).

O vinculo existente no contexto familiar promove o cuidado e a responsabilidade
pelo outro, pela saude, bem-estar e pelo desenvolvimento dos potenciais de adaptacéo e
mudanca (ABAD, 2012). Dessa forma, uma parte do sistema, quando afetada, é capaz
de afetar o sistema inteiro, este se movimentando rumo a adaptacdo a nova realidade.

Assim, o adoecimento de um membro da familia é um fator que pode gerar
modificagdes na dindmica familiar, uma vez que apresenta uma nova realidade para esse
sistema, que se desequilibra e luta por uma nova estruturacdo, movimento esse que por
vezes estimula na familia potenciais desconhecidos acerca da sua habilidade em
resolucdo de crises e readaptacéo.

Como cada familia possui sua forma de se mover, ndo seria diferente a visdo de
cada uma sobre a doenca, uma vez que esta ndo pode ser compreendida apenas por meio
de aspectos biolégicos e fisiopatoldgicos, mas também por meio dos valores,
sentimentos e subjetividade do individuo adoecido (CANGUILHEM; CAPONI, 1995).

Além do individuo adoecido, considera-se também todo o sistema familiar pelo

qual perpassa o processo de adoecimento. Esse sistema, que em alguma medida se
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responsabiliza pelo cuidado ao outro, serd, de alguma forma, impactado ao receber a
noticia da doencga, no transcorrer do processo e na sua resolugédo (cura ou morte).

Dessa forma, supbs-se ser possivel encontrar diferentes formas de reacéo,
iniciativa, cuidado e enfrentamento da doenga, ndo somente entre familias distintas, mas
também entre cada membro de cada familia, uma vez que cada um possui uma
subjetividade e uma histéria que corroboram para sua forma de entender a doenca, tal
como sua forma de se relacionar com o membro da familia adoecido.

Com isso, este trabalho questionou quais sdo 0s possiveis impactos nas familias
em suas dindmicas ao ter um de seus membros em processo de adoecimento,
considerando as fases do desenvolvimento humano, quais sejam infancia, adolescéncia,
fase adulta e velhice, cada uma acometida pelo processo de adoecimento. Esses
impactos e possiveis mudancas foram graficamente representados por meio do
genograma.

Para responder esse questionamento, o objetivo geral deste trabalho foi
descrever os possiveis impactos nas familias em suas dindmicas ao ter um de seus
membros em processo de adoecimento. Para alcancar esse proposito, 0s objetivos
especificos foram: registrar as mudancas ocorridas na rotina da familia apds a
descoberta da doenca em um de seus membros; registrar as emocdes, sentimentos e
expectativas de cada membro da familia em relacdo ao processo de adoecimento e as
mudancas que este trouxe para a familia e pontuar as possiveis diferencas no impacto na
dindmica familiar entre cada fase do desenvolvimento humano acometida pela doenca.

As relevancias académica e social deste trabalho se dao pelos seguintes motivos:
um estudo recente, realizado em 2017 pela USP (Universidade de S&o Paulo), mostrou
que as familias podem sofrer mais que os pacientes com doencas cronicas, apresentando
altos niveis de ansiedade e depressdo. A psicologa Maria Augusta, responsavel pelo
estudo, relatou ao Jornal da USP que os sintomas apresentados pelos familiares surgem
devido as mudancas e adaptacbes que a familia precisa fazer para atender as
necessidades do individuo adoecido.

Entende-se como doencas cronicas aquelas que persistem por um periodo
superior a seis meses, podendo ou ndo haver cura e quando ha, esta ndo ocorre de forma
rapida. Em contrapartida, as doencas agudas sdo aquelas que possuem curso acelerado e
atingem a morte ou a cura em menos de trés meses.

Freitas e Mendes (1999) mostram os fatores relacionados entre as doencas

cronicas e as doencgas agudas, em que 0s impactos da primeira no que tange ao estilo de
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vida, cuidados familiares, fungdes sociais, estratégias de enfrentamento e atividades
cotidianas sdo maiores. Entretanto, esses impactos também sdo existentes em casos de
doencas agudas e, dada a rapidez com que elas podem levar o individuo a morte,
pressupde-se que isso pode repercutir de alguma forma na familia.

Nesse sentido, percebe-se que ha uma necessidade em dar maior atengdo e
acolhimento as familias que possuem um membro em processo de adoecimento, seja na
forma crénica ou aguda, manifestadas em doencas bioldgicas, cognitivas ou
psicossociais, pois muitas vezes essas familias “ndo sabem a quem recorrer nesses
momentos de angustia e sofrimento. Tornam-se invariavelmente susceptiveis [sic] ao
estresse, pois a sua vida cotidiana sofre mudangas bruscas decorrentes desse evento”
(BETTINELLI; ERDMANN, 2009, p. 18).

Do recebimento da noticia até a fase final da doenca muitos fatores estdo
envolvidos no processo, fatores esses que desequiliboram a vida ndo somente do
individuo adoecido, mas de toda a familia ligada a ele. Tornam-se necessarias mudancas
de todo o funcionamento familiar, além do estabelecimento de uma rotina de cuidados,
visitas ao hospital para exames, por vezes internagdes, o que acaba refletindo também
no ambito social da familia e de cada membro. Parece nitido que tudo isso ndo passa
abatido no emocional e psicologico desses individuos.

Vista a importéncia e a participacdo da familia na vida e cuidados dos
individuos, nota-se que no processo de adoecimento esse fator aumenta, sendo,
geralmente, a familia que se responsabiliza pelo acompanhamento e pelo cuidado do
membro adoecido. E mesmo aquele individuo que fica sob os cuidados do hospital ou
de alguma outra instituicdo ndo isenta sua familia das preocupacfes com seu estado de
salide, angustias e receio da sua morte.

Infelizmente, ainda é vigente o0 modelo que preza, prioritariamente, pela extingdo
da doenca. E preciso pensar sistemicamente e de forma mais humanizada, considerando
tanto o individuo adoecido e suas subjetividades, quanto a sua familia, pois esta é parte
integrante e € parte afetada no e pelo processo de adoecimento.

Foi pensando em tudo isso que este trabalho foi idealizado, com o intuito de
investigar os impactos e as mudancas ocorridas na dindmica, na rotina, no
funcionamento e nos aspectos emocional e psicolégico das familias que convivem com
um familiar em estado de adoecimento.

Acredita-se que com esses dados possa ser possivel tragar novas estratégias e até

mesmo politicas pablicas que valorizem e prestem a devida atengdo as familias com
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membros em processo de adoecimento. Esses dados também trazem novas informagoes
para a area da saude, inclusive a Psicologia, que munida de novos conhecimentos, pode
melhorar cada vez mais suas estratégias de atendimento a sociedade.

O trabalho estd4 organizado em capitulos que visam esclarecer as teorias que
fundamentam a pesquisa. O capitulo 2 (dois) “Familia” traz um breve historico sobre as
transformacgdes que a familia, tal como o seu conceito, passou ao longo do tempo e
como ela se encontra hoje. O capitulo 3 (trés) “Satde e Doenga”, também traz um
historico sobre as mudancas na forma de conceber esses termos, as varias formas de
tratamento da doenca, a histéria natural da doenca e os determinantes sociais da salde.

O capitulo 4 (quatro) “Fases do Desenvolvimento Humano e a Dinamica
Familiar Diante da Doenga” visa esclarecer como os individuos em cada fase do
desenvolvimento humano lida com o processo de adoecimento, com 0 medo da morte e
com o luto, tal como a forma como a familia de modo geral atua nesse processo.
Finalmente, o capitulo 5 (cinco) “Casa de Apoio Vera Lucia Pagani” apresenta o local
onde a coleta de dados foi realizada, mostrando o funcionamento e o objetivo da casa.

Em seguida, é explicado o caminho metodologico utilizado na pesquisa, desde o
desenho do estudo até os desfechos. Logo apos, sdo explicitados os resultados e
discussdo acerca dos dados coletados, onde se correlaciona-os com o referencial teorico
da presente pesquisa. S&o apresentadas as consideracdes finais, onde se traga um parecer
geral da pesquisa e apontam-se propostas para futuras pesquisas. Por fim, seguem as

referéncias bibliograficas utilizadas no trabalho, bem como os apéndices e anexo.
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2 FAMILIA

Falar sobre familia ndo é tarefa facil, especialmente ao se considerar as
transformagdes pelas quais ela passou ao longo da histéria. A sua maleabilidade lhe
permite ser conceituada de diversas formas, de acordo com a visdo de cada época e de
cada cultura. Ela estd na base da sociedade. Assim, enquanto houver sociedade, a
familia estara presente e serd pauta nas discussoes diversas.

Para compreender melhor como esta a familia hoje, é necessario conhecer a sua
historia e as transformacfes pelas quais ela passou no decorrer do tempo. Para fins
didaticos, torna-se interessante destrinchar essas mudancas de acordo com a época, que
sdo as fases classicas da evolucdo da cultura, denominadas por Engels (1984) como
Estado Selvagem, Barbarie e Civilizagéo.

Ao falar sobre as fases classicas da evolugéo da cultura, Engels (1984) apresenta
as investigacdes de Morgan (1877), o qual distingue os trés estados supracitados. Ele se
aprofunda mais no estado selvagem e na barbarie, os quais subdivide, cada um, em fase
inferior, fase média e fase superior. Do estado da civilizacdo, ele se apropria apenas da
passagem para ele. A fim de compreender tais classificacdes, torna-se necessario
esmiucar os estudos e a obra de Engels (1984), pormenorizando e esclarecendo as
caracteristicas basicas de cada fase.

A fase inferior do estado selvagem, Engels define como “infancia do género
humano” (1984, p. 22). E quando os homens viviam de forma primitiva nos bosques e
nas arvores e se alimentavam de nozes e raizes. O principal progresso € a formacao de
linguagem articulada. Provavelmente, durou muitos milénios e é o estado transitério que
demonstra que o0 homem procedeu do reino animal (ENGELS, 1984).

A fase média é constituida a partir do uso do fogo, concomitante a pesca para
emprego de peixes, crustaceos, moluscos e outros animais aquaticos na alimentagéo.
Essa nova atividade trouxe maior independéncia para 0s homens, que seguiam 0 curso
de rios e mares, mudando de clima e localidade e podendo se espalhar sobre a maior
parte da superficie terrestre. Com a invencao das primeiras armas (lanca e clava), a caca
passa a complementar, ocasionalmente, as atividades e alimentacdo dos homens
(ENGELS, 1984).

J& a fase superior € marcada pela invengédo do arco e flecha, que leva a caca a se
tornar uma atividade rotineira e os animais cacados, uma alimentag&o regular. E nessa

fase que se encontram indicios de residéncia fixa e formacdo de aldeias, assim como
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certa habilidade em produzir meios de subsisténcia, utensilios e vasos de madeira,
tecido a mdo, cestos e instrumentos de pedra polida. Em algumas regides, ja havia
producéo de vigas para edificacdo de casas (ENGELS, 1984).

Segundo Engels (1984, p. 24), “o arco e a flecha foram, para a época selvagem,
0 que a espada de ferro foi para a barbérie e a arma de fogo para a civilizacdo: a arma
decisiva”. A partir da produgdo dessa arma e das demais atividades que compdem essa
fase, e que caracterizam faculdades mentais desenvolvidas e experiéncias acumuladas
(ENGELS, 1984), a proxima fase da evolugdo da cultura vai ganhando espago: a
barbarie.

A fase inferior da barbarie iniciou-se com a producdo de cerdmica, a partir do
costume de cobrir com argila os vasos de madeira, de modo que pudessem ir ao fogo.
Logo, percebeu-se que ndo precisava do vaso de madeira, apenas moldar a argila. Visto
que nessa fase a domesticagéo e criacdo de animais e o cultivo de plantas caracteriza o
periodo, comeca-se a perceber as diferencas de condigdes naturais entre os dois grandes

continentes, pois:

[...] o continente oriental, 0 chamado mundo antigo, tinha quase todos os
animais domesticaveis e todos os cereais proprios para o cultivo, exceto um;
0 continente ocidental, a América, sé tinha um mamifero domesticavel, a
Ihama — e, mesmo assim, apenas numa parte do sul — e um sé dos cereais
cultivaveis, mas o melhor, o milho (ENGELS, 1984, p. 24).

Dessa forma, em cada hemisfério, a populacdo se desenvolveu do seu modo,
dadas as condicGes naturais da localidade em que estavam. Assim, comeca a fase média
da barbarie.

Segundo Engels (1984, p. 24), no Oeste, a fase média da barbarie comegou com
“o cultivo de hortaligas por meio de irrigacdo e com o emprego do tijolo cru (secado ao
sol) e das pedras nas construgdes”. A alimentagdo consistia em milho, abobora, meldo e
outras plantas de horta. A moradia se dava em aldeias formadas por casas de madeira.
Havia domesticacdo de alguns animais e 0s homens sabiam trabalhar alguns metais,
exceto o ferro, o que os impedia de abandonarem suas armas e instrumentos de pedra
(ENGELS, 1984).

J& no Leste, de acordo com Engels (1984, p. 25), “a fase média da barbarie
comegou com a domesticacdo de animais para o fornecimento de leite e carne,

enquanto, segundo parece, o cultivo de plantas permaneceu desconhecido ali até bem
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adiantada esta fase”. A regido era adequada para a vida pastoril, havendo terras ricas em
pastos, 0 que levou, pela primeira vez, a domesticar os animais de fato. O cultivo de
cereais tinha sua importancia no tratamento dos animais e s6 mais tarde passou a
compor a alimentacdo da populacdo também (ENGELS, 1984).

A fase superior da barbéarie, Engels (1984, p. 26) diz que “inicia-Se com a
fundicdo do minério de ferro, e passa a fase da civilizacdo com a inven¢do da escrita
alfabética e seu emprego para registros literarios”. E a fase que supera todas as
anteriores no que diz respeito aos processos de produgdo. Tem-se 0 nascimento da
agricultura, com a invengdo do arado de ferro puxado por animais, 0 que aumenta de
forma quase ilimitada os meios de existéncia. Observa-se a derrubada dos bosques para
transforma-los em pastagens, o que aumentou rapidamente a populagdo, que se instalou
densamente em pequenas areas (ENGELS, 1984).

Dessa fase para a proxima, apesar de alguns contrastes, apresenta-se muita
proximidade, visto que o estado da civilizacdo se apropriou de muitos aspectos da fase

superior da barbarie, dando continuidade e avancos as producdes desta.

A principal heranca que os gregos levaram da barbarie para a civilizacao é
constituida dos instrumentos de ferro aperfeicoados, dos foles de forja, do
moinho a mdo, da roda de olaria, da preparacdo do azeite e o vinho, do
trabalho de metais elevado a categoria de arte, de carretas e carros de guerra,
da construgdo de barcos com pranchas e vigas, dos principios de arquitetura
como arte, das cidades amuralhadas com torres e ameias, das epopeias
homéricas e de toda a mitologia (ENGELS, 1984, p. 27).

Assim, percebe-se que a evolucdo da cultura se deu pelos meios de producéo,
atrelados aos artefatos confeccionados em cada época que, conforme iam se difundindo,
iam permitindo mais avancos e, também, trazendo formas cada vez mais complexas da
sociedade se organizar. Em meio a essa organizacdo, a familia sempre esteve presente
de alguma forma e de modo particular a cada época. Em cada fase da evolucdo da
cultura, segundo Engels (1984), predominou um conceito acerca da familia, assim como
uma forma dela se formar e se portar. Tem-se, entdo, as denominadas: familia
consanguinea; familia punaluana; familia sindiasmica e familia monogamica.

A familia consanguinea configura a primeira etapa da familia, estando, portanto,
presente no estado selvagem. Nela, cada geracdo representa um grupo conjugal ou

circulo de conjuges comuns. Ou seja, “irmaos e irmas, primos e primas, em primeiro,
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segundo e restantes graus, sdo todos [...] maridos e mulheres uns dos outros. O vinculo
de irmdo e irm& pressupde, por Si, nesse periodo, a relagdo carnal matua”. Os Unicos
excluidos dos direitos e deveres do matrimdnio eram pais e filhos, reciprocamente
(ENGELS, 1984, p. 37-39).

A familia punaluana, presente ainda no estado selvagem, difere-se da anterior
por excluir a relagdo carnal mdtua e o matriménio entre irmdos. A proibicdo se iniciou
entre irmdos uterinos (por parte de mae) e mais tarde alcancou também os irmaos
colaterais, que hoje recebem o nome de primos. Foi nesse tipo de organizagdo familiar
que os termos sobrinho/sobrinha e primo/prima foram criados, indicando graus de
parentesco e a proibicdo de unido sexual entre eles. Acrescenta-se, ainda, que a
descendéncia era reconhecida por linhagem materna, visto que a figura do pai era
desconhecida. Assim, as relac6es de heranca provinham do direito materno (ENGELS,
1984).

Ja a familia sindiasmica, referente no estado da barbérie, iniciou-se a partir das
complicagbes que as proibigdes de casamento na familia punaluana trouxe,
especialmente com a formacgéao das gens (circulo fechado de parentes consanguineos por
linha feminina, que ndo podem se casar uns com 0S outros). Assim, tornou-se
impossivel a unido sexual e matrimonial por grupos, consolidando-se, entéo, a unido por
pares. Gradualmente, a infidelidade feminina e a poliandria foram sendo proibidas,
embora a poligamia continuasse a ser um direito (ENGELS, 1984).

Na familia sindidsmica, passou a existir um verdadeiro pai e logo o homem foi
ganhando espaco no papel econdmico da familia, abolindo o direito materno. Assim,

nasce a familia patriarcal, que da origem a familia monogamica, em que:

[...] seu triunfo definitivo € um dos sintomas da civilizacdo nascente. Baseia-
se no predominio do homem; sua finalidade expressa é a de procriar filhos
cuja paternidade seja indiscutivel; e exige-se essa paternidade indiscutivel
porque os filhos, na qualidade de herdeiros diretos, entrardo, um dia, na posse
dos bens de seu pai. A familia monogémica diferencia-se do matriménio
sindidsmico por uma solidez muito maior dos lagos conjugais, que ja ndo
podem ser rompidos por vontade de qualquer das partes. Agora, como regra,

s6 0 homem pode rompé-los e repudiar sua mulher (ENGELS, 1984, p. 66).

Esse tipo de familia representa a propriedade privada sobrepujando a

propriedade comum primitiva, em que um género (masculino) torna-se poderoso em
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relacdo ao outro (feminino), sendo este ultimo escravizado e, obrigatoriamente,
monogamico a esse poder por conveniéncias socioecondmicas e ndo pelo amor
romantico.

Esse padréo se aproxima muito do vivido na cultura moderna, em que um grupo
ligado por sangue se submete ao poder patriarcal. Até pouco tempo, o direito legitimava
isso, através do pétrio poder. Entretanto, foi substituido para poder familiar na
Constituigdo Federal de 1988 e no Novo Cddigo Civil de 2002 (BRASIL, 2002).

A partir do século XVI, muitas mudancas ocorreram no cenario social, em
especial do século XVIII ao XIX, periodo marcado pela Revolu¢do Industrial, que
colaborou para o surgimento da familia nuclear, composta por arranjos menores,
geralmente, pais e filhos (PONCIANO, 2003).

De acordo com Walsh (2005), fatores sociais e historicos, como a segunda
guerra mundial e a pilula anticoncepcional, vdo conduzindo a familia a novas formas de
se organizar e estruturar, possibilitando, inclusive, mudancas nos papeis e funcbes de
cada membro.

Aliado a essas mudancas, 0 movimento feminista, com surgimento em 1960 nos
Estados Unidos, demarca revisdes acerca dos papeis sexuais e as funcdes de cada um na
sociedade e na familia, questionando aspectos como o “mito do amor materno,
preconceitos raciais e sobre a propria familia como instituicdo capaz de prover o
acolhimento e promover o esperado desenvolvimento da autonomia dos individuos”
(PIATO; ALVES; MARTINS, 2013, p. 42).

Nas palavras de Campos (2012, p. 81)

Definir a familia hoje para o futuro é trazer a mesa de debates questdes
referentes & criacdo de filhos do casal pelos avos; é falar de adocdo
internacional; é debater as questdes dos filhos da homoparentalidade; é
debater as atitudes e expectativas de jovens solteiros frente a familia e ao
casamento; € debater as escolhas de opcdo sexual [sic] que pais e mées fazem

e que dizem respeito a educacao dos filhos.

Com tudo isso, percebe-se que a familia nunca foi apenas uma. Existem varias
concepcoes e transformacgdes do seu conceito ao longo da histéria, portanto, dizer que
existe um padrdo de familia e/ou familia tradicional ndo condiz com esse contexto.
Atualmente, a variedade de formas de familia é extensa. Existem autores que dizem que

a familia esta em crise, entretanto, esse termo ndo parece adequado, quando, na verdade,
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0 que esta acontecendo é uma libertacdo de amarras e padrdes sociais, tanto no plano
individual, quanto no coletivo. Segundo Simionato e Oliveira (2003, p. 59):

A familia sofre fortes influéncias politicas, econémicas, sociais e culturais,
ocasionando mudancas nos papéis e nas relagcbes em seu interior, bem como
alterando sua estrutura no que diz respeito a composicdo familiar. Gragas a
sua grande capacidade de ajustar-se as novas exigéncias do meio, a familia
tem conseguido sobreviver, a despeito das intensas crises sociais. Ela é ainda
a matriz mais importante do desenvolvimento humano e também a principal

fonte de salde de seus membros.

Dessa forma, compreende-se que a sociedade e a cultura estdo em constante
transformacéo e, estando a familia presente nestas, sua transformacéo constante também
€ necessaria, para acompanhar o percurso da historia e se adequar aos contextos que vao

sendo apresentados.
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3 SAUDE E DOENCA

Os termos salde e doenca carregam muitas concepgdes e mudangas ao longo do
tempo. Em diferentes civilizacGes e em diferentes épocas, o entendimento sobre o
processo saude-doenca estd arraigado ao contexto que se apresenta. Sabe-se que a
humanidade, desde seu principio, é acometida por doencas, portanto, sempre houve a
necessidade em se tentar explicar as causas para tal, assim como buscar formas para
alcancar o estado inverso.

Embora ndo seja facil conceituar os termos saude e doenca, por muito tempo
houve, e talvez ainda ha, uma forma simplista de concebé-los: como um sendo a
auséncia do outro. Até mesmo a definicdo atual da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), adotada em sua constituicdo de 1948, é alvo de criticas ao definir a saude ndo
apenas como a auséncia de doenca, mas como a situacdo de perfeito bem-estar fisico,
mental e social. As criticas se referem a impossivel unanimidade em conceituar os
termos perfeicdo e bem-estar e a dificuldade de um individuo se encontrar perfeitamente
bem nessas trés instancias.

Em se tratando de historia, ha trés visdes antigas sobre o processo saude-doenga,
no que diz respeito a sua concepcdo, entendimento das causas e tratamento. S8o as
visdes da medicina pré-historica, da medicina grega e romana e da medicina nédo
ocidental.

A medicina pré-historica entendia que misteriosas forcas e espiritos do mal
causavam as doengas, ndo havendo razdes fisicas Obvias para uma pessoa adoecer. Esta
adoecia por ser fraca perante feiticaria ou possessdo desses espiritos malignos, estes
podendo ser influenciados apenas por um xama (sacerdote/pajé). O tratamento era feito
através de rituais de feiticaria, exorcismo ou trepanacdo (furo no cranio para os espiritos
sairem). Alguns povos, no Egito e na Mesopotamia, realizavam rituais de limpeza e
higiene, compreendendo como estas afetavam a satde-doenca (STRAUB, 2014).

A medicina grega e romana, segundo Straub (2014), trouxe avancos expressivos
para a salde publica e saneamento, através de sistema de drenagem, aquedutos,
banheiros publicos e limpeza de vias publicas em Roma. Na Grécia antiga, aparece
Hipdcrates, trazendo a medicina ocidental, que se opde ao misticismo e afirma que a
doenca é um fendmeno natural e que suas causas podem ser conhecidas. Surge também
Galeno, que ao dissecar animais, estuda e escreve sobre anatomia, higiene e dieta.

Desenvolveu um sistema farmacolégico que os médicos seguiram por quase 1.500 anos.
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Finalmente, ainda segundo o autor, a medicina ndo ocidental, formada por
chineses que desenvolveram um sistema integrado de cura, entende que a harmonia
interna é essencial para a boa saide. Essa harmonia é uma energia vital que muda
conforme mudam o bem-estar fisico, mental e emocional. Bloqueios nessa energia
causam doengas e o tratamento se d& por meio de acupuntura, terapia com ervas, tai-chi,
meditacdo e outras intervengdes que restauram essa energia, logo, a saude.

Da ldade Média ao século XX, ocorrem muitas transformagdes no campo da
salde-doenca. Houve o retorno do carater religioso na explicacdo das doengas, na ldade
Média, a formacdo das ciéncias basicas, com a necessidade de descobrir a origem das
matérias que causavam 0s contagios, na Renascenca (BACKES et al., 2009).

Houve também os avangos na medicina, com o descobrimento do microscopio e
0 desenvolvimento da bacteriologia nos séculos XVII e XVIII, a continuidade aos
desenvolvimentos cientificos em medicina, clinica, microbiologia, patologia e fisiologia
no século XIX e a insercdo do conceito de promoc¢do da saude, proposto por Henry
Sigerist, no inicio do século XX (LOURENCO et al., 2014).

A partir do século XX até atualmente, alguns paradigmas ou modelos de saude-
doenca vém sendo propostos: o modelo biomedico; a medicina psicossomatica; a
medicina comportamental; e 0 modelo biopsicossocial, este mais recente e, ainda, com
algumas dificuldades em ser implementado de fato.

O modelo biomédico “sustenta que a doenga sempre tem causas biologicas [...]
tornou-se aceito de forma ampla durante o seculo XIX e hoje continua a representar a
visdo dominante na medicina” (STRAUB, 2014, p. 11). Segundo Barros (2001, p. 72):

O modelo biomédico ou mecanicista, hoje predominante, tem suas raizes
histéricas vinculadas ao contexto do Renascimento e de toda a revolucdo
artistico-cultural que ocorre nessa época [...] Agora, o alvo do interesse
médico passou da historia da doenca para uma descricdo clinica dos achados
propiciados pela patologia, isto é como diz Bennet (1987), de uma

abordagem biogréafica para uma outra, nosografica.

Assim, 0 modelo biomédico preza apenas pelo aspecto biolégico nos individuos,
acreditando que tanto a salde quanto a doenga ocorrem somente no organismo fisico e
s8o causadas e mantidas por fatores que o afetam.

A medicina psicossomatica surgiu a partir da incapacidade do modelo biomédico

em “explicar transtornos que ndo apresentavam uma causa fisica observavel, como



24

aqueles descobertos por Sigmund Freud (1856-1939), que inicialmente obteve formagéo
como médico” (STRAUB, 2014, p. 11). Assim, a comunidade médica precisou aceitar
uma nova categoria de doenca, e o desenvolvimento mais significativo desta se deu em
1952, a partir da publicacdo de Franz Alexander, que propds que fatores psicologicos
podem causar ou favorecer o aparecimento de varios estados patolégicos (CASTRO;
ANDRADE; MULLER, 2005). Dessa forma, a medicina psicossomatica acreditava que
perturbacdes na instancia psicolégica de um individuo causavam ou poderiam causar
doencas no seu organismo fisico.

J& a medicina comportamental surge com a dominagdo do movimento
behaviorista na psicologia norte-americana, na primeira metade do século XX. Apesar
desse movimento ter sido a fonte para a medicina comportamental, “uma caracteristica
distinta desse campo ¢ sua natureza interdisciplinar” (STRAUB, 2014, p. 12). Segundo
Caballo (1996), a medicina comportamental € um conjunto integrado de conhecimentos
biopsicossociais relacionado com a saude e as doencas fisicas, considerando-as como
estados multideterminados por muitas variaveis, entre elas somatico ou biofisicas,
psicolégico ou comportamentais e externas ou ambientais.

Por fim, o modelo biopsicossocial ‘“reconhece que forgas bioldgicas,
psicologicas e socioculturais agem em conjunto para determinar a saude e a
vulnerabilidade do individuo a doenca; ou seja, a saude e a doenca devem ser explicadas
em relagao a contextos multiplos” (STRAUB, 2014, p. 13). De acordo com Fava e
Sonino (2010, p. 1):

O modelo biopsicossocial permite que a doenca seja vista como um resultado
da interacdo de mecanismos celulares, teciduais, organismicos, interpessoais
e ambientais. Assim, o estudo de qualquer doenca deve incluir o individuo,
seu corpo e seu ambiente circundante como componentes essenciais de um

sistema total.

Entdo, o modelo biopsicossocial surge para romper com formas isoladas de
enxergar o ser humano, mostrando a necessidade em compreender que € um organismo
dotado de vérias facetas e que deve ser considerado e atendido de forma integral,
respeitando cada uma das suas esferas e particularidades.

Apobs esse apanhado histérico acerca das concepgdes e tratamentos para 0S

termos saude e doenca, torna-se interessante conhecer a historia natural da doenca, que
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se da em quatro fases: fase inicial (ou de suscetibilidade); fase patolégica pré-clinica;
fase clinica; e fase de incapacidade residual.

Na fase inicial ou de suscetibilidade, a doenca ainda ndo esté instalada, de forma
patologica, mas ja existem condi¢des que favorecem o seu aparecimento. “Muitas
pessoas passam suas vidas em condicGes ou possuem caracteristicas, atributos ou
habitos que facilitam ou dificultam a ocorréncia de danos a saude: sdo os fatores de
risco ou de protecdo” (MEDRONHO et al., 2003, p. 33). Entende-se, entdo, que as
pessoas ndo possuem o mesmo risco de adoecer.

A fase patoldgica pré-clinica, segundo Pereira (2005), € marcada pela presenca
de alteracdes patolégicas no organismo, embora haja auséncia de sintomatologias. O seu
curso pode ser subclinico e evoluir para a cura ou progredir para a fase seguinte.

Quando a doenca se manifesta na fase clinica, ja se encontra em estagio
adiantado, acometendo o organismo em diferentes graus, podendo ser de leve, mediana
ou grave intensidade e podendo evoluir na forma aguda ou cronica. De acordo com
Medronho et al. (2003, p. 33), “a percepgdo do limiar clinico [...] pode variar segundo a
natureza da prépria doenca, as caracteristicas do paciente, as condicdes de observacdo, a
capacidade do observador, a tecnologia empregada e o esmero com que ¢ utilizada”.

Na fase de incapacidade residual, Medronho et al. (2003, p. 33) diz que “se a
doenca ndo progrediu até a morte ou ndo houve cura completa, as alteracdes anatémicas
e funcionais se estabilizam, sob efeito da terapéutica ou do seu prdprio curso natural,
deixando, por vezes, sequelas”. Nestas situacdes, existem medidas de reabilitacao fisica,
psicoldgica e/ou social que visam desenvolver o potencial residual do individuo apés a
estabilizacao clinica.

Entendendo que o ser humano € biopsicossocial, considera-se que ele pode ser
afetado biologicamente, psicologicamente e socialmente. Torna-se demasiada dificil a
tentativa em separar cada uma dessas esferas e ndo considerar a conexdo entre elas no
que tange ao resultado final, que é apenas um individuo carregando as trés.

Logo, é necessario pensar a doenca e a saude de forma integrada, considerando
todos o0s aspectos que se caracterizam como seus geradores, inclusive aspectos

socioecondmicos e politicos. Carvalho (2013, p. 19) diz que:

A maior parte da carga de doencas [...] acontece por conta das condi¢Bes em
que as pessoas nascem, vivem, trabalham e envelhecem. Esse conjunto é

denominado “determinantes sociais da saude”, um termo que resume o0s
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determinantes sociais, econémicos, politicos, culturais e ambientais da satde
(p. 19).

Dessa forma, a saude e a doenca, em uma perspectiva biopsicossocial, refletem
questdes interligadas entre si. Nao se trata de uma como auséncia da outra nem de uma
utopia (salde vista como perfeicdo em todos 0s aspectos da vida) ou distopia (qualquer
aspecto negativo denota doenca). Ambas estdo pautadas nos mais diversos ambitos que
regem uma sociedade e merecem atencéo de todos.

Carvalho (2013, p. 21) argumenta que “adotar a abordagem dos determinantes
sociais significa compreender o valor que a salde tem para a sociedade e admitir que ela
depende de ac¢Ges que, muitas vezes, nao tém relacdo com o setor Saude”.

Assim, a preocupagdo com a saude sai do campo individual, em que apenas um
campo do saber detéem poder sobre o assunto e entra no campo coletivo, em que a
responsabilidade por prevenir doencas e promover saude estd com todos, com
governangas e politicas publicas que reduzam as iniquidades em todos o0s determinantes

sociais.
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4 FASES DO DESENVOLVIMENTO HUMANO E A DINAMICA FAMILIAR
DIANTE DA DOENCA

Tendo em vista que o conceito de familia se d& a partir da formacdo entre dois
individuos ou mais, entende-se que ao considerar varias familias, ha a probabilidade de
haver pessoas em diferentes fases do desenvolvimento humano. Assim, torna-se
importante conhecer como os individuos em cada uma dessas fases lida com o processo
de adoecimento, com 0 medo da morte e com o luto. Para tanto, utiliza-se a abordagem
adotada por Papalia e Feldman (2013), que denominam as fases propostas neste trabalho
como inféancia, adolescéncia, vida adulta e vida adulta tardia (velhice).

Também se considera importante falar sobre como a familia de modo geral atua
nesse processo, considerando o acometimento da doenca e/ou a morte em cada fase do
desenvolvimento humano. A necessidade em entender como a familia e como cada
membro lida com o medo da morte e com o luto parte da premissa de que no processo
de adoecimento esses sentimentos vém a tona, dada a possivel iminéncia da morte.

Papalia e Feldman (2013, p. 638) dizem que “a morte € um capitulo importante
do desenvolvimento humano. As pessoas mudam ao reagirem a morte e a0 morrer, seja
a sua propria ou a de um ente querido”. lamin, Vicente e Amorim (2016)
complementam, dizendo que cada membro da familia desenvolve uma forma prépria de
ser e de organizar seus mecanismos de resolucdo das dificuldades e de lidar com as
perdas, conflitos e mudancas que possam ocorrer.

Assim, no que tange ao entendimento da morte na infancia, Papalia e Feldman
(2013) dizem que criangas entre 5 e 7 anos passam a entendé-la como irreversivel,
universal, inevitavel e que todas as funcbes vitais cessam com a morte. A forma como
as criancas lidam com a morte e o luto depende do seu desenvolvimento cognitivo e
emocional, podendo expressar a dor do luto com raiva ou recusa em aceitar a morte. A
adaptacdo da crianca a nova realidade depende de como era a relacdo com a pessoa que
morreu e como a morte dessa aconteceu. No gque concerne a morte ou iminéncia dessa

em processo de adoecimento em criancas, Frizzo et al. (2015, p. 960) diz que:

[...] profundas ressonancias familiares sdo suscitadas pela enfermidade que
acomete o infante e os significados dados & doenca confirmam o processo do
tratamento como sendo fonte de tensdo, rompimentos profissionais e sociais,

sofrimento e estresse elevado para toda a familia.
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Tal desequilibrio, originado no processo de adoecimento da crian¢a, faz com que
0 luto se estabeleca desde 0 momento em que 0s pais tomam conhecimento da doenga,
devida a ameaca da perda do filho, objeto de amor, ndo apenas com a morte fisica, mas
também com as varias modificaces estruturais que a doenga e o tratamento implicam
na vida do filho (FRIZZO et al., 2015).

Santos e Sebastiani (2003) referem que o fator mais crucial que levaria a um
desajuste psicossocial na crianca enferma €, possivelmente, 0 modo como a familia
funciona e é capaz de adaptar-se a doenca da crianca. Dessa forma, depreende-se que a
maneira como o0s pais elaboram e vivem a situacdo dira a maneira como a crianga o fara.

Para os adolescentes, segundo Papalia e Feldman (2013, p. 643), “a morte ndo é
algo que normalmente ocupe muito 0 seu pensamento, a ndo ser que tenham de
confronta-la diretamente”. E a fase em que a identidade esta se moldando e, no impeto
de expressa-la, os adolescentes assumem riscos desnecessarios, preocupando-se mais
em como vivem do que por quanto tempo viverdo (PAPALIA; FELDMAN, 2013).
Assim, procuram novas experiéncias, desejando testar e até transgredir seus limites,
sentindo-se, por vezes, invulneraveis (COUTINHO, et al., 2013).

Na adolescéncia, os individuos tém de lidar com as mudancas da imagem
corporal, com suas novas identidades e com o fato de estarem proximos a fase adulta e

serem independentes, dentro de um certo limite. De acordo com Burd (2006, p. 13):

Quando o adolescente apresenta doengas nesse periodo, as perdas e os lutos
se dardo de forma muito mais dificil, e, junto a eles, a vivéncia da patologia
se fard de forma mais contundente. Se essa doenga for aguda e rapida, logo
passara e os efeitos do adoecimento ocorrerdo de forma também réapida. Se a
doencga for cronica e veio para ficar, ¢ um agravante e um complicador no
processo que é comum a fase.

Dessa forma, tanto o adolescente quanto a sua familia tem de lidar com duas
situacOes carregadas de mudancas: a fase da adolescéncia e suas transformacdes
corporais, psicologicas, emocionais e sociais e 0 processo de adoecimento que,
independente da fase, exige adaptacfes. Segundo Burd (2016, p. 16), pais com filhos
adoecidos “podem gerar uma superprotecdo, impedindo a independéncia do filho, e, por
outro lado, pode surgir uma negligéncia silenciosa ou explicita”.

Portanto, 0 manejo nessas situacbes deve ser cuidadoso, levando em

consideracdo todas as implicacbes que ambos o0s processos (adolescéncia e
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adoecimento) acarretam no adolescente, entendendo que sua autonomia, independéncia
e autoestima podem ser afetados.

J& na fase adulta, segundo Papalia e Feldman (2013), jovens adultos que
concluiram sua formagdo, comecaram uma carreira profissional, um casamento e/ou
tiveram filhos, geralmente estdo ansiosos para viver essa fase da vida. Se forem
acometidos por uma doenca ou ferimento potencialmente fatal, é provavel que fiquem
extremamente frustrados e bravos, tendo futuro e dinamica familiar completamente
alterados em funcdo da doenga.

Em contrapartida, na meia-idade, geralmente entendem a morte com mais
clareza, o corpo envia sinais de que ela estd mais préxima e pensam em maneiras de
melhor aproveitar 0 tempo que resta. Dessa maneira, “adultos mais jovens preocupam-
se mais com a perda da oportunidade de experimentar coisas e com a perda das relacoes
familiares; adultos mais velhos preocupam-se mais com a perda de tempo para concluir
um trabalho interno” (BEE, 1997, p. 586).

Por fim, os idosos podem sentir-se confusos sobre a perspectiva da morte.
Problemas fisicos e perdas acarretadas pela velhice podem diminuir o prazer e a vontade
de viver (McCUE, 1995, apud PAPALIA; FELDMAN, 2013). Muitos idosos que tém
problemas de salde nunca ficam desamparados porque possuem quatro fatores de
protecdo - atitude, grupo social, estrutura fisica e recursos financeiros, que impedem ou
adiam o avanco da fragilidade (BERGER, 2016).

E comum os idosos fragilizados e em processo de adoecimento serem cuidados
pela familia e, segundo Berger (2016, p. 452), “as exigéncias dos cuidados em casa de
um parente idoso fragil ndo devem ser subestimadas. Em muitos casos, o cuidador deve
deixar de lado todas as outras atividades, porque o trabalho fisico e a sobrecarga
psicoldgica sdo enormes”.

As vezes, os cuidadores se sentem satisfeitos com a experiéncia porque todos ao
seu redor apreciam seus esforcos e aliviam o 6nus o quanto podem. Entretanto, os
responsaveis podem logo se sentir injustamente sobrecarregados e aborrecidos,
principalmente por nao receber auxilio necessario do restante da familia ou de servigos
governamentais e pelos desentendimentos com o recebedor de cuidados no que se refere
ao grau e tipo de cuidados necessarios (BERGER, 2016).

Tendo esclarecidas as caracteristicas basicas de entendimento e enfrentamento

da doenca e da morte em cada fase do desenvolvimento humano, faz-se necessario
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entender como aquelas atuam na dindmica e rotina da familia de modo geral. Nas
palavras de Frizzo et al. (2015, p. 965):

A desorganizagdo das rotinas, o sofrimento que vivencia a desestruturagéo do
cotidiano familiar, as responsabilidades domésticas que sdo abandonadas e as

demandas financeiras da hospitalizacdo sdo aspectos que interferem

diretamente na vivéncia da doenca.

Segundo Oliveira (2016), a partir do diagnéstico de uma doenca, todos o0s
membros se movimentam e modificam seus papeis para novas fungdes. Essas mudangas
mexem na estrutura psiquica e emocional dessas pessoas, pois precisam mudar-se em
prol do outro.

Uma doenca grave pode provocar mudancas no equilibrio familiar. As alteragdes
na dindmica familiar iniciam-se na fase pré-diagnéstica, quando do principio dos
sintomas, perpassam por todo o adoecimento e podem continuar apds a morte ou cura
da pessoa doente (FRANCO, 2008). O equilibrio familiar também € interrompido
quando o membro adoecido passa por processo de hospitalizacao, instalando uma crise
na familia que, no inicio, pode reagir com descrenca, raiva, ressentimento e um periodo
de culpa (ROMANO, 1999).

Essa culpa pode ser explicada por situacdes que exigem da familia tomadas de
decisdes angustiantes, que envolvem medicamentos com efeitos colaterais, internacao
na unidade, procedimentos invasivos, amputacdes, entre outros (OLIVEIRA, 2016).
Esses mesmos procedimentos atuam também como demandas financeiras, que podem
causar na familia preocupac6es para alem do familiar adoecido, incluindo-se os gastos
com 0s quais devem arcar.

De acordo com Lustosa (2007), a doenca atua como um ataque a estrutura da
familia e de cada um dos seus membros. Carvalho (2008) acrescenta que a doenca e a
vivéncia da evolucdo desta podem afetar o convivio social cotidiano e interromper a
vida normal que o paciente e a sua familia levavam anteriormente.

Portanto, entende-se que o processo de adoecimento em um individuo acarreta
mudancas necessarias em todos 0s ambitos de sua vida, assim como no funcionamento
de sua familia, que precisa se adaptar a nova realidade e, unida em torno do diagndstico,
forma um sistema que se governa em dire¢do a resolugdo da situagdo-problema que gera

tanta dor, sofrimento e desequilibrio na dindmica familiar.
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5 CASA DE APOIO VERA LUCIA PAGANI

A cidade de Palmas/TO recebe em seus hospitais publicos pessoas de varios
municipios e estados vizinhos, sendo realizados muitos atendimentos por ano.
Infelizmente, os hospitais ndo possuem estrutura para dar suporte e hospedagem para
tantos pacientes e seus acompanhantes e ha casos em que ndo ha necessidade deles
ficarem no hospital. Com isso, na necessidade de haver um local que atenda e acolha
essas pessoas, surge a Casa de Apoio Vera Lucia Pagani.

A casa é gerenciada pela Secretaria de Desenvolvimento Social de Palmas/TO e
esta localizada no endereco 203 Sul, AV LO-05, APM-01, a 200 metros do Hospital
Geral de Palmas (HGP). E composta por mais de 100 leitos equipados com beliches,
cozinha, brinquedoteca, sala interdisciplinar, parquinho, area de convivéncia social e
capela. Fornece hospedagem e alimentacdo para pacientes em tratamento nos hospitais
publicos de Palmas/TO e para seus familiares/acompanhantes (GOVERNO DO
TOCANTINS, 2015).

Segundo o Portal Tocantins, s6 no ano de 2016 a casa de apoio acolheu mais de
20 mil pessoas. Desse modo, evidenciam-se muitas pessoas convivendo no mesmo local
e, consequentemente, muitas historias de vida e visdes de mundo diferentes reunidas em
um espaco. Este fato torna interessante e relevante toda e qualquer intervencdo e
observacdo nesse local, podendo auxiliar no dialogo e partilha entre essas pessoas que,
além de externalizarem como se sentem, passam a conhecer 0 Outro e CoOmo esse se
sente também, percebendo, assim, que ndo estdo sozinhos nesse processo.

A casa de apoio é um local de acolhida para pessoas em processo de
adoecimento e/ou para seus respectivos acompanhantes. Logo, ndo seria de se estranhar

gue neste ambiente sejam comuns varios tipos de sentimentos e emo¢oes, pois:

A hospitalizacdo de um dos membros da familia é um evento que gera
estresse. Como o equilibrio do sistema é interrompido pelas necessidades
internas e pelas solicitacdes externas, a hospitalizacdo é percebida como
ameagadora. Se o equilibrio néo é restaurado, tem-se uma crise (ROMANO,
1999, p. 73).

Nesse sentido, é indiscutivel a importancia da Casa de Apoio Vera Lucia Pagani
no que tange ao acolhimento de pessoas que se encontram nessa situacdo delicada, pois

ndo fosse ela, essas familias, além de lidar com o préprio sofrimento pelo ente adoecido,
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teriam que lidar com despesas com hospedagem e alimentagdo, o que poderia causar
ainda mais estresse e danos ou até mesmo impossibilitar o tratamento.

Esse acolhimento, a depender de como é realizado, pode denotar resultados
significativos em um momento de dor e angUstia para as pessoas que estao em processo
de espera, tanto de entes queridos, quanto da prdpria cura ou morte. Com a acolhida,
essas pessoas podem perceber que ndo estdo sozinhas, que possuem apoio, 0 que pode

culminar em melhora no estado fisico e, principalmente, emocional.

O acolhimento é uma das principais a¢es para que haja uma humanizacéo de
atencdo a saude, ressaltando especialmente a boa recepgdo, a resolutividade
no sentido de realmente buscar ouvir o usuario do servico a fim de conhecer
melhor suas necessidades (MARIOTTI, 2002 apud BRAGANCA, 2006, p.
46).

Dessa forma, é perceptivel que o acolhimento ndo s6 promove um auxilio e
apoio, como pode ter forte influéncia na saude mental de quem o recebe. A Casa de
Apoio Vera Lucia Pagani, portanto, atua nesse vies, oferecendo aos seus hdspedes ndo
apenas um acolhimento fisico, mas também o acolhimento emocional.

Esse acolhimento € realizado e se torna possivel gracas ao trabalho de uma
equipe composta pela geréncia da casa, feita por Elisangela Sardinha Fonseca Cardoso,
e pelo administrativo, composto por auxiliares de servicos gerais, sendo alguns da area
da saude, assisténcia social, vigia noturno e um profissional de manutencéo da casa.

Em entrevista ao Portal (En)Cena (2018), Elisangela disse que a equipe do
administrativo é a porta de entrada da casa, uma vez que sdo essas pessoas que fazem o
primeiro acolhimento e recebem os documentos dos hospitais, onde a assisténcia social
faz uma triagem e, a partir disso, encaminha para a casa de apoio.

Segundo Elisangela “tem bem distribuida a fun¢do de cada um, mas todos temos
que nos envolver em prol do atendimento geral. E uma equipe, temos que andar juntos
pensando na proposta de fazer um bom atendimento para essas pessoas” (PORTAL
(EN)CENA, 2018).

Percebe-se, entdo, a importancia da casa de apoio no delicado momento pelo
qual as familias acolhidas por ela passam. Trata-se de um trabalho humanizado, que
promove estadia, alimentacdo e cuidado para quem cuida, entendendo que o0s
acompanhantes de um membro da familia adoecido precisam estar bem, para fazer um

acompanhamento mais saudavel, tanto para o familiar, quanto para si mesmos.
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6 METODOLOGIA
6.1 DESENHO DO ESTUDO (TIPO DE ESTUDO)

Neste trabalho, se propds uma metodologia de abordagem qualitativa e natureza
aplicada. O estudo foi realizado de forma exploratoria, por meio de pesquisa de campo

com a técnica de entrevista semiestruturada.
6.2 LOCAL E PERIODO DE REALIZAQAO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada na Casa de Apoio Vera Lucia Pagani, em Palmas/TO,
no primeiro semestre de 2019. As datas e horarios foram definidos de acordo com a
disponibilidade dos familiares que se disponibilizaram a participar da entrevista, entre
os dias 09 (nove) de fevereiro a 20 (vinte) de fevereiro. A escolha do local se deu
baseada na possibilidade de encontrar os individuos que atendessem aos requisitos desta
pesquisa. Além disso, realizar a pesquisa na casa onde estavam alojados evitou alguns
inconvenientes para os participantes, como o deslocamento para outro ambiente, longe

das pessoas que estavam acompanhando.
6.3 OBJETO DE ESTUDO OU POPULACAO E AMOSTRA

O universo desta pesquisa foram pessoas maiores de 18 (dezoito) anos, de
ambos 0s sexos, que estavam acompanhando um familiar em processo de adoecimento.
A amostra se restringiu a 4 (quatro) familiares, que conviviam diariamente e possuiam
uma dindmica ativa com o0 sujeito adoecido. A decisdo em restringir a amostra em
quatro participantes se deu pelo objetivo em observar a dinamica familiar diante da
doenca acometida em cada fase do desenvolvimento humano, sendo infancia,

adolescéncia, fase adulta e velhice.

A amostra se restringiu a pessoas que estavam alojadas na Casa de Apoio Vera
Ldcia Pagani, em Palmas/TO e que aceitaram participar da pesquisa mediante a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O termo se

encontra disponivel para consulta no Apéndice C.

A forma de contato com a amostra se deu de forma pessoal e verbal, efetuado
pela pesquisadora, onde se contatou cada familiar individualmente, explicando todos os
detalhes da pesquisa e feita a leitura do TCLE. A amostra foi selecionada por

conveniéncia, ou seja, com a ajuda da geréncia da instituicdo Casa de Apoio Vera LUcia
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Pagani, a qual a pesquisa estd vinculada, escolheu-se os individuos que atendiam aos
requisitos da pesquisa e depois fez-se o primeiro contato.

Aqueles que aceitaram participar ja assinaram o TCLE e depois foram realizadas
as entrevistas, em que dois individuos preferiram marcé-la para o dia seguinte e dois

individuos preferiram realiza-la no mesmo dia do primeiro contato.

6.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Como critérios de inclusdo foram observadas as seguintes caracteristicas:
familiares ou cuidadores préximos, que conviviam diariamente e possuiam uma
dindmica ativa com o sujeito adoecido, maiores de 18 (dezoito) anos, que apresentaram
interesse em participar da pesquisa e estavam alojados na Casa de Apoio Vera LUcia
Pagani, em Palmas/TO. Como critério de exclusdo, considerou-se que a amostra ndo

podia residir em Palmas/TO.
6.5 VARIAVEIS

Os fatores que podem ter influenciado nos dados obtidos na entrevista sdo: a fase
da doenga em que o individuo adoecido se encontrava, ha quanto tempo a doenca foi
descoberta, o tipo de relacdo entre o familiar com o individuo adoecido, o tipo de
doenca (crénica ou aguda), sua manifestacdo (bioldgica, psicossocial ou cognitiva), tal
como seu estado (terminal ou com possivel cura). Também se considerou o alojamento
na Casa de Apoio Vera Ldcia Pagani, visto que também consiste em uma mudanca,

mesmo que temporaria.

6.6 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS, ESTRATEGIAS DE APLICACAO,
REGISTRO, ANALISE E APRESENTACAO DOS DADOS

A coleta de dados se deu por meio de entrevista semiestruturada que, para
Manzini (1991, p. 2), “esta focalizada em um assunto sobre o qual se confecciona um
roteiro com perguntas principais, complementadas por outras questdes inerentes as
circunstancias momentaneas a entrevista”. Esse tipo de entrevista permite o surgimento
de informacdes de forma mais livre. Para isso, foi utilizado um roteiro previamente
estabelecido, mas os entrevistados ndo precisaram ficar presos a ele para responder e

falar de sua experiéncia. O roteiro de entrevista utilizado para a coleta de dados € de
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autoria da pesquisadora e se encontra disponivel para consulta no Apéndice A. Foi
construido de forma livre, baseando-se nos objetivos do trabalho.

Também foram utilizados prancheta com folhas em branco para anotacdes e
gravador de voz para melhor condugéo da entrevista, tal como para um registro mais
fidedigno da fala dos entrevistados. Dentre os entrevistados, um deles ndo aceitou a
utilizacdo do gravador de voz, entdo foi utilizada apenas a prancheta com folhas em
branco, onde se tentou registrar o maximo de informag6es possivel. Os audios coletados
durante a entrevista foram convertidos em audio MP3, transcritos para CDs e ficardo
guardados na coordenacgdo do curso de Psicologia por um periodo de 5 (cinco) anos.

Além da entrevista semiestruturada, foi construido o genograma de cada familia.
Segundo Penso, Costa e Ribeiro (2008), o genograma funciona como um resumo clinico
sobre a familia e seu potencial de saude, seus problemas, os riscos de adoecimento
presentes nas relagdes, entre as pessoas de uma mesma geragdo, ou entre geracOes
subsequentes. Para a constru¢do do genograma, foi considerada a dinamica de cada
familia antes de descobrir a doenca e no momento da realizagdo da pesquisa. Para a
confeccdo do genograma, foi utilizado o software GenoPro. O roteiro de entrevista para
construcdo do genograma possui questdes padronizadas e algumas respostas obtidas na
entrevista semiestruturada puderam complementa-lo. Esse roteiro se encontra disponivel
para consulta no Apéndice B.

Utilizou-se um tempo médio de 1 (uma) hora de entrevista para cada participante
da pesquisa. Considerando a natureza semiestruturada do instrumento, o tempo de
entrevista para cada participante pdde variar, para mais ou para menos, dependendo dos
conteddos e informacGes que surgiram.

Realizadas as entrevistas, os dados foram submetidos a uma analise de discurso,
que segundo Caregnato e Mutti (2006), faz a interpretacdo apenas de modo qualitativo,
trabalha o sentido do discurso, supondo que a linguagem néo é transparente e considera
0 contexto do sujeito que discursa. Optou-se por utilizar a analise de discurso do tipo
psicologia discursiva que, segundo Nogueira (2008, p. 239), “os analistas procuram
padrdes na linguagem associados a determinado tdpico ou actividade [sic]; isto é,
procuram familias de termos especificos e significados com eles relacionados”.

A metodologia de analise de discurso do tipo psicologia discursiva compreende
10 (dez) etapas, descritas por Potter e Wetherell (1987 apud Rasera, 2013) e séo

explicitadas a seguir:
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1) Construcdo das questdes da pesquisa, baseando-se no que se queria explorar; 2)
Selecdo do material a ser analisado, no caso desta pesquisa, a construcdo da entrevista;
3) Selecdo e coleta dos materiais utilizados para a construgdo do referencial tedrico da
pesquisa; 4) Realizacdo da entrevista; 5) Transcricdo da entrevista; 6) Codificagdo da
entrevista por meio de categorizagdo dos temas em comum que apareceram nas
entrevistas; 7) Realizacdo da andlise e correlacdo com o referencial tedrico previamente
apresentado; 8) Validacdo da pesquisa ao se correlacionar as interpretacdes das
entrevistas com as realidades apresentadas pelos participantes; 9) Relato da pesquisa,
apresentado no decorrer de todo esse trabalho; 10) Aplicacdo da pesquisa, que se deu
através dos resultados obtidos, que permitiram maior conhecimento da realidade de

individuos que acompanham familiares em processo de adoecimento.

6.7 ASPECTOS ETICOS

Considerando os principios éticos cientificos, o Codigo de Etica do Psicdlogo e
a resolucdo 466/2012, que regula as pesquisas realizadas com seres humanos, este
trabalho foi cadastrado na Plataforma Brasil, submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Centro Universitario Luterano de Palmas (CEULP) e aprovado sob o parecer
de ndmero 3.079.126. Tambem foi submetido ao Estado do Tocantins, através da
Secretaria do Trabalho e Assisténcia Social (SETAS), visto que o trabalho esteve
vinculado a uma instituicdo governamental regida por tal secretaria.

Essa pesquisa buscou respeitar a subjetividade de cada participante,
considerando seus aspectos bioldgicos, sociais, psicologicos, espirituais, religiosos,
financeiros, sexuais e econdémicos. Foi e sera mantido o sigilo acerca de informacdes e
dados pessoais coletados nas entrevistas, garantindo o0 anonimato e a preservacdo da
integridade das pessoas entrevistadas.

A participacdo na pesquisa se deu somente ap0s a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. A pesquisa é de carater ndo financeiro. Visto que
esta pesquisa poderia causar inquietacbes e/ou perturbacdes nos participantes,
disponibilizou-se o Servico de Psicologia (SEPSI) para quem necessitasse de
acompanhamento psicoldgico, assim como encaminhamento para 0s servigos da rede de
salde e atencdo psicossocial.

Dos quatro participantes, apenas duas mulheres desejaram o0 acompanhamento
psicolégico. Entretanto, quando a pesquisadora foi a procura delas para realizar o

agendamento no Servico de Psicologia (SEPSI), estas ja haviam saido da casa de apoio.
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A pesquisadora solicitou os contatos telefonicos de ambas com a geréncia da casa de
apoio, que os forneceu.

Logo apds, conseguiu-se entrar em contato com uma por telefone, que relatou
que estava em Goiania e ndo voltaria para Palmas. A pesquisadora, através de contato
telefénico, mediou formas dela conseguir o atendimento psicolégico e acompanhou até
0 momento em que ela deu entrada na clinica escola de Psicologia da Universidade
Federal de Goiania (UFG), que oferece atendimento gratuito. JA& com a outra
participante que solicitou o atendimento, tentou-se entrar em contato por telefone nos
dias 16, 19 e 21 de marco, 22, 24 e 29 de abril, 06, 08, 13 e 15 de maio de 2019, sem
sucesso. Ressalta-se que a pesquisadora tentou entrar em contato com ela até o término
e entrega deste trabalho.

As pesquisadoras também se comprometeram a dar cobertura material para
reparacdo de quaisquer danos causados aos participantes da pesquisa. Entretanto, ndo
houve nenhum dano material. Em caso de algum desses aspectos terem sido infringidos,
a pesquisadora se comprometeu a responder legal e juridicamente de acordo com as leis

municipais, estaduais e federais vigentes.

6.7.1 RISCOS

Os riscos dessa pesquisa estavam relacionados a um possivel surgimento de
sofrimento psiquico, desencadeado pela entrevista. Levando isso em conta, foram
garantidos para os participantes da pesquisa assisténcia psicolégica e acompanhamento
da rede de atencdo psicossocial do municipio, assim como do Servico de Psicologia
(SEPSI).

Também havia a possibilidade de exposicdo de nomes ou dados pessoais, assim
como uma possivel quebra de sigilo. A fim de prevenir essas situacdes, a pesquisadora
se comprometeu a resguardar as informacdes coletadas, de acordo com o cddigo de ética
do profissional de Psicologia e com a Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012, que
regula as pesquisas com seres humanos.

Ao sentirem qualquer desconforto e a necessidade de se retirarem da entrevista
e/ou da pesquisa, 0s participantes tinham plena liberdade para isso, sem precisarem se
justificar e eram isentos de qualquer dano a sua integridade, o que foi deixado claro no

primeiro contato.
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6.7.2 BENEFICIOS

Em curto prazo, a pesquisa p6de proporcionar uma escuta em relagdo a situacdo
vivida pela familia no processo de adoecimento, no momento da entrevista, mas
principalmente através do acompanhamento no Servigo de Psicologia (SEPSI) e/ou da
rede de atencdo psicossocial do municipio que foram ofertados para os participantes que
0 desejassem.

Em médio prazo, os participantes podem ser beneficiados de forma indireta com
o resultado da pesquisa, uma vez que esta pode trazer novas informacdes para a area da

salde, podendo melhorar cada vez mais suas estratégias de atendimento a sociedade.

6.7.3 DESFECHOS
6.7.3.1 PRIMARIO

Como desfecho primario, houve uma correlagdo entre o referencial tedrico
apresentado neste trabalho com os dados obtidos nas entrevistas, 0 que gerou uma
subsequente discussédo e reflexdo acerca do processo de adoecimento e seu impacto na

dindmica familiar.
6.7.3.2 SECUNDARIO

Como desfecho secundario, considera-se que se alcangou uma contribuicao, de
modo a complementar o arcabouco tedrico ja existente sobre a tematica investigada e

discutida.



39

7 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este trabalho teve por objetivo descrever 0s possiveis impactos que 0 processo
de adoecimento provoca na dindmica familiar, com dados obtidos através de entrevistas
semiestruturadas com familiares de individuos em processo de adoecimento. Para
melhor organizar este trabalho e preservar a identidade dos familiares participantes, eles
serdo aqui descritos pelos codigos F1, F2, F3 e F4.

As entrevistas tiveram duracdo média de 1 (uma) hora e os entrevistados F1, F3
e F4 demonstraram estar a vontade para compartilhar suas experiéncias. Apenas a
entrevistada F2 ndo se mostrou muito a vontade, preferindo que ndo houvesse a
utilizacdo do gravador de voz. Entretanto, optou-se por manté-la na pesquisa, pois ela
demonstrou interesse e por ser a Unica pessoa na casa de apoio que estava
acompanhando um adolescente.

A seguir, estdo dispostos os dados dos participantes, em fungdo das idades, qual
familiar cada um estava acompanhando no momento da entrevista, tal como a fase do
desenvolvimento humano e doenca deste. E interessante notar, com esses dados, que 0s
entrevistados mais novos acompanhavam filhos e irmd e o entrevistado mais velho

acompanhava o pai.

Quadro 1 - Dados dos participantes da pesquisa

o Fases do Desenvolv.
Participantes | ldades | Acompanha Doengas
Humano
F1 24 Filho Infancia Hemorragia cerebral
F2 34 Filho Adolescéncia Leucemia linféide aguda
F3 22 Irm& Fase Adulta Cancer de mama
Fa 59 Pai Velhice Cancer de prostata

A fim de apresentar essas familias, bem como as suas dindmicas e como 0s
familiares se relacionam entre si, serdo apresentados a seguir o genograma de cada
familia, que foram produzidos através do software GenoPro. Cada genograma possui
um quadro de legendas, que possibilitam o entendimento de seus simbolos. Apds cada
genograma, é apresentada uma explicacao sobre eles. Para se referir aos individuos, eles
serdo mencionados pelo grau de parentalidade, seguido da idade entre parénteses ou
pelo codigo s/i (sem idade) para aqueles que o (a) entrevistado (a) ndo soube dizer a
idade.
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Figura 1 - Genograma da Familia 1
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O genograma da Figura 1 representa as relacdes e a dindmica da familia da
entrevistada F1, que estava acompanhando seu filho (1 més), que se encontra na fase da
infancia. Os individuos que aparecem nesse genograma sao: F1, seu filho, sua mée, seu
padrasto, seu pai bioldgico, seus dois irmaos, seu esposo, seus sogros (pai e padrasto de
seu marido), suas sogras (mée e madrasta de seu marido) e sua cunhada.

E possivel perceber que os relacionamentos nessa familia sdo, majoritariamente,
baseados em amizade e proximidade, principalmente entre F1, sua mée (44), seu
padrasto (45), seus irmados (23 e 21), seu esposo (28) sua sogra (51) e seu sogro (49).
Esses mesmos individuos aparecem como focados no familiar adoecido.

F1 e seu pai bioldgico (s/i) aparecem com uma relacdo de distancia e hostilidade.
Na entrevista para a construgdo do genograma, F1 relatou que conheceu seu pai na
adolescéncia e que ele ndo sabe sobre sua situacdo atual, mesmo ela tentando se
comunicar com ele.

O esposo de F1 aparece com uma relacdo de desacordo e conflito com sua
madrasta (47) e esta aparece com uma relacdo de ciimes com seu esposo e a esposa
anterior deste. Entretanto, a relacdo entre o esposo de F1 e seu pai aparece como
proxima e com a sua irma (12) por parte de pai, a relacdo aparece como harmoniosa.

Em uma casa vivem F1, seu esposo e seu filho, em outra casa vivem a mae, 0
padrasto e 0s irmdos de F1, e em outra casa vivem a mée e 0 padrasto do esposo de F1.
Entretanto, todos esses individuos moram em casas proximas, no estado de Mato
Grosso. O pai, a madrasta e a irma do esposo de F1 moram na mesma casa, na cidade de
Palmas/TO, onde o esposo de F1 estava hospedado enquanto ambos acompanhavam seu
filho no tratamento. Segundo F1, ela ndo ficou na casa dos sogros devido ao
distanciamento entre eles, temendo, inclusive, que 0 esposo tivesse que sair de la em

algum momento.



Figura 2 - Genograma da Familia 2
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O genograma da Figura 2 representa as relacbes e a dindmica da familia da
entrevistada F2, que estava acompanhando seu filho (12), que se encontra na fase da
adolescéncia. Os individuos que aparecem nesse genograma sdo: F2, seus quatro filhos,
Seu esposo, seus pais adotivos, sua tia materna, seus sogros e seus dez cunhados.

Percebe-se que as relacdes nessa familia sdo baseadas em proximidade entre F2,
seu esposo (35) e os quatro filhos de ambos (12, 10, 7 e 4). Todos esses individuos
vivem na mesma casa, no estado do Para. F2 e seu esposo apresentam relacfes cortadas
restauradas, pois se separaram por um tempo e depois reataram o relacionamento.

A entrevistada F2 e seus pais adotivos falecidos (s/i; falecimento em 2018)
possuiam uma relacdo de muita proximidade e amizade. Apresenta-se também uma tia
materna (s/i) de F2, com a qual tinha uma relacdo de proximidade. Em seu relato, F2
demonstrou ter ficado abalada com a morte por cancer dessa tia.

E possivel perceber que o esposo de F2, seus pais (s/i) e seus irméos (s/i)
aparecem com uma relacdo de distancia. Segundo F2, é apenas distancia emocional,
pois todos moram na mesma cidade.

O fato de F2 ter sido adotada ndo apareceu, nos dados obtidos na entrevista
semiestruturada, como um fator que influenciou em sua percepcao e dinamica acerca do

processo de adoecimento do filho.



Figura 3 - Genograma da Familia 3
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O genograma da Figura 3 representa as relacbes e a dindmica da familia da
entrevistada F3, que estava acompanhando sua irma (32), que se encontra na fase adulta.
Os individuos que aparecem nesse genograma sdo: F3, seus trés irmdos, seu pai e 0s
pais de cada irméo, sua mae, seu padrasto, sua filha e o pai desta, seus trés sobrinhos e
seus dois cunhados.

As relagcbes nessa familia apresentam proximidade, disténcia, conflitos e
violéncia. Apresentam-se trés pais biologicos: o pai (s/i) da irmd@ mais velha de F3, que
ela nunca encontrou, o pai (s/i) dos dois irmaos intermediarios, com o qual eles tinham
uma relacdo de proximidade e o qual, segundo F3, teve o papel de pai da irma mais
velha, e o pai de F3 (63), com o qual ela tem uma relacdo de distancia e por quem ja foi
agredida fisicamente, assim como a sua mae.

Percebe-se uma relacdo de proximidade entre F3, seus trés irmaos (32, 27 e 25),
a mae (47) e o padrasto (43) atual deles. Entre F3 e sua mde, a relacdo é de muita
proximidade, pois, segundo ela, isso ocorre por ela ser a filha mais nova. Ha uma
relacdo de conflito entre F3 e seu irmdo (27) e relagdes cortadas restauradas entre F3 e
sua irma (32) e entre os irmaos (32 e 27). Ja entre os irméos (32 e 25) a relacdo € de
muita proximidade e amizade. Apresenta-se uma separacao entre F3 e o pai (31) de sua
filha (4).

Moram na mesma casa, no estado de Goias: F3, sua filha, sua mae, seu padrasto,
seu irmdo (25) e seu sobrinho (16). Em outra casa, também no estado de Goias, moram
0 irmado (27) de F3, sua esposa (25) e seu filho (2). No estado do Tocantins, na mesma

casa, moram a irmd (32) de F3, seu esposo (s/i) e sua filha (7).



Figura 4 - Genograma da Familia 4
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O genograma da Figura 4 representa as relacdes e a dindmica da familia do
entrevistado F4, que estava acompanhando seu pai (83), que se encontra na fase da
velhice. Os individuos que aparecem nesse genograma sao: F4, seu pai, sua esposa, seus
trés filhos, seus seis irmaos, seus quatro netos, seu genro, sua nora e sua sobrinha. Nessa
familia, a maioria das relacbes sdo proximas e harmoniosas. Esses tipos de relacbes
aparecem entre F4 e sua esposa e filhos e entre F4 e seus irméos.

As relacbes cortadas se dao entre F4, sua esposa (55) e seu filho (36) com uma
neta (14), a qual a mée ndo permitiu conviver com eles depois de separar-se do filho
(36) de F4. Percebe-se uma relagdo cortada restaurada entre os irmaos (48 e 45) e de
muita proximidade entre F4 e sua irma (52) e entre F4 e seu irmédo falecido (45).
Aparece também uma relacdo de hostilidade entre F4 e seu pai.

Moram na mesma casa, no estado do Tocantins, F4, sua esposa e seu filho (36).
Seus dois outros filhos (38 e 34) moram na mesma cidade, em outras casas, com Sseus
respectivos conjuges e filhos. Também moram na mesma cidade que F4 seus irmaos (50
e 48), todos em casas proximas. Sua irma (52) mora numa fazenda, seu irmao (45) mora
em outra cidade do estado do Tocantins e sua irma (48) mora no estado de Goias.

Percebe-se, nos genogramas, que as relagcdes familiares mudaram em funcéo do
processo de adoecimento em um membro de cada familia. Essas mudancgas serdo
descritas posteriormente.

Apos essa apresentacdo das familias dos entrevistados, cabe discorrer sobre os
resultados encontrados por meio das entrevistas semiestruturadas. Esses resultados estdo
divididos nas seguintes categorias: alteracdes na rotina, alteracbes nas relacGes
familiares, diferencas entre as fases do desenvolvimento humano, a fé e a religiosidade
no processo de adoecimento, e emocdes e sentimentos no processo de adoecimento.

Em cada uma dessas categorias, apresentam-se tematicas referentes aos impactos
provocados pelo processo de adoecimento na dindmica familiar. Para melhor
visualizacdo, esses dados estdo dispostos em quadros sinteses, através dos quais Sao
apresentados 0s impactos provocados em cada categoria e 0S entrevistados que
manifestaram alguma fala em relacdo a eles. Logo apds, estdo colocadas as falas® dos
entrevistados que correspondem as tematicas identificadas nos quadros sinteses, junto as

andlises correlacionadas ao referencial teérico.

IAs respostas ndo estdo transcritas na integra nesse trabalho, pois por se tratar de uma entrevista
semiestruturada, ha, frequentemente, comentarios que nao tem relacéo direta com a pergunta, bem como
particularidades que poderiam expor a identidade dos familiares Por esse motivo, houve a supressdo de
algumas frases, indicada por um paréntese com reticéncias (...). A supressao desses comentérios nao afeta
0 sentido da resposta.
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7.1 ALTERACOES NA ROTINA

Com a presenga de um familiar em processo de adoecimento, a dindmica da
familia é modificada para adaptar-se melhor as necessidades desse. Segundo Tavora
(2011, p. 23) “o adoecimento de um de seus membros pode causar grandes alteracdes na
vida de cada individuo e da familia como sistema”, exigindo reorganizagdo em
diferentes dimensfes da vida da familia. A vivéncia da evolucdo da doenca pode
significar a interrupcdo da vida normal que o paciente e a sua familia levavam
anteriormente (CARVALHO, 2008 apud CUNHA, FREITAS e OLIVEIRA, 2011, p.
7).

Como pode ser observado no quadro sintese a seguir, as alteracdes nas rotinas
dos familiares participantes da pesquisa se deram em varias areas de suas vidas. Os
temas dispostos nessa categoria estdo de acordo com o que foi apresentado na fala de

cada familiar, em algum momento da entrevista semiestruturada.

Quadro 2: Alteracdes na rotina

Impactos Entrevistados
Emprego F1,F2,F3eF4
Afastamento de pessoas, de casa e de bens materiais F1,F2,F3eF4
Aproximacao/distanciamento de terceiros F3
Dependéncia de terceiros FleF4
Exames e viagens constantes F1,F2eF4
Anulacdo de si F2,F3eF4

Em relacdo ao tema “emprego”, Barroso et al. (2007), em pesquisa, elencou
fatores que tiveram impacto sobre a vida do cuidador, evidenciando-se 0 aumento ou
diminuicdo da jornada de trabalho, bem como abandono do emprego e aposentadoria
para cuidar do paciente. Em outro estudo, realizado por Beck e Lopes (2007 apud
CUNHA, FREITAS; OLIVEIRA, 2011, p. 11), também se percebeu que essa area da
vida do cuidador geralmente é afetada, pois este muitas vezes abre mao do trabalho para
dedicar-se ao familiar adoecido.

Esses fatores ganharam visibilidade nas falas dos quatro entrevistados, conforme

é apresentado a seguir:
F1
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“Vai ficar dificil, porque cada um tem um servi¢o. Mas vamos estar sempre
um ajudando o outro. Minha familia também ta pronta pra ajudar. Minha mae
mora perto. Mas se for preciso paro de trabalhar s6 pra cuidar dele” (F1 ao
falar sobre a possibilidade de seu filho ter sequelas).

“Meu marido chegou aqui, foi pra casa do pai dele, ai teve que fazer outro
servico que ndo é da &rea dele. Ele era motorista, trabalhava numa loja de
materiais para construcdo. Agora ele roga juquira pra nos sobreviver aqui. Ta
ganhando menos. Meu sogro (...) ele trabalhava numa fazenda longe, ai saiu
pra trabalhar numa mais perto, que ndo é o servico dele também, porque a
profissdo dele que gosta de fazer, é fazer cerca, e agora ta trabalhando de
gado, porque ndo achou servico na area dele, proximo da rua, pra sempre
manter o contato, que la também nédo pegava telefone. Ai ele cagcou uma
fazendo préxima da cidade, pra que ele ficasse sabendo do neném, mas em
outra area, vaqueiro”.

F2

“Eu trabalhava” (F2 ao falar sobre como era sua rotina antes do diagnéstico).
F3

“Eu larguei, sai do servico (...) minha rotina era levantar cedo, levar minha
filha na escola, ir pro servico. A vida da minha mée também era trabalhar,
mas agora ela t& tentando aposentar, com problemas de salde também. Ai ela
t4 aposentando e fica mais em casa, cuida da minha filha, da filha do meu
irmao, ela vai pra feira, faz um trabalhinho ali, que ela ndo aquieta de jeito
nenhum”.

F4

“Meu cargo na igreja, porteiro na igreja” (F4 ao falar sobre o que teve que

abandonar).

Percebe-se que F2, F3 e F4 apresentaram o fator “abandono de emprego”, ao
passo que F1 e F3 apresentam um dado novo, ao falar sobre a mudanca de emprego do
seu marido e do sogro, e da mée, respectivamente. Em ambos 0s casos, essa mudanca se
deu em prol de ficar mais perto do familiar adoecido, assim como a mée de F3 o fez
para cuidar dos netos e por estar tentando se aposentar, por também possuir problemas
de saude. F1 também falou sobre a possibilidade em parar de trabalhar, se for
necessario.

O tema “afastamento de pessoas, de casa e de bens materiais”, diz respeito ao
que os familiares tiveram que abandonar ao serem imputados a cuidar e acompanhar

seus entes em adoecimento, incluindo mudangas ou possiveis mudangas na moradia
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e/ou alojamento. Ressalta-se que o fato de a pesquisa ter ocorrido em uma casa de
apoio, estes sdo fatores intrinsecos as mudancgas ocorridas na rotina dos familiares.

Esse afastamento pode apresentar aos familiares acompanhantes: falta de
privacidade, ambiente desconhecido, separacdo fisica e/ou distancia de casa sem um
grupo de amigos, vizinhos ou parentes de convivéncia ou que dé sensacdo de amparo e
disponibilidade, assim como algumas preocupacgdes, como cuidados com as criangas
que estdo em casa e outras doencas na familia (ATKINSON; STEWART; GARDNER,
1980; BOZETT; GIBBONS, 1983; HALM, 1990 apud ROMANO, 2017). A seguir,

estdo as falas dos quatro familiares em relagéo a esse tema:

F1

“Meu marido largou tudo la no Mato Grosso e veio para ca”.

F2

“Tem seis anos que a gente ta aqui na casa”.

F3

“Larguei minhas coisas, eu morava sozinha, deixei tudo na casa da minha
méae e vim pra c4, sem olhar pra tras. Deixei minha filha com minha mae, ai
depois de uma semana minha mae veio com ela pra ajudar e tava com
saudade. Entdo ela veio também, se fosse coisa banal ela ndo ia vir. Largou a
casinha dela 14, as coisas tudo pra vir. Veio de cabeca aberta, ta la cuidando
da minha filha, da filha dela, arrumando as criancas pra ir pra escola, tudo
gue a gente ndo ta la presente ela ta suprindo pra gente”.

“Minha mae de Goiénia se deslocou pra ca, pra casa da minha irma. Eu
também estava em Goiénia”

“Eu ndo sei se venho aqui pra morar com ela ou em Palmeirdpolis ou se fico
em Goiénia e venho de vez em quando pra poder dar uma forca pra ela
porque eu também ndo dou conta no setor dela, eu ndo consegui me encaixar.
Mas eu venho, tem um més que eu t6 na casa dela, desde o tempo que fiquei
sabendo eu ja vim pra ca”.

F4

“E a primeira vez, nunca tinha ficado em casa de apoio, nunca tinha andado
aqui na casa pra ser sincero”.

“Meu pai morava s6 na casa dele e nés pagava a mulher pra cuidar dele. Mas
com esse problema da diabete ter agravado, ai nds teve que trazer ele pra
junto de nos. Ai minha irma tinha dois comodos ligados na casa dela mesmo,

ai nés colocou ele 13”.
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Os quatro entrevistados demonstraram em suas falas que tiveram que se afastar
de seus bens materiais e casas ao comegarem o acompanhamento de seus familiares e ao
ficarem alojados na casa de apoio. F3 mostrou ainda que teve que se afastar de sua filha
e sobre o deslocamento de sua mae para cuidar das netas durante o tratamento. F4 falou
sobre a necessidade de mudanga de moradia de seu pai, para ficarem mais perto e
prestarem maiores cuidados a ele.

O tema “aproximagdo/distanciamento de terceiros” se refere a pessoas que se
aproximaram e pessoas que se afastaram da familia e/ou do familiar adoecido ap6s o
diagndstico. Segundo Bielemann (2002), no processo de adoecimento, o sofrimento da
familia faz com que os amigos e demais parentes sintam vontade de prestar apoio e
solidariedade.

Bertoldo e Girardon-Perlini (2007, p. 55), dizem que “é importante destacar,
todavia, que amigos e parentes também podem ter sentimentos negativos em relacdo a
doenca, com isso, alguns evitam o paciente e outros procuram manter contato”. Essa
ambivaléncia presente no contexto social das familias em processo de adoecimento se

evidencia na fala de F3:

F3

“Ela tem bastante amigos, minha irmé é bem comunicativa, cheia de amigas,
colegas. Algumas estdo fazendo campanhas pra ela na igreja, que ela nem
achava que eram amigas dela e estdo ajudando de alguma forma, até
financeiramente, porque tudo que vocé vai fazer hoje em dia, precisa de
dinheiro. Teve gente que virou as costas. A minha irma é bem trabalhadeira e
ela gosta da casa dela bem limpinha, ai teve algumas amigas dela que afastou
achando que ela estando aqui, iria precisar que arrumassem a casa pra ela,
fizessem comida pro marido dela, passasse uma roupa, ai foram se afastando
pra ndo poder ajudar, porque quando eles precisaram, ela ajudou. Ai agora
que ela precisa de ajuda, a maioria afastou. Afastou amigona mesmo, que ela
considerava muito amiga. Tiveram receio também de ficar perto dela,
achando que é uma doencga contagiosa. Ai minha irma foi se sentindo
rebaixada, mas ai multiplicou as amizades verdadeiras, porque tirou essas

falsas e veio gente verdadeira pro lado dela”.

Nessa fala, observa-se que houve certa surpresa para a irma de F3, uma vez que
se aproximaram pessoas que antes ndo eram proximas, e pessoas que eram proximas e

amigas, se afastaram. Nota-se que ha um estigma em relacdo a doenca, que levou
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pessoas proximas a se afastarem com medo dela ser contagiosa, bem como receio em
precisar auxiliar nas atividades domésticas.
Sobre o tema “dependéncia de terceiros”, evidenciou-se nas falas de F1 e F4 que

os diagndsticos de seus familiares os levaram a depender do auxilio de outrem.

F1
“Mudou totalmente nossa rotina. Meu marido (...) chegou aqui, foi pra casa

do pai dele”.

No desenrolar da trajetoria de exames e consultas, “evidencia-se a presenca dos
membros da familia como coparticipantes, estando ao lado do familiar doente em todos
0s momentos ¢ fases da doenga” (BERTOLDO; GIRARDON-PERLINI, 2007, p. 54).
Para F1, a dependéncia de terceiros se deu no aspecto de hospedagem para seu marido,
gue necessitou da ajuda de seu pai. Isso se fez necessario, pois a casa de apoio comporta

apenas um acompanhante por paciente.

F4

“A minha irma foi & na secretaria de salde e conseguiu um carrinho pequeno
pra trazer ele. Mas s6 que no dia de voltar, falta carro, as vezes o carro ta
quebrado, ai nés acaba indo ou na van, ou ha ambulancia. Todas as duas sdo

ruim pra conduzir ele”.

Para F4, a dependéncia foi do servico publico de saude, ao necessitar de
transporte adequado para ele e seu pai se locomoverem até a cidade onde o tratamento
estava sendo realizado. A falta de recursos ‘“constitui um empecilho importante no
momento em que a familia busca ajuda nos servicos de saude” (VIEIRA; MARCON,
2008, p. 753), sendo um fator que dificulta ainda mais o processo.

Referente ao tema “exames e viagens constantes”, F1, F2 e F4 falaram sobre
suas permanentes e constantes idas ao hospital para acompanhar o familiar em
tratamento. De acordo com Ferreira et al. (2010, p. 4), “com 0s primeiros sinais da
doenca, a familia experiencia situacbes ndo costumeiras até entdo, como a consulta a
especialistas e realizacdo de exames (...)”. Essas situa¢des perduram apos a descoberta

do diagnéstico, levando a familia a uma jornada de idas e vindas do hospital.

F1
“Eu é todo dia indo pro hospital”.
F2

“Todo més tem que vir pra retorno”.
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F4

“(...) A gente fica de segunda a sexta, todo dia faz uma sessdo de
radioterapia. Ai volta na sexta e segunda ja vem de novo. E muito ruim,
porque ele é cadeirante. (..) quando descobriu, passou uns oito meses pra eles
poder marcar a data pra ele poder vir tomar a primeira dose da injecdo da
quimica. Ai ndo lembro se era sessenta ou noventa dias pra outra. Ai quando
voltou demorou mais uns meses, fez uns exames e néo tinha progredido nada,
ai partiu pra radio. Entdo acho que ja ta concluindo trés anos esse processo.
Fora as outras viagens, que as vezes a gente saia de quatro horas da manhd,
mas dez horas da noite ja tava em casa, ia e voltava no mesmo dia. Tinha vez
que vinha duas vezes por més, até comecar o processo de tomar as injecéo.

Ai quando terminou, fez outros exames e teve que partir pra radio”.

F2 e F4 mostraram que esses exames, consultas, procedimentos e retornos
acarretam a necessidade de viagens regulares, visto que moram em cidades diferentes da
qual o tratamento é realizado.

Por fim, o tema “anulagdo de si” refere-se a fatores e praticas em beneficio
proprio que F2, F3 e F4 relataram que deixaram de fazer em prol dos cuidados para com
o familiar adoecido. “E fato que o cuidador, independentemente de sua motivagdo para
0 cuidar, sofre prejuizos em sua vida — nos aspectos fisicos, psiquicos e sociais”
(DURON; MARTINEZ-JUAREZ, 2009 apud ENCARNACAO; FARINASSO, p. 145).

F2

“Hoje ndo saimos por medo dele passar mal. Eu j& me acostumei e prefiro
ficar em casa”.

F3

“Mudou nossos projetos de vida, nossos planos de mais pra frente, porque a
gente focou em uma coisa s6, esquecemos de nés pra focar numa coisa s6 pra
dar forga pra essa pessoa, pra minha irma que t& passando essa fase”.

“Eu chegava em casa, descansava, conversava com minha mae, ficava com a
minha filha, de vez em quando eu saia, final de semana eu néo ficava em casa
com a minha filha, a gente saia pra fazer alguma coisa diferente. Minha vida
era tranquila. N&o quer dizer que agora também ela ndo ta tranquila, s6 que
também ndo t& boa, por causa da condi¢do da minha irma. Se ela ndo ta feliz,
entdo ndo tem sentido eu estar feliz também”.



54

“Entdo era assim, era tranquilo. Hoje a gente t4 assim, a gente acorda
pensativa, dorme pensativa, vai fazer alguma coisa s6 ta pensando, ndo tem
outro foco sem ser isso que ta acontecendo”.

F4

“(...) eu tava encostado e quando fui vir pra c4, eles cortaram meu beneficio,
ai eu entrei na justica e até hoje ta rolando. Ndo t06 passando necessidade
porque meus filhos t&o ajudando, com despesas e tudo”.

“Até porque eu sou hipertenso também e aqui eu ndo consigo dormir o
suficiente, porque no quarto nés estamos em 0ito ou nove pessoas num
quarto sO. Entdo esse pessoal que faz tratamento de garganta, a noite eles
fazem muito barulho e outra coisa, sai muito mal halito. (...) Quando eu
chego em casa eu apago, aquelas duas noites que fico em casa eu durmo bem
gracas a Deus. Ai de domingo pra segunda (...) ai ja ndo durmo que presta
mais, porque fica naquele cuidado de levantar trés da manh& pra pegar o
carro. (...) A fica nesse processo que chega aqui ja fraco, cansado porque nédo
dormiu que prestasse. Ai quando chega aqui ndo tem como descansar
também. Entdo s6 vou descansar sexta-feira a noite quando chegar em casa.
Isso tudo € dificil pra gente”.

“Até fisioterapia que eu tava fazendo eu parei, porque nao tinha mais como
fazer l4. Parei, porque ndo tinha como fazer. Pra mim chegar |4 e conseguir
encaixar de novo eu vou ter que esperar uns seis meses, 0ito meses que é pra
achar uma vaga, que € pelo SUS, porque eu ndo tenho condigBes de pagar
particular. Ai tudo é dificil. Mas vamos ver o que vai dar”.

“E assim, eu tive que largar tudo, o conforto de casa, as vezes eu gostava de
final de semana ir num rio pescar e agora ndo vou pra lugar nenhum. Até
porque quando chego em casa sexta-feira a noite, quero mais é descansar,
nem tem como sair pra lugar nenhum, porque de domingo pra segunda ja
tenho que levantar pra vir pra ca. Entdo chego em casa s6 quero sombra e

agua fria e pronto. Entdo ndo saio mais pra lugar nenhum?”.

Observa-se que F2, F3 e F4 anularam praticas de lazer, incluindo passeios. F3
também falou sobre a familia estar focada somente no familiar adoecido, tendo anulado
projetos futuros. F4 apresentou, ainda, sobre seu recurso financeiro, cuidados com a

propria saude, qualidade de sono e conforto de casa que foram anulados pela situacéo.
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7.2 ALTERACOES NAS RELACOES FAMILIARES

Segundo Romagnoli (2006), as adaptaces necessarias em uma familia que se
encontra com um familiar em adoecimento podem afetar também as relagfes entre 0s
membros da familia. Para Schmidt, Gabarra e Gongalves (2011), a presenca de uma
doenca impacta toda a estrutura familiar, impondo uma necessidade de reorganizacao
emocional e alterando, inclusive, as relagbes interpessoais presentes no contexto.
Ferreira et al. (2010), corrobora que a doenca é capaz de causar alteracBes nas relacdes
familiares, podendo trazer mais unido e sentimentos que ndo eram expostos antes.

No quadro sintese a seguir, sdo apresentadas as alteracGes nas relacdes
familiares entre os participantes da pesquisa, o familiar adoecido e o restante da familia,
conforme presente nas falas dos entrevistados.

Quadro 3: AlteragBes nas relacoes familiares

Impactos Entrevistados
Aproximacao e reaproximacao F1,F3eF4
Separacdo/outras rela¢fes anuladas F1,F2eF4
Maégoas e conflitos anulados F3eF4

O tema ‘“aproximacgdo/reaproximacao” se refere a unido estabelecida ou
reestabelecida entre os familiares ap0s a descoberta do diagndstico. Para Cunha, Freitas
e Oliveira (2011, p. 8) “o cuidado continuo do familiar com o paciente permite que o
vinculo entre estes se torne cada vez maior”. Bertoldo e Girardon-Perlini (2007) dizem
que a unido em torno da pessoa doente, com a finalidade de lutar por sua recuperacéo,
protegé-la e cuida-la, pode ser revelar um objetivo comum a todos, o que 0s une e 0s

compromete. Esses fatores apareceram nas falas de F1, F3 e F4:

F1

“Se a gente era amigo antes, depois dessa noticia é que a gente (ela e o
marido) ficou bastante préximo um do outro. A minha familia também, a
gente teve bastante apoio da familia toda”.

“Ndo, sempre foram as mesmas, s6 que agora dando mais apoio que antes,
porque antes era so na gravidez, portanto nés tava esperando por nove meses,
sO que ndo aconteceu. Ai 0 apoio deles t& sendo maior, por mim e pelo
neném, dobraram o apoio deles por nés, mais ainda, j& era proximo ai

aproximou mais” (F1 ao falar das relagdes antes e depois do diagndstico).
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“Nos nunca foi préximo que nem minha sogra e o marido dela sdo, s6 que
agora nos td mais proximo deles, por causa da situacdo de agora. Sempre
ficava muito dificil toda vez sair de la pra ca. Agora, ta sendo nossa familia
aqui. (...) Se aproximaram mais de mim e do meu esposo. Porque 0 meu
sogro, a mulher dele tem ciime e ai ndo da pra ter unido os dois. Estao
ajudando bastante a gente (pai e madrasta do esposo). Vamos ver até quando
vai durar (...) porque ele e o pai dele se ddo muito bem, mas ele e a madrasta
ndo, ai fica complicado”. (F1 ao falar sobre o pai € a madrasta do esposo).

F3

“Ficou mais forte. Porque a gente ndo era tao juntas assim, parceiras. A gente
ficava junto, mas agora com a doenca a gente ficou mais unidas, mais irmés,
a gente entende mais uma a outra, a gente compreende mais uma a outra. A
gente ficou bem mais unidas. Foi até bom em parte essa doenca porque
juntou mais a gente. A gente ta mais proximas do que se ela tivesse saudavel.
A doenca ajudou a gente a se unir mais, acabar com ignoréncia, saber o limite
da outra pessoa, conhecer o outro lado da pessoa também, ajudou muito,
muito mesmo. Acho que uniu a gente mais” (F3 ao falar sobre a relacdo entre
ela e a irma).

“Acho que todo mundo uniu mais, ninguém se afastou. (...) Até a minha mae
gue era um pouco distante, tava muito tempo sem vir no Tocantins, ela veio
sem prazo de ir embora e ela é casada. Ela explicou pro marido dela o que ta
acontecendo com a filha dela”.

F4

“Eu e essa irmd de 52 anos, nds somos mais chegados um ao outro, até
porque nds mora mais proximo um do outro e ai quem sempre mais cuida do
veinho é eu mais ela. Quando ndo € ela é eu, quando nao é eu, é ela. As vezes
ela vinha aqui pra Palmas antes de eu vir pra ca, um més era eu, outro més
era ela. Aproximou mais, porque nds é que sempre ta cuidando dele”.

Nota-se que F1 aproximou-se ainda mais de seu marido, sua méde, seu padrasto e
seus irmdos apds a descoberta do diagnostico do seu filho. A reaproximacdo aconteceu
entre F1 e seu marido com o pai e a madrasta dele, que foram fontes de apoio e
hospedagem para o marido de F1, enquanto o tratamento estava acontecendo. Esses
dados podem ser observados no genograma da figura 1 (p. 39).

Ja F3 relatou que ela e sua irma se reaproximaram apds o diagnostico, atribuindo
a este um aspecto positivo, por ter as unido mais. Mencionou que o restante da familia

também se aproximou mais. F4 mencionou o aumento de proximidade com uma de suas
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irmas, atribuindo essa aproximacao ao fato de ambos serem os principais cuidadores de
seu pai. Esses dados sobre F3 e F4 podem ser observados nos genogramas da figura 3
(p. 43) e da figura 4 (p. 45), respectivamente.

O tema “separacao/outras relagdes anuladas” diz respeito aos familiares com os
quais os entrevistados tiveram que se afastar em detrimento do acompanhamento do
ente adoecido em exames e viagens constantes. Além disso, “o relacionamento
conjugal, quando existe, também pode ser afetado” (CUNHA, FREITAS; OLIVEIRA,
2011, p. 11). Os entrevistados F1, F2 e F4 falaram a respeito disso:

F1

“E ruim a pessoa ficar um longe do outro, porque a gente desabafa muito, e
aqui ndo tem com quem desabafar, t6 muito s6. E muito ruim”.

F2

“Eu e o pai dele separamos por um tempo, porque eu passava mais tempo em

Palmas do que la. Hoje a gente ta junto de novo e a relagdo ta melhor”.

“Eu acho ruim, porque fico afastada dos outros, mas acompanhar ele € mais
importante” (F2 ao falar sobre afastamento dos outros filhos).

F4

“(...) quando chego I4, até na casa dos meus filhos € dificil eu ir. Sempre eles
vao la em casa, mas pra eu sair assim, nao vou. Até meu filho chamou esses
dias “pai, bora pro rancho?” e eu falei “n@o meu filho, vou descansar, porque
se eu for, vou cansar mais” entdo vou deixar pra ir pro rancho quando acabar
esse tratamento do meu pai, que ai tira essa preocupacdo da mente, porque

nao é facil nao”.

F1 relatou sobre o afastamento do marido, devido a necessidade de ele ficar na
casa do pai e ndo poder ficar na casa de apoio, 0 que a fazia se sentir sozinha. F2 relatou
sobre a separacdo entre ela e seu marido, que ocorreu, segundo ela, porque passava
muito tempo na cidade onde o tratamento do filho era realizado, o que também a fazia
ficar afastada dos outros filhos. J& F4, relatou o afastamento dos seus filhos, culminado
pela anulacdo de préaticas de lazer, como passeios com os filhos.

O tema “magoas e conflitos anulados” retrata sobre as desavengas existentes
antes da descoberta do diagndstico entre os familiares, que foram colocadas em segundo
plano, no intuito de se unirem para os cuidados do familiar adoecido. De acordo com
Bertoldo e Girardon-Perlini (2007, p. 55), “a familia se aproxima e se une em volta de

uma causa maior: o cuidado. Para isso esquecem das desavencas e discordias que
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existiam entre eles, pois a prioridade é o cuidado do familiar doente”. Os entrevistados

F3 e F4 demonstraram isso em suas vivéncias com 0 processo:
F3
“A gente deixou de viver a nossa particularidade pra ter outro ponto de vista.
Ndo tava mais priorizando a gente, é a nossa irmd, cuidou da gente, hoje a
gente tem que retribuir o que ela fez pra gente, porque a minha mée ia
trabalhar e deixava a gente com ela. Eu era pequenininha de colo, ela trocava
fralda, banhava, dava comida, entdo cuidava de mim e ela fez isso com meus
outros irmaos também, por ela ser mais velha. Entdo a gente tem que retribuir
0 que ela passou pra gente” (F3 ao falar sobre conflito entre ela e seu irméo
que foi anulado).
F4
“Meu sentimento é assim porque meu pai € muito ignorante. As vezes ele fala
coisas que deixa magoado, as vezes fala com ele e ele ndo responde. Toda
vida ele foi assim, ignorante. Se a gente fosse olhar por um lado de que ele
merece, com certeza ndo estaria aqui, porque se eu falar que ele merece eu ta
aqui com um cuidado desse, eu vou ta mentindo, porque ele ja fez muita
coisa ruim com os filhos. Entéo, é o pai, as vezes vocé pensa em ndo guardar
rancor, mas nao tem como, tem coisa que vocé nao apaga da mente de um dia
pro outro. Mas eu td levando, é meio dificil, é, mas td enfrentando”.
“Toda vida é nds apoiando ele, até hoje gracas a Deus. E igual eu falei, se
fosse assim fazer porque ele merece, com certeza ninguém faria porque ele
ndo tem esse merecimento. Mas a gente ndo pode levar por esse lado. A gente
tem que fazer a parte da gente, mesmo sem merecer, tem que fazer a nossa
parte. (...) todo dia nés tava 14 e depois do diagnéstico também continuou a
rotina do mesmo jeito, toda vida dando apoio pra ele. Mesmo ele fazendo as
coisas erradas que fez com nés, nés nunca largou ele de mao. (...) Entdo tem
umas coisas que as vezes vocé tem que tratar com mais delicadeza, porque se
for grosso se torna até pior, tanto pra uma parte quanto pra outra. A gente vai

levando da maneira melhor possivel”.

Nota-se que F3 relatou um conflito existente entre ela e seu irmdo, que foi
anulado em funcdo da unido na familia para cuidar do familiar adoecido. Esse fator
também se deu como forma de retribuicdo pelos cuidados que tal familiar forneceu a
eles na infancia. F4 falou sobre as desavencas entre ele e seus irmaos para com o seu
pai, decorrentes da forma como este os trata. ApoOs a descoberta do diagnostico, segundo

F4, essas desavencas foram colocadas de lado em prol do acompanhamento do pai.



7.3 DIFERENCAS ENTRE AS FASES DO DESENVOLVIMENTO HUMANO

Como descrito no capitulo 4 deste trabalho, cada fase do desenvolvimento
humano afeta e é afetada de alguma maneira no processo de adoecimento, assim como a
familia lida e reage de diferentes formas, a depender da fase em que o familiar adoecido
se encontra. Tendo como objetivo descrever as diferencas entre as fases da infancia,
adolescéncia, fase adulta e velhice, esta pesquisa identificou os temas nas falas dos

entrevistados, conforme apresentado no quadro sintese a seguir.

Quadro 4: Diferencas entre as fases do desenvolvimento humano

Impactos Entrevistados
Planos para o futuro F1,F2,F3
Medo de acontecer novamente F1

Cuidados basicos, cuidado por obrigacdo e medo do tratamento | F4

piorar a situagao

Preocupacdo com familia e aparéncia F3

O tema “planos para o futuro" apareceu nas falas de F1, F2 e F3 e esta

intrinsecamente ligado a esperanca deles de que seus respectivos familiares em

adoecimento melhorem, almejando possibilidades para eles no futuro:

F1

“Quando falaram que ndo era pra gente ter esperanca de sair com ele nos
bragos, foi ruim, s6 que depois que o meédico disse pra nds que podia ser
diferente, que a gente podia sair com ele, mas eles ndo podiam dar o
diagnostico se ele ia poder andar ou falar, foi ruim, s6 que no mesmo instante
foi bom também, porque ele pode vir do jeito que vier, mas estando vivo.
Entdo foi bom, foi uma noticia melhor que a outra. Ficamos muito alegres na

hora que o doutor falou. Pode vir do jeito que vier, falando, sem andar, vai

ser bem recebido”.

“No6s queremos que melhora. Em relagdo ao futuro, nds ndo sabemos como

vai ser o futuro dele. Mas ele pode vir do jeito que vier. Se ele vai ser um

bebé especial, ndo sei se ele vai crescer. Mas ele ta sendo muito forte”.

F2

“Quando ele melhorar de vez e acabar esses retornos, quero voltar a

trabalhar”
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F3

“Os objetivos dela, os sonhos dela. Ela quer deixar os sonhos dela pra tras,
mas a gente ndo vai deixar. Ela vai seguir os objetivos dela, ela vai conseguir
fazer o tratamento dela certinho, vai cuidar dos filhos dela, vai ter tudo que

ela sempre quis”.

Nota-se na fala de F1 que ela tem a esperanca na melhoria de seu filho e que
deseja que ele tenha um futuro, e independentemente de ele ficar com sequelas ou ndo
apos o tratamento, serd bem recebido pela familia toda. Ja F2 relatou sobre sua vontade
em voltar a trabalhar ap6s o tratamento do filho terminar. Por fim, F3 também
demonstrou esperanca na melhoria de sua irmé, relatando que sera suporte para que ela
consiga enfrentar a situacao e seguir com seus planos e objetivos.

E importante observar que esse tema apareceu apenas nas falas dos entrevistados
que estavam acompanhando familiares nas fases da infancia, adolescéncia e adulta, ndo
sendo identificado na fala de F4, que estava acompanhando um familiar na fase da
velhice.

O tema “medo de acontecer novamente” apareceu na fala de F1, e se refere ao
medo, tanto da parte dela, quanto pelo marido, de terem outro filno e acontecer tudo
novamente. Conforme Bastos e Deslandes (2008), o diagnostico pode proporcionar
mudancas nas possibilidades para o filho, modificando, assim, a identidade de filho

perfeito formulada pela mée, fato provocador de instabilidade no sistema familiar.

F1

“Primeiro bebé especial na familia. Demorei muito tempo pra ter um, 24 anos
é muito tempo. As vezes me pergunto por que eu tenho que passar por isso.
Demorei muito tempo pra querer ser mae e quando Deus me resolve dar um
filho, ta com esses problemas todos. A gente fica até com medo de ter o

segundo filho, medo de passar por isso de novo”.

O tema “cuidados basicos, cuidado por obrigacdo e medo do tratamento piorar a
situagdo” se fez presente no relato de F4. O ato de cuidar de um familiar muitas vezes
leva o familiar acompanhante a desempenhar novos papeis, nunca realizados e, para 0s
quais, ndo possui qualificacbes. Os motivos que levam uma pessoa a assumir o cuidado
de um familiar podem variar, mas, geralmente, sdo baseados nos preceitos, crencgas e
particularidades subjetivas dessa pessoa, que podem denotar sentimentos de obrigagéo,

de retribuicdo, de ordem financeira ou afetiva. Os recursos psiquicos, pessoais € sociais
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do cuidador influenciam diretamente na forma do cuidado (ENCARNACAO:;
FARINASSO, 2014).

F4

“Tem que ajudar ele a tomar banho, tem que ajudar ele a passar da cama pra
cadeira, da cadeira pra cama. Tem que colocar ele no vaso. Tem que ajudar a
passar pra cadeira de banho. Entdo ele necessita de ajuda pra tudo.
Alimentacdo tem que colocar no prato, depois tem que lavar a vasilha, que
ele ndo faz mais nada disso. Até agua tem que colocar pra ele. Entdo tudo ele

depende da gente”.

“Até porque o que o povo vai falar, dum filho vendo o pai nessa situagéo e
ndo ajudar, deixar ele morrer a mingua “ah, aquele é um filho desnaturado,
ndo da valor nem ao pai”. Mas nio é por conta disso. E porque eu sinto que

se eu ndo fizer uma coisa dessa, sou pior de que um animal”.

“Teve uma irmd que falou que era bom deixar quieto, ir tratando com
remédio caseiro, que as vezes vai mexer e fica pior na idade que ele ja t4, ai
as vezes pode morrer mais rapido e eu falei “ndo, ja tA mexendo, vamos fazer
o tratamento, Deus € quem sabe”. Ele na idade dele e ja tem problema de
coracdo, ele toma remédio pra tudo, até pros pulmdes ele toma remédio, ai a
gente ficou com medo que ele ia fazer essa quimioterapia, essa radioterapia,

que tinha uns que falava que era pior”.

Percebe-se que F4 relata sobre os cuidados basicos que precisa dedicar ao seu
pai devido a dificuldade deste em fazé-lo, pelos efeitos do adoecimento e da idade. Ao
falar sobre a forma como o contexto social reagiria se ele ndo acompanhasse o pai no
processo de adoecimento, F4 demonstrou certa obrigacdo em prestar os cuidados. Por
fim, relatou sobre os outros problemas de saude que seu pai possui, relacionados a sua
idade, o que causou medo na familia em dar prosseguimento ao tratamento, temendo
que pudesse piorar a situacdo e até leva-lo a obito.

O tema “preocupacdo com familia e aparéncia” se refere ao apresentado por F3
em relacdo aos sentimentos de sua irmé acerca do seu processo de adoecimento e 0s
fatores que ele pode ocasionar. Ao se deparar com a finitude da vida, a pessoa em
adoecimento passa por um processo de sofrimento e incerteza do que esta por vir, medo
de deixar pessoas e objetos significativos e varios sentimentos sdo despertados e
experienciados (DOSSENA; ZACHARIAS, s/d).

F3
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“Ela ta passando e a gente vé pelo que ela ta passando e sofrendo. Ela chora,
porque ela tem filha, ela tem filho. Entdo ela pensa se ela morrer, se ela deitar
agora e ndo acordar amanhd por causa dessa doencga, ela pensa nos filhos
dela, ela pensa em nés e abala muito ela, muito, muito, muito. E abalando ela,
abala n6s da familia. E muito dificil. Ela tenta ndo demonstrar pras pessoas 0
que ela tem. Poucas pessoas sabem, sé o circulo de amizade dela mesmo que
sabe”.

“Queria ter superpoderes, pegar com a mdo e tirar sem danificar ela, porque
ela pensa muito, sempre foi vaidosa, com estética e essas coisas. Ai 0 cabelo
dela é grande e eu queria tirar esse pensamento dela de que vai ficar careca,
que ela vai precisar fazer quimio e radio, ai vai ficar careca. Eu queria tirar
esse pensamento dela, pra ela pensar “nossa eu vou ficar linda do mesmo
jeito, vou ficar bem do mesmo jeito, vou ta curando uma coisa que podia me
matar. Entdo eu t6 ficando assim pro meu bem”. (...) Ela fala que talvez vai
ter que tirar os seios, ai ela fica imaginando, ela agora com os seios tdo fartos
“nossa como eu vou ser sem os seios” ¢ eu falo “vai ficar linda do mesmo
jeito, vai ficar vocé. Vai t& diminuindo uma coisa que ta te fazendo mal. Vai
t4 tirando uma pedra no seu caminho, pra la na frente vocé estar construindo

uma coisa bem melhor”.

A fala de F3 remete a0 medo que a sua irma sente de seu adoecimento a levar a
obito e seus filhos perderem a mée. Além disso, teme pelas mudangas que sua aparéncia
pode sofrer em detrimento do tratamento. Entende-se que pela irmé de F3 estar na fase
adulta, esses fatores sdo preocupantes devido a responsabilidade que a fase acarreta,

assim como o cuidado com a propria aparéncia.
7.4 AFE E ARELIGIOSIDADE NO PROCESSO DE ADOECIMENTO

Na fé, muitas vezes, as familias obtém a sustentacdo perante os desafios diarios.
Segundo Vieira e Marcon (2008, p. 757) “(...) a religido produz alivio ao sofrimento, na
medida em que permite mudanca na perspectiva subjetiva pela qual o paciente e a
comunidade percebem o contexto da doenca grave.” Atualmente, a fé, espiritualidade
e/ou religiosidade sdo vistas como aliadas no enfrentamento de situacdes de crise, como
uma doenca grave, sendo capaz de proporcionar tranquilidade, conforto, encorajamento
e tornar eventos ameacadores menos estressantes (MYERS, 2000 apud MELO et al,
2012).
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No quadro sintese a seguir, so apresentados os temas em comum referentes a
essa categoria, que apareceram nas falas de F1, F3 e F4. Ndo houve separacdo dos

temas, porque eles apareceram de forma interligada.

Quadro 5: A fé e areligiosidade no processo de adoecimento

Impactos Entrevistados

Esperanca que Deus cure, atribuicbes de | F1,F3eF4
aspectos positivos a Deus e Deus como forca

e suporte

No processo de adoecimento, a religiosidade aparece geralmente como forma de
enfrentamento, alivio do sofrimento e conforto (SCHMIDT, GABARRA;
GONCALVES, 2011). Segundo Bertoldo e Girardon-Perlini (2007, p. 55), “alguns
familiares relatam que também buscaram apoio religioso, tentando encontrar uma forma
de restabelecer a saude, de cura ou de um milagre, buscando forcas para o alivio da dor
e do sofrimento”. Muitos familiares buscam apoio em atividades religiosas e rituais para
enfrentar a doenca do familiar (SILVA, 2000).

A seguir, estdo dispostas as falas de F1, F3 e F4 que retratam sua esperanca e fé
que Deus cure seus respectivos familiares, assim como atribuem a Deus aspectos
positivos ocorridos no processo de adoecimento e como forca e suporte no

enfrentamento da situacéo:

F1

“Bem complicado para ele sair dessa, mas para Deus nada é impossivel. Os
médicos ndo deram muita chance no inicio, mas agora vamos ver o que vai
dar. Eu espero que dé tudo certo. Vamos um ajudando o outro que vai dar
tudo certo, com fé em Deus. (...) Deus vai abencgoar que o neném vai sair de
14, assim eu espero. E dificil, mas sempre tento manter minha fé e meu Deus
acima de tudo. Nés trés vamos vencer. No6s trés juntos. (...) gracas a Deus
hoje j& t& bem melhor”.

“De Deus, isso é muito Deus. Fé e for¢a demais que s6 Deus mesmo que t&
nos fortalecendo cada dia” (F1 ao falar de onde vem sua esperanca).

“O medo as vezes passa, transpassa. S6 que sempre tento manter a fé acima

do medo. Costumo sé chorar. Pensar no meu filho. Mas sempre fico de joelho
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e me prostro pra Deus, pra me ajudar com minha fé e ele sempre me
fortalece”.

F3

“Eu penso as vezes que eu sou importante, mas nem tanto, que eu podia ta
fazendo coisas a mais, mas Deus sabe 0 que faz. A gente vai tentar 0 maximo
pra ela ficar bem espiritualmente. A gente vai conseguir, a gente tem muita fé
em Deus”.

“Mas como sempre falamos, Deus sabe tudo o que faz. Eu tava dois anos sem
conversar com ela. Ai Deus tocou no meu coragdo “conversa com sua irma” e
eu sou orgulhosa, eu tenho esse defeito. Dois anos sem conversar com ela. Eu
conversava com minha sobrinha, mas ndo conversava com ela”.

“Tdo encarando com bastante fé. Cada um tem o seu jeito, o seu modo de
expressar, vocé nunca tem certeza o que eles realmente tdo sentindo, o que ta
passando pela cabeca, vocé ndo consegue muito ver, mas todos tem o
pensamento positivo de que vai dar certo (...). Eu acho que eles t&o recebendo
até bem, tdo tentando aceitar. Ninguém se conforma, mas tem que aceitar e
respeitar a vontade de Deus. Entdo eles tdo tentando reagir bem, na medida
do possivel tdo reagindo bem” (F3 ao falar da reacdo da familia diante o
diagnostico).

F4

“Mas a gente vai tocando o barco pra frente até onde der. Com fé em Deus a
gente vai vencer, ja t& vencendo e vai vencer. O meu pai até que gracas a
Deus ele ndo sentiu assim mal ndo. Falou que essa é uma doenca igual
qualquer outra, pra ndo esquentar a cabecga. Ele levou de boa, tranquilo. Eu
fiquei meio preocupado, mas depois eu entreguei na mdo de Deus. Deus é
guem sabe, ele vai orientar os médicos pra fazer um tratamento que dé certo.
Que seja feita a vontade dele e pronto. A gente vai se conformando”.

“Nos tamo esperando com muita fé que quando fizer esses exames ndo vai ter
mais nada e tocar a vidinha dele e a nossa até o dia que Deus quiser. O dia
que ndo quiser mais, assopra a velinha. T na expectativa de que quando fizer
0 exame ele ndo tenha mais nada. Gragas a Deus nunca se queixou de dor, de
nada, ele dorme bem, se alimenta bem”.

“Mas gracas a Deus, t6 vencendo. T6 ansioso, cada dia que passa td mais
ansioso que termina logo. Mas gragas a Deus ta bom. Té muito feliz que

quinta-feira agora ja vai pra casa, ai vamos aguardar s6 o retorno”.



65

“(...) a partir do dia que eu comecei a servir a Deus, é outra motivacdo, outros
pensamentos totalmente diferentes. Entdo gracas a Deus, Deus tem me dado

forca e eu t6 vencendo. Gracas a Deus ja adaptou aquele problema”.

“Eu gragas a Deus do meu lado toda vida pensei positivo. Pode n&o dar certo,

mas é positivo, tem nada negativo ndo”.

Nas falas de F1, F3 e F4, é possivel observar que a fé em algo superior (no caso
dos trés, em Deus), tem sido um fator positivo no enfrentamento do processo de
adoecimento de seus familiares. A crenga de que existe um ser superior capaz de curar
qualquer doenca, assim como o fato de pedirem essa cura, tem sido fonte de forca para
0s entrevistados suportarem a situag&o.

Do mesmo modo, os trés entrevistados atribuiram a Deus aspectos positivos
vivenciados no processo, como a fé vencendo o medo (F1), o fato de ter voltado a
conversar com o familiar adoecido (F3) e o fato de a familia ter se adaptado a situagéo e
o familiar ndo estar sentindo dor no processo (F4).

7.5 EMOCOES E SENTIMENTOS NO PROCESSO DE ADOECIMENTO

Quando uma familia se encontra com algum familiar em processo de
adoecimento, cada membro da familia reage de forma diferente e imprevisivel.
Bielemann (2000) diz que a familia vivencia e reage de diferentes formas com o
diagnodstico da doenca, 0 que leva os seus membros a adotarem diferentes condutas,
afetando também a dinamica da familia, que foca sua atencdo no ato de cuidar.

De acordo com Schmidt, Gabarra e Gongalves (2011), as possiveis maneiras de
enfrentamento e reacdo sdo: tranquilidade, esperanca, medo, insegurancga, confusdo,
apatia, desespero, desestruturacdo, superprotecdo e inclusive, o luto antecipatorio. A
seguir, o quadro sintese apresenta os sentimentos relatados nas falas dos familiares

participantes da pesquisa.

Quadro 6: Emoc0es e sentimentos no processo de adoecimento

Impactos Entrevistados
Positividade e esperanca F1,F2eF3

Medo, desespero, tristeza, soliddo, desanimo, | F1, F2, F3e F4
preocupacéo, surpresa e desgaste

Adaptacéo e conformacéo F4
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No processo de adoecimento, as familias apresentam expectativa pela melhora,
acompanhada da esperanca pela cura (TAVORA, 2011). Pereira e Dias (2007) referem
que possuir a esperanga que as coisas se tornardo melhores pode auxiliar o familiar a

continuar ao lado de seu ente querido, ajudando-o tanto fisica quanto emocionalmente.

F1

“Esta sendo bem complicado para mim digerir tudo isso, estd bem puxado
para mim. Mas por mais que seja ruim, a gente tenta passar a melhor energia
positiva para ele e falo para ele direto que ele vai vencer. E ele ta vencendo.
Quando ele abre o olhinho, nossa como é bom saber que ele t& vendo a gente.
Bom demais”.

F2

“Hoje a expectativa é de cura. A gente espera que melhore e a doenca ndo
volte. Hoje ele ja td praticamente curado, a gente s6 precisa voltar pra
retorno”.

F3

“As expectativas sdo todas positivas, dela fazer a cirurgia, a gente ir embora
pra casa, ela se recuperar em casa, fazer o tratamento dela todo certinho, tudo
0 que tiver que fazer, ela vai fazer, e vai ter a vida dela normal de volta. Nao
vai ser normal, normal, mas ela vai ter um pouco a vida dela de volta. As
vezes a gente esquece até que é doente, vive a vida normal e esquece duma
doenca. A gente consegue viver bem. Mas vai dar tudo certo, ela vai se
recuperar, a gente vai pra casa, vai voltar pra vida um pouquinho normal.
N&do vai ser a mesma coisa porque vai ter muita cicatriz do que ela t&
passando agora. Mas vao ser cicatrizes de aprendizagem pra ela de mais uma
vitdria que ela vai conseguir na vida dela. A gente vai olhar no espelho e vai
ver que foi s6 uma fase. E ela vai conseguir olhar no espelho depois desse
tratamento todo. Ela vai olhar pra trés, vai erguer a cabeca e vai olhar pra
frente de novo, ver que ficou tudo pra tras, que foi sé uma fase ruim, que

passou”.

Nota-se que F1, F2 e F3 apresentaram falas referentes aos seus sentimentos de
positividade e esperanca, assim como a expectativa de que seus respectivos familiares
alcancem a cura e saiam melhores do processo de adoecimento. E interessante observar
que F4 ndo apresentou esse tipo de fala, 0 que condiz com o tema “planos para o
futuro”, da categoria “diferengas entre as fases do desenvolvimento humano”, no qual
ele também ndo apresentou nenhuma fala sobre a tematica.

Familias que se encontram com um familiar em processo de adoecimento

geralmente ndo esperam que o diagnostico seja de uma doenca séria e incuravel e
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consideram ser uma fase dificil para a compreenséo da familia e do doente (TAVORA,
2011). Segundo Tavora (2011, p. 54), “diferentes sentimentos sdo despertados, desde o
desespero, choque, confusdo, surpresa, até a sensacao de estarem se sentindo perdidos”
e o familiar passa por um desgaste fisico e psicoldgico, devido as mudangas no
cotidiano, e a necessidade de atengdo constante exigida pela situagéo.

Nesta pesquisa, 0s sentimentos negativos identificados nas falas dos familiares
entrevistados foram: medo, desespero, tristeza, soliddo, desanimo, preocupacéo,

surpresa e desgaste, conforme observa-se a seguir:

F1

“Um choque. Quando o médico falou para mim e pro meu marido que ele
podia morrer a qualquer momento, que ndo era pra gente ter esperanca, 0
mundo desabou e parece que tinha caido nas nossas costas. Foi bem dificil.
Pior noticia que eu ja recebi na minha vida foi na hora que me falou que ndo
tinha mais esperancas para meu filho e que a gente ndo podia sair de la com
ele nos bragos. T4 sendo bem dificil pra mim”.

“Muito mal, sozinha. Saber que nosso filho ta nessa situacdo e nao poder
contar um com o outro na hora que mais precisa. Ele fica muito ruim, muito
mal” (F1 ao falar sobre marido ndo poder ficar na casa).

“Minha familia, meus irmdos, minha méae, quando eu liguei pra eles
desesperada e falei pra eles, o primeiro impacto neles foi chorar, foi se
desesperar. Sei nem como dizer. Bem dificil. Porque pra mim e pro meu
esposo, uma prova muito grande, porque todo o tanto que pensar que ta sendo
dificil, é pouco. Ta sendo bem complicado. Tanto eu como ele t& assustado”.
“Ruim, bem péssimo também. Porque por mais que o marido da minha sogra
ndo é pai do meu marido, ele se sente vd do neném. Entéo eles dois se sentiu
muito ruim” (F1 ao falar sobre a reacéo dos sogros dela).

F2

“Demorou muito. O hospital ficava enrolando. Ndo falavam o diagnostico.
Passou muitos dias com febre e inchaco no estbmago. Lutei para ele ser
encaminhado para outro lugar. Diziam que era s6 infeccdo. Em Araguaina
deram o diagnostico correto” (F2 ao falar sobre o processo de descoberta do
diagnéstico).

“Ficaram muito abalados. S6 faziam chorar” (F2 ao falar sobre a reacdo da

familia diante o diagndstico).
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F3

“Todo dia é um choque né, foi um impacto muito grande, mexeu com todo
mundo, a cabeca da gente tinha uma opinido formada, mudou tudo. Entéo, foi
um baque muito forte, muito forte mesmo. Meio que desanimamos pra poder
focar em outra coisa. Todo mundo ficou chocado. Ninguém tava esperando
por isso, logo dela que é a irm& mais velha e nds nunca teve isso na familia,
entdo foi um choque muito grande. Minha mde passou mal, eu fiquei meio
abalada. Nos todos ficamos desesperados, sem reacdo, s6 esperando
acontecer. Ninguém tava esperando isso acontecer. (...) depois que descobriu,
a gente ficou meio desanimado pras coisas. Agora ndo sinto tanta vontade de
me divertir e ocupar minha cabeca com outra coisa. Meu pensamento ta na
minha filha e na minha irma 24 horas, é muito dificil. Tem vezes que eu
acordo, levanto mal-humorada, mas é o modo de defesa meu. Nem sempre eu
acordo sorrindo, feliz, mas eu tento guardar o maximo pra mim e isso acaba
me machucando pra caramba porque eu ndo sei expressar pras pessoas 0 que
eu td sentindo. Entdo eu me fecho, fico quieta no meu canto, fico calada”.
“(...) era é uma coisa que a gente tava conversando em segredo da minha mae
e a gente sofria porque ndo podia contar pra minha mée. Ela tem problema de
pressdo, essas coisas, ai a gente fica com medo. Ela j& deu duas paradas
cardiacas, ai a gente ficou com medo dela ter outra. Entdo a gente ia
conversar em segredo, um do lado do outro e conversando pelo celular pra
minha mée néo descobrir”.

“Minha mée sentiu, ela é igual eu, guarda pra ela. SO que eu ja peguei ela de
madrugada chorando, sem conseguir dormir, pensando, orando pra ela,
fazendo promessa pra minha irméd ficar bem. Mexeu com todo mundo, até
com nosso padrasto, que ndo € nosso pai, mexeu com ele também. Uma
doenga que a gente nem imaginava. A gente ja sabia sobre o cancer, mas
nunca tinha visto, nem sabia como que era. E uma experiéncia horrivel essa
gue ta passando na nossa familia, logo com a nossa irma”.

F4

“Olha, ndo é facil né, porque s6 de vocé sair de casa pra vir pra um local
desse aqui é muito desgastante. E muito ruim, vou falar pra vocé que n&o é
facil ndo. E uma coisa que eu nunca tinha lidado com isso, é a primeira vez.
Tem quase sessenta dias que eu td nesse processo, mas nao é facil ndo, é
muito desgastante”.

“S0O de alguém falar que alguém da sua familia ta com céncer, vocé ja leva
um susto, porque acho que ndo tem essa “seu pai, sua mie, irmdo td com

cancer” e ndo levar um choque. Até esses dias eu tava vendo um comentario
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na televisdo que diz que o impacto da pessoa saber que td com o diagndstico
da doenca, mata mais do que a doenca”.

Em resumo, o sentimento de medo apareceu nas falas de F1 e F3, de desespero
nas falas de F1 e F2, de tristeza na fala de F3, de soliddo na fala de F1, de desanimo e
preocupacao nas falas de F3, de surpresa nas falas de F1, F3 e F4 e de desgaste nas falas
de F2 e F4.

O sistema familiar se movimenta, diante dos estressores, provocando
movimentos de adequacdo até uma nova estabilidade (TAVORA, 2011). Segundo
Oliveira (2015, p. 12), “a vivéncia da hospitalizacdo e diagndstico da doenca faz com
que a familia passe por um processo de adaptacdo e criagdo de estratégias para lidar
com a enfermidade”. Floriani e Schramm (2006) dizem ainda que, geralmente, 0s
cuidadores se adaptam as suas funcdes, mas ainda evidenciam sentimentos de

sobrecarga em todos os aspectos da vida. Esses fatores se evidenciaram na fala de F4:

F4

“Abalou um pouco, porque a gente ficou muito pensativo. Ai vocé fica
naquele trauma, naquele medo, mas depois todo mundo controlou e hoje nés
tamo levando a rotina normal, como se n&o tivesse nada acontecido. E um
processo dificil, mas a gente com a convivéncia do dia-a-dia, vocé se adapta

logo rapido”.

Assim, percebe-se que F4 demonstrou possuir sentimentos de preocupacéo,
medo e trauma, considerando o processo de adoecimento de seu familiar uma situacédo
dificil, entretanto, tanto ele quanto o restante da familia, conseguiram se adaptar de
forma répida e, apos a convivéncia diaria com a situacdo, conseguiram levar sua rotina

de forma equilibrada.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho procurou investigar, compreender e descrever como 0 processo de
adoecimento em uma pessoa impacta a dinamica de sua familia. Para isso, foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com perguntas que procuraram entender quais
sdo os impactos causados nas familias nessa situacdo, considerando as mudancas
ocorridas em suas rotinas, os sentimentos, emocdes e expectativas das familias em
relacdo ao processo de adoecimento e as possiveis diferencas entre cada fase do
desenvolvimento humano acometida pela doenca.

Também foi construido o genograma de cada familia, que consiste em uma
representacdo grafica da dinamica familiar, bem como dos relacionamentos existentes
entre os familiares. A partir das respostas obtidas nas entrevistas semiestruturadas e da
analise dos genogramas, foi possivel observar como o processo de adoecimento impacta
a dindmica dessas familias. Essa observacdo e anélise foram realizadas em conjunto ao
aporte tedrico sobre familia, saude e doenca, fases do desenvolvimento humano e a
dindmica familiar diante da doenca e Casa de Apoio Vera Lucia Pagani, temas esses
descritos neste trabalho.

Transpondo para os resultados da pesquisa, estes demonstraram que 0 processo
de adoecimento acarretou mudancas em diversas areas na vida dos familiares
participantes, assim como provocou alteracdes na dinamica de cada familia. Assim, 0s
resultados estdo em acordo com a hipotese deste trabalho.

Os objetivos da pesquisa, tanto o geral quanto os especificos, foram
contemplados nos resultados obtidos, pois foi possivel descrever os impactos nas
familias em suas dinamicas ao ter um de seus membros em processo de adoecimento,
registrar as mudancas ocorridas na rotina da familia ap6s a descoberta da doenca,
registrar as emocdes, sentimentos e expectativas de cada membro da familia em relacao
ao processo de adoecimento e as mudancgas que este trouxe para a familia e pontuar as
diferencas no impacto na dindmica familiar entre cada fase do desenvolvimento humano
acometida pela doenca.

Dessa forma, entende-se que o instrumento utilizado para a coleta de dados
(entrevista semiestruturada) se fez suficiente e adequado. A pesquisadora observa
apenas que, por ser um instrumento de natureza semiestruturada, houve questdes que,

para alguns participantes, eram estimulo para se aprofundarem muito, mas, para outros,
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demandaram que a pesquisadora formulasse mais perguntas dentro do tema investigado
no momento, com o intuito de aprofundar as respostas.

Esta é apenas uma observacdo para fins de compreensdao do processo de coleta
de dados, visto que é algo inevitavel, pois depende da particularidade de cada
participante da pesquisa. Da mesma forma, algumas questdes da entrevista resultaram
em respostas repetitivas de uns e em respostas diferentes/mais aprofundadas para
outros.

E interessante observar que poucas perguntas os mobilizaram a falar muito, o
que pode ter se dado devido a excitagdo autondémica causada pela ansiedade e pelo
sofrimento no momento de crise, que fazem com que os individuos, se expostos a
ouvintes cuidadosos e disponiveis, tendem a falar do sofrimento e ndo a evita-lo.

As tematicas encontradas nos dados das entrevistas foram para além dos
objetivos deste trabalho. Foi possivel classificar os resultados em cinco categorias: 1)
alteracdes na rotina; 2) alteracdes nas relaces familiares; 3) diferencas entre as fases do
desenvolvimento humano; 4) a fé e a religiosidade no processo de adoecimento; e 5)
emocoes e sentimentos no processo de adoecimento.

Em cada uma dessas categorias, foi possivel desdobrar teméticas referentes aos
impactos provocados pelo processo de adoecimento na dindmica familiar, que foram
dispostos em quadros sinteses, através dos quais foi possivel identificar os impactos
provocados em cada categoria e os entrevistados que manifestaram alguma fala em
relacdo a eles. Ao final, obteve-se um total de dezessete (17) subcategorias.

Como a pesquisa foi realizada com quatro pessoas, considera-se que essa
quantidade de temas encontrados em suas respostas denota um grande impacto
provocado em suas vidas e na dindmica de suas familias, decorrente do processo de
adoecimento de um familiar. Assim, torna-se importante retomar o exposto no inicio
deste trabalho, ao afirmar que ha uma necessidade em dar maior atencdo e acolhimento
as familias que possuem um membro em processo de adoecimento, repensando,
inclusive, as politicas de saude.

Por ter sido realizada com familiares que estavam alojados na Casa de Apoio
Vera Lucia Pagani, esta pesquisa possui um Vviés, pois essa hospedagem ja denota uma
alteracdo na rotina desses familiares. Sendo assim, sugere-se a realizacdo de outros
estudos, realizados em maior escala quantitativa e com familias de variadas realidades,

assim como separando as fases do desenvolvimento humano para entender melhor as
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caracteristicas especificas de cada uma sobre o adoecimento de forma mais detalhada e
estatisticamente comprovada.

Como pesquisa qualitativa, corresponde a suas expectativas, além de apresentar
relevancia social, uma vez que contribui para possiveis melhorias no atendimento e
acolhimento das familias em processo de adoecimento como um todo; académica, pois
traz um acréscimo ao arcabouco tedrico sobre o tema; e pessoal, pois propicia o

crescimento e aprendizado da pesquisadora.
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”‘BR‘ Recredenciado pela Portaria Ministerial n® 1.162, de 13/10/16, D.O.U n® 198, de 14/10/2016
ASSOCIAGAO EDUCACIONAL LUTERANA DO BRASIL

Entrevista semiestruturada da pesquisa:

OS IMPACTOS DO PROCESSO DE ADOECIMENTO NA DINAMICA
FAMILIAR

Nome:
Idade:
Familia:

Acompanha: Idade:

1. Qual € a sua relagdo com a pessoa que vocé estd acompanhando?

2. Qual é a doenca que acometeu a pessoa gque vocé estd acompanhando?

w

Vocé ja esteve alojado na Casa de Apoio Vera Lucia, acompanhando outra
pessoa?

Ha quanto tempo a doenca foi descoberta pela familia?

Como foi 0 processo até a descoberta do diagnostico?

Como foi a reacdo da familia ao descobrir a doenca?

Como era a rotina da familia antes de descobrir a doenca?

O que mudou nessa rotina?

© 0o N o 0 &

Quais sentimentos e emoc¢Oes permeiam a familia em relacdo a doenca e ao
familiar adoecido, atualmente?
10. Quais sdo as expectativas da familia em relacdo a doenca e ao familiar

adoecido?
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ASSOCIAGAO EDUCACIONAL LUTERANA DO BRASIL

Entrevista para construgdo de genograma da pesquisa:

OS IMPACTOS DO PROCESSO DE ADOECIMENTO NA DINAMICA
FAMILIAR

Nome:
Idade:
Familia:

Acompanha: Idade:

Sexo, idade e ocupacdo de todos os membros da familia;

Quem mora na mesma casa? 1sso mudou apos a descoberta da doenca?
Qual é o parentesco de cada pessoa?

Como cada um encara a doenga?

Mais alguém na familia ja teve essa doenca?

o o~ w b F

O familiar adoecido ou mais alguém na familia ja teve outros tipos de doencas,

fisicas ou mentais?

7. As relagdes na familia eram diferentes antes de comecar a doenca? Como elas
mudaram? Que situac@es surgiram a partir da doenca?

8. Existem membros na familia que sdo proximos ou extremamente proximos?

9. Existe alguém que teve ou tem sérios conflitos?

10. Existem membros na familia que nao se falam ou que ja tiveram um periodo em

gue nao se falavam?

11. Como é o relacionamento entre cada um de vocés?
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lBRA Recredenciado pela Portaria Ministerial n® 1.162, de 13/10/16, D.O.U n° 198, de 14/10/2016
ASSOCIACAO EDUCACIONAL LUTERANA DO BRASIL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa “Os impactos do
processo de adoecimento na dinimica familiar”. E uma pesquisa exploratoria, de
abordagem qualitativa e de natureza aplicada e de campo. Essa pesquisa tem por
objetivo descrever 0s possiveis impactos nas familias em suas dindmicas ao ter um de
seus membros em processo de adoecimento. Justifica-se a pesquisa pela necessidade em
dar maior atengdo e acolhimento as familias que possuem um membro em processo de
adoecimento, seja na forma cronica ou aguda, manifestadas em doencas bioldgicas,
cognitivas ou psicossociais, pois muitas vezes essas familias ndo sabem a quem recorrer
nesses momentos de angustia e sofrimento. Acredita-se que com esses dados possa ser
possivel tracar novas estratégias e até mesmo politicas publicas que valorizem e prestem
a devida atencéo as familias com membros em processo de adoecimento.

A pesquisa acontecera entre os dias 22 (vinte e dois) de fevereiro a 15 (quinze)
de marco, de acordo com a disponibilidade dos (as) entrevistado (as) e da
entrevistadora. A pesquisa ocorrerd na Casa de Apoio Vera Lucia Pagani, localizada no
endereco 203 Sul, AV LO-05, APM-01. Vocé ndo tera gastos, inclusive de
deslocamento, visto que a pesquisa ocorrerd no local onde vocé esta alojado (a).

A entrevista durara cerca de 1 (uma) hora e 30 (trinta) minutos a 2 (duas) horas,
na qual a pesquisadora realizard perguntas previamente estruturadas a fim de colher
alguns dados a respeito da sua experiéncia com o processo de adoecimento de seu
familiar e o impacto disso na dindmica da familia. No mesmo momento da entrevista
semiestruturada, também serdo realizadas algumas perguntas para construir o
genograma (representacdo grafica) de sua familia, considerando a dindmica dela antes

de descobrir a doenca e no momento da realizagdo da pesquisa.
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Serd utilizado um gravador para que os dados sejam coletados com maior
fidedignidade. As informagdes coletadas serdo reunidas e analisadas pela pesquisadora
em seu trabalho académico. VVocé tera livre acesso a este trabalho apds a sua concluséo,
e em nenhum momento serdo divulgados seu nome, seus dados pessoais ou informacoes
gque comprometam sua integridade.

Em curto prazo, a pesquisa podera proporcionar uma escuta em relacdo a
situacdo vivida pela familia no processo de adoecimento, no momento da entrevista,
mas principalmente através do Servico de Psicologia (SEPSI) e da rede de atengdo
psicossocial do municipio que lhe serdo ofertados. Em médio prazo, vocé podera ser
beneficiado (a) de forma indireta com o resultado da pesquisa, uma vez que esta pode
trazer novas informacGes para a area da saude, inclusive a Psicologia, que munida de
novos conhecimentos, pode melhorar cada vez mais suas estratégias de atendimento a
sociedade.

Os riscos dessa pesquisa estdo relacionados a um possivel surgimento de
sofrimento psiquico, uma possivel exposi¢cdo de nomes ou dados pessoais, assim como
uma possivel quebra de sigilo. A fim de prevenir essas situagdes, a pesquisadora se
compromete a resguardar as informacdes coletadas, de acordo com o cddigo de ética do
profissional de Psicologia, e com a Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012, que
regula as pesquisas com seres humanos. Os audios coletados durante a entrevista serdo
convertidos em audio MP3, transcritos para CDs e guardados na coordenacao do curso
de Psicologia por um periodo de 5 (cinco) anos.

Como ja mencionado, sera disponibilizado a vocé, participante, o acesso ao
Servico de Psicologia (SEPSI), dispositivos da rede de salde e atencdo psicossocial,
caso Seja necessario, e a pesquisadora acompanhara O processo até que seu
encaminhamento tenha dado entrada nos servicos. As pesquisadoras também se
comprometem a dar cobertura material para reparacdo de quaisquer danos causados a
VOCé e que sejam decorrentes da participacdo na pesquisa.

Fica explicita a sua total liberdade em se retirar a qualquer momento da
entrevista e desistir da sua participacdo na pesquisa, sem precisar dar quaisquer
justificativas e sem nenhum dano a sua integridade. VVocé também tera direito a uma via
deste termo, enguanto a outra permanecera na coordenacdo do curso de Psicologia do
CEULP/ULBRA.

Este projeto sera aplicado pela pesquisadora Joice Reitz, contatada pelo nimero

telefénico (63) 9 8132 - 4224, psicéloga em formacdo, orientada pela Prof2 Me.
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Cristina D’Ornellas Filipakis, ambas vinculadas ao Centro Universitario Luterano de
Palmas — Universidade Luterana do Brasil (CEULP/ULBRA).

Em caso de reclamagdo ou qualquer tipo de denincia sobre este estudo vocé
deve ligar para a Coordenacgdo de Psicologia do CEULP/ULBRA, situada no Prédio 2,
Sala 208, (63) 3219-8072 ou mandar um e-mail para psicologia@ceulp.edu.br. Ou
ainda, contatar o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do CEULP/ULBRA, situado no
Complexo Laboratorial (Prédio 5), 1° Piso, Sala 541 através do numero telefénico (63)
3219-8076 ou e-mail etica@ceulp.edu.br, ambos nas dependéncias da instituicdo, na
Avenida Teotbnio Segurado 1501 Sul Palmas - TO CEP 77.019-900.

Considerando que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo
proposto, de como serd minha participacdo, dos procedimentos e riscos decorrentes
deste estudo, declaro 0 meu consentimento em participar da pesquisa, como tambem
concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos
(divulgacdo em eventos e publicacbes). Estou ciente que receberei uma via desse

documento.

Palmas, ....... [0 [T de 2019

Assinatura da orientadora e pesquisadora-responsavel
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Recredenciado pela Portaria Ministerial n° 1.162, de 13/10/16, D.O.U n°® 198, de 14/10/2016
ASSOCIACAO EDUCACIONAL LUTERANA DO BRASIL

OFICIO PARA SOLICITACAO DE AUTORIZACAO DA SETAS

OFICIO/SETAS/ N° 16/2018 — Psicologia/CEULP

Palmas, 29 de outubro de 2018

A Sua Exceléncia a Senhora
Secretaria Wande Mary Almeida de Oliveira Santos
Assunto: Pedido de autorizacdo para realizacdo de pesquisa.

Senhora Secretaria,

Através do presente instrumento, solicitamos autorizacdo para realizacdo de
coleta de dados na Casa de Apoio Vera Lucia Pagani, em Palmas/TO, como parte
integrante do Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) da académica de Psicologia,
Joice Reitz, inscrita no RG sob o n® 2.486.139-1 e no CPF sob 0 n° 060.947.001-98,
orientada pela Prof.2 Me. Cristina D’Ornellas Filipakis, tendo como titulo: OS
IMPACTOS DO PROCESSO DE ADOECIMENTO NA DINAMICA FAMILIAR.

E uma pesquisa exploratéria, de abordagem qualitativa e de natureza aplicada e
de campo. Essa pesquisa tem por objetivo descrever os possiveis impactos nas familias
em suas dinamicas ao ter um de seus membros em processo de adoecimento. Justifica-
se a pesquisa pela necessidade em dar maior atencdo e acolhimento as familias que
possuem um membro em processo de adoecimento, seja na forma crénica ou aguda,
manifestadas em doencas bioldgicas, cognitivas ou psicossociais, pois muitas vezes
essas familias ndo sabem a quem recorrer nesses momentos de angustia e sofrimento.

Acredita-se que com esses dados possa ser possivel tracar novas estratégias e até mesmo
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politicas pablicas que valorizem e prestem a devida atencdo as familias com membros
em processo de adoecimento.

A coleta de dados sera feita através da aplicacdo de entrevista semiestruturada,
em uma amostra de quatro pessoas, conforme apéndice A. Também ser& construido o
genograma de cada familia, que consiste em uma representacdo gréafica da dindmica
familiar. Para isso, seré aplicado um questionario, conforme apéndice B. A aplicacdo da
entrevista semiestruturada e do questionario para o genograma acontecerdo entre os dias
22 (vinte e dois) de fevereiro a 15 (quinze) de marco de 2019, de acordo com a
disponibilidade dos (as) entrevistado (as) e da entrevistadora, na Casa de Apoio Vera
Lucia Pagani, localizada no endereco 203 Sul, AV LO-05, APM-01.

Ressalta-se que tal atividade serd realizada apenas apds deferimento da
Secretaria do Trabalho e Assisténcia Social, de Palmas /TO e do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Centro Universitario Luterano de Palmas (CEULP), considerando os
principios éticos cientificos, o Codigo de Etica do Psicélogo, e a resolucio 466/2012,
que regula as pesquisas realizadas com seres humanos, assim como mediante assinatura
dos participantes do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o qual
dispde sobre os beneficios e riscos da pesquisa, a forma como sera realizada, os direitos
dos participantes e os meios de contatacdo com as pesquisadoras. O termo esta
disponivel no apéndice C.

A presente atividade € requisito para a conclusdo do curso de Psicologia, do
Centro Universitario Luterano de Palmas — CEULP/ULBRA. As informac6es aqui
prestadas ndo serdo divulgadas sem a autorizacdo final da Secretaria do Trabalho e
Assisténcia Social, de Palmas/TO e do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Centro
Universitario Luterano de Palmas (CEULP).

Confiantes do deferimento do pedido, aguardamos a autorizagéo.

Palmas/TO, 29 de outubro de 2018.

Atenciosamente,



e

Académica Joice Reitz

J%WLW

Orientadora Prof.? Me. Cristina D'Ornellas Filipakis

Deferido (X)

Indeferido ()
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Secretaria Wande Mary Almeida de Oliveira Santos

Secretaria do Trabalho e Assisténcia Social
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Recredenciado pela Portaria Ministerial n® 1.162, de 13/10/16, D.O.U n° 198, de 14/10/2016
ASSOCIACAO EDUCACIONAL LUTERANA DO BRASIL

DECLARACAO DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

Eu, Cristina D’Ornellas Filipakis, pesquisadora responsavel envolvida no trabalho de
conclusdo de curso intitulado: OS IMPACTOS DO PROCESSO DE
ADOECIMENTO NA DINAMICA FAMILIAR, declaro estar ciente de todos os
detalhes inerentes a pesquisa e comprometo-me a acompanhar todo O processo,
prezando pela ética tal qual expresso na Resolucdo do Conselho Nacional de Saude —
CNS n° 466/12 e suas complementares, assim como atender 0s requisitos da Norma
Operacional da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP n ° 001/13,
especialmente no que se refere a integridade e protecdo dos participantes da pesquisa.
Comprometo-me também a anexar os resultados da pesquisa na Plataforma Brasil,
garantindo o sigilo relativo as propriedades intelectuais e patentes industriais. Por fim,
asseguro que os beneficios resultantes do projeto retornardo aos participantes da
pesquisa, seja em termos de retorno social, acesso aos procedimentos, produtos ou

agentes da pesquisa.

Palmas/TO, 14 de novembro de 2018.

ul@%k&.%&ﬁé&l_.-‘“*

Prof.®. Me. Cristina D’Ornellas Filipakis
CRP 23/844
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
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CENTRO UNIVERSITARIO
LUTERANDO DE PALMAS -

Contirnusciic &c Farscer: 1078 1535

ULERA

QT

g eneaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos 305 pesquisadores
assoolados 2 a0 pessoal tecnico Integrants do projeto;
h) Justcar fundamentadamente, perante o CEP ou a COMER, Intermupgdo @0 projeto ou a ndo publicacdo

dos resultados.

Car pesquisador desereva no oiténo de exclus3o na P conforme esta descrito no projsto.

Conclusdes ou Penddnclas & Lista de Inadequagdes:
M3 foram observados nenhien Impedmento &tico para reallzagdo da pesquisa.

Conslderagies Finale a critério do CEP:

Esale parecer fol slaboradd baseado nog documsantos abako ralaclenados:

Tipo Documento Arquivg Postagem ALor Shuacao
Informagies Sasicas | Po_INFORMALLIES BAGICAS DO P | 27112018 Aceio
4o Projetn ROJETO 1256533 paf 09cd41:07
Declaragdo de Dedaracan_p264.000x T 12018 |CRISTINA Apefta
Pesquisadores 93923 | ORMELLAS

FILIPAKIS SOLIZA
Declaragan de declaracad_Instiulcan.socx 26112018 [Joke Relz Aeibo
nsttulgdo & 18:14:50
Infrasstnuiura
Folha de Rosto folhaderostha. po 6112018 [Joks Relz Ao
1B:14:25
Ffrojeio Detainado /| TCC.docx 261 12018 |Jole Relz Apefta
Brochura 17:56:45
TCLE .l iEITnDE» ge |TCLE.docx 26112018 [Joke Relz Aneibo
Assertimento § 1725540
Justificativa te
AlsEancy
SHuagao do Parscer:
Aprovado
Macesalta Apreclagio da CONEP:
Mao

¢ Muenbda Tenidnio Segurado, 1501 Eul Prédio S Saly 521
CEF: 77013900

Bailrmo:  Fian Direor Sul
Munloipicc  FALMAE
Fac (531315005

UF: T
Talsfiona:

[BIET1S-B0TE

Emall: esfoadcsuposdubr

Fitaging 6 e 4T




