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Resumo. O presente trabalho teve como objetivo compreender as repercus-
soes do tratamento de leucemia aguda na configuracdo e dinamica familiar,
a partir da Teoria Sistémica, especificamente da Teoria do Ciclo de Vida Fa-
miliar. Para tanto, foi desenvolvido um estudo descritivo, transversal, com
abordagem qualitativa, nos moldes de estudo de casos multiplos. Em um
hospital publico do sul do Brasil, foram selecionados os casos de trés pacien-
tes do sexo masculino com 39, 22 e 19 anos de idade, que estavam, também
respectivamente, ha 3, 6 e 9 meses em tratamento de leucemia aguda. Foi
realizada entrevista semiestruturada integrada a construgao do genograma
familiar. A andlise se deu por meio de estratégia analitica baseada em pro-
posigdes tedricas, estratégia analitica descritiva e sintese de casos cruzados.
Os dados do genograma foram submetidos a andlise qualitativa. Em cada
caso, foram discutidos os diferentes momentos no ciclo de vida individual
e da familia. Nos trés casos, a dindamica familiar sofreu mudangas em di-
versos ambitos: rotina, reorganizagao, troca de funcdes e responsabilidades
entre os membros, principalmente referentes as tarefas domésticas, cuidado
com os filhos, lideranga, tomada de decisdes e suporte emocional. A configu-
racao familiar apresentou mudanga apenas no quesito sustento da familia.
Destaca-se que os participantes perceberam aumento na proximidade das
relagdes familiares e a mobilizagao de novas figuras da rede de apoio fami-
liar. A capacidade de adaptagao das familias se configurou como importante
fator psicoldgico e social de protegao e de promogao de satide.

Palavras-chave: leucemia aguda, tratamento onco-hematolégico, dinamica
familiar.

Abstract. This study aims at understanding the effects of the treatment for
acute leukemia in the family configuration and dynamics, from the Systemic
Theory, specifically the Theory of Family Life Cycle. A descriptive, cross-sec-
tional study, was conducted with a qualitative approach in the format of
multiple cases study. In a public hospital in the south of Brazil, the cases
of three male patients, aged 39, 22 and 19, who were, respectively, 3, 6 and
9 months in treatment for acute leukemia were selected. A semi-structured
interview was conducted with the integrated construction of the family
genogram. The analysis was made through an analytical strategy based on
theoretical propositions, descriptive analytic strategy, and cross-case syn-
thesis. The genogram data underwent qualitative analysis. In each case, the
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different moments in the individual and family life cycle were discussed. In
the three cases, the family dynamics underwent changes in several areas:
routine, reorganization, exchange of functions and responsibilities among
members, particularly concerning household chores, child caring, leader-
ship, decision-making and emotional support. The family configuration
presented changes only in the family financial sustenance. In addition, the
three participants perceived a significant increase in the proximity of the
family relationship among each other and there was still a mobilization of
new figures of the family support network. The adaptability of families is
configured in all three cases as an important psychological and social factor
of protection and health promotion.

Keywords: acute leukemia, onco-hematology treatment, family dynamics.

Introducao

As leucemias agudas sao doencgas onco-
-hematoldgicas caracterizadas por um aumen-
to rdpido no niimero de células imaturas na
medula dssea, o que faz com que a medula
seja incapaz de reproduzir células sanguine-
as saudaveis. Segundo definicao do Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva (INCA, 2014), a leucemia ¢ uma doenca
maligna dos glébulos brancos (leucdcitos), ge-
ralmente de origem desconhecida, com fatores
de risco ainda em estudo. A doencga pode se
agravar muito num curto intervalo de tempo
e o risco de mortalidade é alto se nao tratada,
ou, se nao houver resposta adequada ao trata-
mento (INCA, 2014). Estima-se para o biénio
2016-2017 no Brasil o surgimento de 10.070 no-
vos casos, sendo 5.540 homens e 4.530 mulhe-
res (INCA, 2016).

O tratamento possui diversas etapas com
objetivos diferentes, pode ter duragao variavel
entre seis meses ou até mais de dois anos, e ge-
ralmente envolve internacdes recorrentes e/ou
de longa duracao (Franco, 2008; INCA, 2014).
O uso de quimioterapia e de outros procedi-
mentos invasivos, como € o caso do tratamen-
to das leucemias agudas, gera grande estresse
e prejuizos na qualidade de vida dos pacientes
em diversos ambitos, tais como a dimensao fi-
sica, afetada significativamente por sintomas
como ndusea, vomitos, fadiga e perda de ape-
tite, que tendem a ser mais frequentes com o
passar do tempo no tratamento, a dimensao
social, emocional e a qualidade do sono (An-
drade et al., 2013; Galvan et al., 2013; Germano
et al., 2016; Melo et al., 2012; Pisoni et al., 2013;
Palacios-Espinosa et al., 2015; Silva et al., 2015).

A vida dos familiares responsaveis pelo cuida-
do também sofre impacto em suas dimensdes
emocional e fisica (Barros et al., 2013; Souza e
Gomes, 2012).

O processo de adaptagdo e convivio com
uma doenca faz com que o sistema familiar
crie uma “estrutura de crise” provisoria de
funcionamento, com inumeras mudancas
na sua configuracgao e principalmente na sua
dinamica familiar (Brown, 2011). Os relacio-
namentos reciprocos entre os familiares e a
relacdo entre os membros do sistema fami-
liar constituem parte importante da dindami-
ca familiar. Coerente com o aporte tedrico da
perspectiva sistémica, os trabalhos de Wendt e
Crepaldi (2008), Calil (1987) e Caminha (2008)
trazem defini¢des uteis para compreensdo e
caracterizacao dos tipos de relacionamentos
entre os membros no sistema familiar, que fo-
ram integradas e adaptadas pelas autoras do
presente artigo e constam na Tabela 1'.

A partir de uma perspectiva sistémica, es-
pecificamente da Teoria do Ciclo de Vida Fa-
miliar (Carter e McGoldrick, 2011), considera-
-se que esses relacionamentos se modificam ao
longo do ciclo desenvolvimental individual
e familiar, inclusive quando ocorrem crises
como o adoecimento de um dos membros, por
exemplo. Para o presente estudo, as autoras
realizaram buscas por artigos de pesquisas
empiricas, em peridédicos com revisores por
pares, publicados em qualquer idioma nos ul-
timos cinco anos (de 2012 a 2017) com foco nas
percepgdes, mudangas e vivéncias de pacientes
(adultos ou adolescentes) e familiares durante
o tratamento onco-hematoldgico ou oncologi-
co de modo geral. Utilizou-se o Portal Periédi-
cos CAPES (com acesso institucional e selegao

! A Tabela 1 e todas as demais tabelas apresentadas foram elaboradas pelas autoras do artigo.
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Tabela 1. Caracterizagao dos tipos de relacionamentos. Defini¢oes adaptadas de Wendt e Crepaldi
(2008), Calil (1987), Caminha (2008).
Table 1. Characterization of relationship types. Adapted definitions of Wendt and Crepaldi
(2008), Calil (1987), Caminha (2008).

Relacionamento Caracterizagao

Relac@o onde ha uniao entre dois ou mais membros que possuem
interesses, valores, atitudes e sentimentos positivos reciprocos,
considerando os processos de diferenciacdo entre os membros e destes
com suas familias de origem.

Harmonico

Além de manter as caracteristicas de um relacionamento harmonico, a

Muito Préximo < . .
relacao é permeada por grande proximidade emocional.

Além da proximidade, pode ter caracteristicas de fusao e dependéncia
emocional entre os membros, com pouco espago para o processo de
diferenciacao destes.

Superenvolvimento

Ha grande dependéncia emocional, podendo existir aliangas baseadas
em lealdades invisiveis, que interferem na diferenciagao dos membros,
porém, em menor intensidade que o superenvolvimento e, em geral,
permeado por conflitos constantes.

Fundido e
Conflitual

Relagao é permeada por dificuldades de comunicac¢do expressas por
meio de desqualifica¢des ou desconfirmacdes entre os membros,
gerando atritos ansiogénicos constantes que podem evoluir para
situacgdes de violéncia.

Conflituoso

Os conflitos ndo sao explicitos, ndo sao abertos, porém tendem a ser exter-

Vulneravel . . ~ . . .
nalizados ou expressados em situagdes de crise ou em fases de transicao.

Distante Relagao de pouco contato, pouca proximidade emocional.

Relagbes nas quais os membros podem nao ter mais contato nem

Rompimento L~ ; . .
comunicagao, porém permanecem ligados emocionalmente.

Relagdes nas quais duas pessoas frequentemente se unem, como uma
alianca ou pacto implicito contra uma terceira pessoa que, em determina-
das situagdes, tem sua autoridade, conhecimento ou opinido constante-
mente desvalorizada. Em geral é uma propriedade especifica de triades.

Coalizao

Sistema inter-relacional entre trés pessoas, envolvendo sempre uma
diade e um terceiro, que sera convocado a participar quando o nivel de
desconforto e de ansiedade aumentar entre as duas pessoas. Uma delas,
entdo, buscara uma terceira para aliviar a tensao.

Triangulagao

das bases PsycINFO-APA; Scielo; BVS e Web of
Science) e o portal BVSPsi (todas as bases), em
trés momentos diferentes, nos meses de feve-
reiro de 2015, janeiro de 2016 e margo de 2017,
com os descritores “familia”, “dinamica fami-

/a7 7

liar”, “relagoes familiares”, “leucemia aguda”,
“tratamento onco-hematoldgico”, “tratamento
oncoldgico”, combinados de maneira variada,
em portugués e inglés.

Apos exclusdo de artigos duplicados ou
que ndo contemplavam o enfoque procurado
(tais como, artigos sobre prevencao ao can-
cer, pesquisas experimentais de tratamentos,

estudos sobre pacientes em fim de vida, cui-
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dados paliativos, luto, bioética, sobre can-
cer infantil, perspectiva de profissionais de
satude, avaliacdo de politicas publicas, etc.),
foram selecionados para a leitura 18 artigos.
Desses, 14 referiam-se a estudos relacionados
a variados tipos de canceres sobre os temas:
qualidade de vida dos pacientes (Germano
et al., 2016; Maciel et al., 2013; Miranda et al.,
2015); percepgOes e significados acerca do
cancer (Oliveira e Guimaraes, 2015; Pisoni et
al., 2013; Visona et al., 2012); vivéncia de fa-
miliares em relagdo ao cancer (Barros et al.,
2013; Mistura et al., 2014; Palacios-Espinosa et
al., 2015; Quintana et al., 2013; Souza e Gomes,
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2012); espiritualidade, religiao e cancer (Sil-
va et al., 2015) e apenas dois estudos tiveram
foco no funcionamento e nas relag¢oes familia-
res de pacientes com cancer (Melo et al., 2012;
Picheti et al., 2014).

Dos 18 artigos selecionados, apenas quatro
tratavam de estudos com pacientes diagnos-
ticados especificamente com leucemia, sendo
que trés deles eram da area da Enfermagem
(Andrade et al., 2013; Galvan et al., 2013; Na-
ressi et al., 2013). O tnico artigo encontrado
da area da Psicologia com pacientes com leu-
cemia aguda referia-se a um estudo mexicano
com adolescentes e seus familiares, com foco
no funcionamento familiar durante tratamen-
to (Delgadillo-Hernandez et al., 2012). A partir
do panorama apresentado, o presente estudo
teve como objetivo compreender de que ma-
neira as repercussoes do tratamento de leu-
cemia exercem impacto na configuragao e na
dinamica familiar a partir da perspectiva de
pacientes adultos.

Método

Delineamento

Trata-se de um estudo descritivo, trans-
versal com abordagem qualitativa, nos mol-
des de estudo de casos multiplos (Yin, 2005;
2015). Os estudos de caso sao investigagdes
empiricas de um fendmeno contempora-
neo dentro de seu contexto da vida real, que
buscam questdes sobre “como” e “porque”,
especificamente quando os limites entre o
fendmeno e o contexto nao estao claramente
definidos (Yin, 2005; 2015). Em outras pala-
vras, espera-se de um estudo de caso qualita-
tivo a investigacao e andlise de uma unidade
especifica, selecionada segundo critérios pre-
determinados, ou seja, que essa investigagao
e analise busquem oferecer uma visao inte-
grada do fendmeno estudado.

Tabela 2. Critérios para selegao dos casos.
Table 2. Criteria for selection of cases.

Participantes

Os casos foram escolhidos dentre os pa-
cientes onco-hematologicos em tratamento em
um hospital ptblico do sul do Brasil. A identi-
ficacao dos possiveis participantes foi realiza-
da a partir de pesquisa nos prontuarios de to-
dos os pacientes com diagnostico de leucemia
aguda que estavam em tratamento no periodo
de coleta de dados entre os meses de agosto
a novembro de 2015. Foram identificados ao
todo 16 pacientes com diagndstico de leucemia
aguda dentro do critério de tempo decorrido
de tratamento (ver Tabela 2). Desse total, 11 fo-
ram excluidos por outros critérios: 2 pacientes
em processo de transplante de medula 6ssea; 3
em situacdo de cuidados paliativos, 3 em situ-
acao de recidiva, 2 em processo de fim de vida/
obito e 1 com complicagdes no tratamento.

Dos 5 possiveis participantes restantes, 1
recusou-se a participar da pesquisa e com 1
paciente foi realizada entrevista para testagem
do roteiro, cujos dados optou-se por descar-
tar, por considerar que houveram alteragdes
significativas no roteiro apds a testagem. Ao
final foram selecionados os casos restantes, 3
pacientes do sexo masculino: Estudo de caso 1
— Participante com 39 anos, casado, motorista,
ensino superior incompleto, em tratamento de
leucemia aguda ha 3 meses. Estudo de caso 2 -
Participante com 22 anos, casado, marceneiro,
ensino médio incompleto, em tratamento de
leucemia aguda ha 6 meses. Estudo de caso 3
— Participante com 19 anos, solteiro, metaltr-
gico, ensino fundamental incompleto, em tra-
tamento de leucemia aguda ha 9 meses. Crité-
rios de inclusao e exclusao foram previamente
estabelecidos, conforme mostra a Tabela 2.

O periodo de tempo de tratamento listado
na Tabela 2 foi escolhido com base nas diretri-
zes e protocolos de tratamento que a literatura
médica preconiza para os diagnosticos de Leu-
cemia Linfoide Aguda (LLA) e Leucemia Mie-

Critérios de Inclusio

Critérios de Exclusao

- Ter 18 anos ou mais de idade

- Diagndstico de Leucemia Aguda

- Estar em tratamento quimioterapico

- Estar no periodo entre 2 meses e 1 ano de
tratamento

- Desejar/aceitar participagao (ass. TCLE)

- Pacientes vivenciando iminéncia de morte
- Pacientes em cuidados paliativos

- Pacientes em processo de Transplante de
Medula Ossea

- Pacientes em situacao de recidiva
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loide Aguda (LMA) (Horton et al., 2014; INCA,
2014; Larson et al., 2014) e nas rotinas de fun-
cionamento do servi¢o de onco-hematologia
que foi contexto do estudo. Com base nisso,
o primeiro més de tratamento é geralmente
realizado com o paciente internado, permite-
-se a presenca de um acompanhante as visitas
sao reduzidas o maximo possivel por conta
da condigao de imunossupressao dos pacien-
tes. Se a resposta ao tratamento for positiva
e houver remissao, espera-se que a partir do
inicio do segundo més, aproximadamente, os
pacientes possam passar maiores periodos de
tempo em casa, retornem ao convivio familiar
didrio, que é um aspecto imprescindivel para
os objetivos da presente pesquisa. Inicialmen-
te, o periodo convencionado foi de 2 a 6 meses
de tratamento, porém com a alta ocorréncia de
pacientes entrando em critério de exclusao, foi
necessario ampliar o periodo de tempo para 2
meses a 1 ano de tratamento.

Instrumentos

Foi utilizado um roteiro de entrevista se-
miestruturada e o genograma familiar. O
prontudrio hospitalar serviu como instru-
mento utilizado previamente a coleta para
selecao de possiveis participantes, por isso
nao foi considerado como instrumento da co-
leta de dados propriamente dita. O roteiro de
entrevista semiestruturada foi elaborado pe-
las autoras do presente artigo e contemplou
4 blocos de perguntas: (i) Caracterizagio geral
do participante e da configuracdo familiar (idade,
sexo, profissao, escolaridade, estado civil, ci-
dade de origem, composicao familiar, quem
reside na casa do participante, etc); (ii) Carac-
terizagdo da dindmica familiar antes do tratamen-
fo (aspectos como rotina, fungdes e tarefas de
cada membro na familia, relagdes familiares
antes do tratamento, etc.); (iii) Caracterizacdo
da dindmica familiar durante o tratamento (ma-
peamento das pessoa envolvidas no trata-
mento, de rede de apoio, da rotina atual, das
funcgoes e tarefas atuais de cada membro, das
tomadas de decisao, das relacdes familiares,
etc.); (iv) Identificacio das mudancas na dindmica
familiar e das dificuldades e aprendizados viven-
ciados (percepcao de mudangas, mapeamento
das relagdes durante o tratamento, dificulda-
des e aspectos positivos percebidos).

O genograma consiste em uma represen-
tacdo grafica da familia e inclui a dinamica
relacional familiar, uma ferramenta relevan-
te na pesquisa qualitativa (Wendt e Crepaldi,
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2008). Foi construido de maneira integrada
a entrevista e ao longo do processo de cons-
trugdo, os simbolos e desenhos utilizados
na classificagdo dos relacionamentos foram
explicados a cada um dos participantes. Por
meio desse instrumento obteve-se um con-
junto de dados que, associados as historias
contadas, denotaram a estrutura da familia
e ofereceram indicios sobre o funcionamen-
to e as diferentes fases experienciadas pelos
participantes e pelas familias no ciclo de vida
(Wendt e Crepaldi, 2008).

Procedimentos de coleta de dados e
procedimentos éticos

Nas datas em que os possiveis participan-
tes possuiam consulta ou medicagiao agenda-
das a pesquisadora (primeira autora do pre-
sente artigo) realizou uma conversa individual
em ambiente privado com os mesmos para
apresentac¢do do estudo, dos objetivos e fez o
convite de participacao. Apos aceite, foi feita a
leitura conjunta e assinatura do Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido. As entrevistas
individuais foram marcadas ou realizadas em
seguida ao convite, conforme preferéncia do
paciente. Nos 3 casos as entrevistas foram rea-
lizadas pela mesma pesquisadora e ocorreram
em dois ambientes do hospital: na Unidade de
Clinica Médica, uma vez que 2 dos pacientes
estavam em situac¢ao de internacao em quartos
individuais; e na Unidade de Quimioterapia
com o terceiro participante, durante o recebi-
mento da medicagdo no leito.

Foi utilizado gravador para registro, em
seguida as entrevistas foram transcritas e to-
dos os procedimentos seguiram a Resolugao
n® 466, de 12 de dezembro de 2012 da Comis-
sao Nacional Etica em Pesquisa - CONEP.
A pesquisa contou com autorizagao institu-
cional do hospital em que os dados foram co-
letados bem como foi submetida e aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de San-
ta Catarina (processo de numero 1.119.030).
Os nomes dos participantes e de seus familia-
res utilizados na apresentagao dos casos sao
ficticios, a fim de preservar a identidade dos
sujeitos envolvidos.

Procedimentos de andlise dos dados
Foi utilizada estratégia analitica baseada

em proposicoes tedricas, que significa seguir
as proposicdes tedricas que levaram ao estudo
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em todos os seus topicos, desde os objetivos,
o conjunto de questdes feitas na pesquisa e as
revisOes feitas na literatura sobre o assunto,
todos esses elementos devem estar embasados
nas mesmas proposicoes tedricas, que por sua
vez dao origem as prioridades analiticas (Yin,
2005; 2015).

O processo de organizagao e andlise dos
dados foi composto por etapas: A primeira
etapa consistiu na elaboragao de uma matriz
de trés categorias de analise definidas a priori
da coleta: (i) Mudancas na rotina durante o tra-
tamento — composta tanto pelas respostas as
perguntas especificas sobre mudangas perce-
bidas na rotina, como pela comparagao entre
as respostas de caracterizacao retrospectiva da
rotina (antes do tratamento) e atual (durante
o tratamento). (ii) Dificuldades e aspectos positi-
vos percebidos no enfrentamento do tratamento —
composta pelas respostas dos participantes as
perguntas especificas desse bloco tematico do
roteiro de entrevista; e (iii) Adoecimento e desen-
volvimento individual e familiar — originada de
proposigdes da Teoria do Ciclo de Vida Fami-
liar (Carter e McGoldrick, 2011), constitui-se
da analise do genograma e das respostas sobre
fungdes/tarefas exercidas pelos participantes
em suas familias para caracterizar o momento
do ciclo de vida individual e familiar.

Na etapa seguinte foram realizadas leitura
e justaposicao dos dados dos trés entrevista-
dos, com a finalidade de identificar inicial-
mente padroes, insights ou conceitos comuns
entre eles (Yin, 2015). A partir dessa etapa
emergiu uma quarta categoria de analise: (iv)
Mudancas nos relacionamentos familiares duran-
te o tratamento — essa se originou dos dados e
englobou tanto respostas diretas as perguntas
sobre mudancas percebidas na familia duran-
te o tratamento, como a analise do genograma
para comparagao da caracterizagao dos rela-
cionamentos familiares feita pelos participan-
tes retrospectivamente (antes do tratamento) e
no momento atual (durante o tratamento).

Para classificacdo e analise dos relaciona-
mentos nos genogramas foi utilizada a carac-
terizagao conforme representado na Tabela 1
(Introducao). Tal classificacdo e os simbolos
utilizados foram ancorados pela literatura
(McGoldrick e Gerson, 2011), bem como a ana-
lise qualitativa (Wendt e Crepaldi, 2008). Ado-
tou-se uma estratégia de diferenciacao por co-
res para a caracterizacao dos relacionamentos
familiares feita pelos participantes retrospecti-
vamente (antes do tratamento) e no momento
atual (durante o tratamento).
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A terceira etapa consistiu em utilizar a es-
tratégia analitica descritiva para desenvolver
uma estrutura que servisse de modelo des-
critivo para os trés casos. A construgao des-
sa estrutura para um ou mais casos facilita a
identificacdo de liga¢Oes e relagdes entre os
fendmenos para serem analisadas e/ou expli-
cadas (Yin, 2005; 2015). No presente estudo,
essa estratégia foi adotada como uma das
etapas de organizacao dos dados, visando ga-
rantir que nos trés casos todas as categorias
de analise fossem contempladas, porém nao
foi adotada na apresentagao propriamente
dita dos casos. Uma vez que a estrutura des-
critiva de cada caso gerada nesse processo
constituiu material demasiadamente extenso,
optou-se por uma apresentagao resumida de
cada caso, com objetivo de contextualizagao,
e em seguida dos resultados e discussao nos
moldes de apresentagao direta da sintese de
casos cruzados (Yin, 2015).

Por fim, a sintese de casos cruzados foi
composta pela selecao de alguns resultados ou
processos obtidos que foram reunidos e orga-
nizados de modo a serem visualizados em um
conjunto integrado (Yin, 2005). Essa técnica
nao ¢ diferente de outras sinteses de pesquisa,
basicamente envolve as descobertas e resulta-
dos de interesse entre os casos (Yin, 2015) e no
presente estudo foi constituida também de ele-
mentos de analise teorica e de discussao com
a literatura.

Resultados

Apresentagio dos casos

Estudo de Caso 1 - Flavio

Configuracdo familiar: Flavio, 39 anos, mo-
torista, ensino superior incompleto, casado
com Jaqueline, 37 anos, auxiliar de transporte
escolar, com quem residia, além dos 3 filhos
(Amanda de 17 anos, Joaquim de 7 anos e Isis
de 4 meses), em uma cidade localizada a apro-
ximadamente 300 km da cidade do hospital.
Todos ja residiam na casa antes do tratamento
e a familia manteve essa composi¢ao. O tra-
tamento de Leucemia Mieldide Aguda havia
iniciado ha 3 meses e a entrevista ocorreu du-
rante internacdo. Flavio inseriu em seu geno-
grama o irmao mais novo, Felipe de 36 anos,
os pais Zaqueu e Clara, e duas primas Ana e
Alice, que residiam mais proximas ao hospi-
tal e que auxiliavam em alguns momentos no
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tratamento. Antes do adoecimento, Flavio e Ja-
queline trabalhavam em periodo integral, am-
bos contribuiam para a renda familiar, porém
Flavio contribuia com a maior parte.

No que diz respeito a dindmica familiar: os
papéis eram bem definidos, diferenciados e
havia hierarquia claramente definida entre os
subsistemas. Flavio caracterizou a comunica-
¢do em sua familia como bastante clara e con-
gruente, manifestavam afeto, compartilhavam
sentimentos de alegria e tristeza e exerciam
apoio mutuo de maneira efetiva em diversas
ordens (emocional, financeiro, de organiza-
¢ao). A esposa e a filha eram as responsaveis
por grande parte das tarefas domésticas. Antes
do tratamento Flavio as auxiliava, porém sua
funcao de provedor era predominante. O cui-
dado com os filhos menores era dividido entre
o casal, a filha adolescente, e os pais de Fla-
vio. A lideranga era exercida pelo subsistema
parental, o casal conversava sobre as decisoes
e problemas, mas Flavio tinha papel de maior
influéncia. Eventualmente o casal consultava e
recorria as familias de origem para resolucao
de problemas e situagoes de crise, e ficou evi-
dente que a relacao com a familia de origem de
Flavio era mais proxima.

Estudo de Caso 2 — Denis

Configuracdo familiar: Denis, 22 anos, mar-
ceneiro, ensino médio incompleto, casado
ha 2 anos com Tais, 24 anos, vendedora, nao
possuiam filhos. Denis residia com a esposa,
com a mae Joice, 42 anos, empregada domés-
tica autdbnoma e com o padrasto Carlos, 31
anos, motorista, em uma cidade localizada a
aproximadamente 100 km da cidade do hos-
pital. Denis e Tais moravam em outro estado
e se mudaram para a casa de Joice e de Car-
los ha apenas 8 meses. A familia manteve essa
composi¢ao durante tratamento de Leucemia
Mieldide Aguda, que se iniciou ha 6 meses.
A entrevista foi realizada durante internacao.
O genograma de Denis incluiu o pai, que ha-
via falecido quando ele era bebé, trés irmaos,
Ana (com quem a familia de Denis nao tinha
contato) e Fernando e Carolina, além da avo
materna Marilda. Antes do tratamento, os dois
casais (Denis e Tais, Joice e Carlos) trabalha-
vam em periodo integral, ambos contribuiam
para a renda familiar, porém Joice contribuia
com menos.

Dindmica familiar: as fungdes dentre os
membros estavam em processo de redefini¢ao
e reorganizagao uma vez que era recente a con-
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vivéncia dos dois casais. A relagao era bastante
horizontal no que se refere a hierarquia, tanto
dentro dos dois subsistemas conjugais, quanto
entre os casais. Denis relatou haver comuni-
cagao entre os membros da casa, porém com
dificuldades que acabavam por afetar o com-
partilhamento de sentimentos, de modo geral,
e a manifestacdo de afeto e empatia. Antes do
tratamento a esposa e a mae de Denis eram
as responsaveis por grande parte das tarefas
domésticas. Denis as auxiliava, porém, sua
funcao de provedor era preponderante, junta-
mente com Carlos. A lideranga era comparti-
lhada entre Denis e Joice predominantemente,
mas os dois casais conversavam sobre as deci-
sOes e problemas também. Eventualmente, os
dois casais consultavam e recorriam a avé ma-
terna de Denis para resolucao de problemas,
em situagoes de crise e para auxilio financeiro.
Apesar das dificuldades relacionais e comuni-
cacionais, Denis considerava que sua familia
ampliada exercia apoio mutuo.

Estudo de Caso 3 — Gabriel

Configuracdo familiar: Gabriel, 19 anos, me-
taltrgico, ensino fundamental incompleto,
solteiro. Residiam na casa, além de Gabriel,
a mae Lucia, 40 anos, auxiliar de produgao; o
padrasto Joao, 35 anos, auxiliar de produgao;
e os 2 irmaos, Eduardo, de 17 anos, estudante
e Elias, de 15 anos, estudante. A familia resi-
dia em uma cidade localizada a, aproximada-
mente, 170 km do hospital. O grupo familiar
manteve essa composi¢ao durante o tratamen-
to. O participante foi entrevistado na Unida-
de de Quimioterapia e possui diagnoéstico de
Leucemia Linféide Aguda, hd 9 meses em
tratamento. Gabriel inseriu em seu genogra-
ma outra irma3, Isabela, de 22 anos, o cunha-
do André, a sobrinha e afilhada Laura, o pai
Sandro que estava separado de Lucia ha 11
anos e tinha pouco contato com os filhos, El-
ton (primo), Clovis (tio da familia paterna) e
também I1da, Julia, José e Fabio (tios da familia
materna). Antes do tratamento, Lucia e Joao
trabalhavam e contribuiam igualmente para
renda familiar, além disso, Gabriel trabalhava
e contribuia com uma quantia menor, a familia
contava também com a pensao alimenticia dos
trés filhos fornecida por Sandro.

Dindmica familiar: as fung¢Oes dentre os
membros eram bem definidas e diferenciadas
e havia hierarquia claramente definida entre
os subsistemas. Gabriel considerava a comu-
nicacdo em sua familia como bastante clara
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e congruente, manifestavam afeto, compar-
tilhavam sentimentos de alegria e tristeza e
exerciam apoio mutuo de maneira efetiva em
diversos ambitos (emocional, de organizagao
e financeiro). Antes do tratamento as tarefas
domésticas eram de responsabilidade predo-
minantemente de Gabriel e dos irmaos, porém
as atividades eram intercambiaveis entre os
trés. A funcdo de sustento da familia era exer-
cida por Ltcia e Joao, predominantemente.
O cuidado com os irmdos mais novos era exer-
cido por Isabela. A lideranca era exercida pelo
subsistema parental, o casal conversava sobre
as decisoes e problemas, com influéncia igua-
litaria e consultava Isabela, quando necessario.

Discussdo e Sintese
de casos cruzados

Mudancgas na rotina durante
o tratamento

As principais mudancas citadas em decor-
réncia do tratamento na rotina, nos trés casos,
estiveram associadas as restri¢cdes advindas
do tratamento, com a diminui¢ao de ativida-
des como passeios, exposi¢ao ao sol, tarefas
pesadas, atividades de lazer que envolvesse
frequentar espacgos publicos que tenham aglo-
meracao de pessoas, etc. Tais restri¢des acaba-
ram por tornar a rotina dos pacientes menos
diversificada, o que foi consoante com outros
resultados na literatura (Galvan et al., 2013;
Oliveira e Guimaraes, 2015; Picheti et al., 2014;
Visona et al., 2012) e esteve bastante demarca-
do nas falas dos participantes:

Eu sempre tive uma rotina bastante ativa. Acho
que a maior mudanga mesmo foi ndo ter rotina.
A tnica rotina que eu tenho hoje que eu acho
¢ o tratamento que a gente tem que fazer. Tem
que vir pra consultar, fazer os exames quase que
semanalmente, medicagdo... Ndo tenho hora pra
acordar e ir trabalhar, tudo que eu fazia antes
(Denis, 22 anos — Estudo de Caso 2).

Ah eu sou jovem né? Como jovem ndo parava em
casa. Era uma vida bastante corrida. Eu tive que
parar de trabalhar, ndo saio mais como eu saia
antes, tive que parar de estudar, que eu estava
tentando terminar meus estudos, tive que parar,
porque o tratamento é longo e ndo pode abusar
né? Ai eu venho pro hospital e volto. E essa a
minha rotina. Os amigos até me convidam pra
jogar bola ou fazer alguma coisa, mas eu tenho
que fazer coisas mais tranquilas. Antes eu saia
sem me preocupar, hoje eu tenho que cuidar por-
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que eu fico com as defesas tudo baixas e fico fraco,
ai nessas horas eu fico mais em casa pra evitar
de pegar gripe, bactéria, essas coisas (Gabriel, 19
anos — Estudo de Caso 3).

A interrupcao da atividade laboral em de-
corréncia adoecimento e tratamento oncoldgi-
co citada pelos pacientes tem sido mostrada
na literatura como um gerador de prejuizos
afetivos e emocionais (Delgadillo-Hernandez
et al., 2012; Oliveira e Guimaraes, 2015; Silva
et al., 2015), que mesmo apos varios anos do
diagndstico e da remissao da doenga, é possi-
vel observar repercussoes e restri¢gdes no am-
bito profissional que afetam a qualidade de
vida dos pacientes (Germano et al., 2016). Nos
trés casos, além dos proprios participantes, ao
menos um membro do sistema familiar parou
de trabalhar para acompanha-los e dar supor-
te no tratamento: no caso de Flavio foi a esposa
e nos casos de Denis e Gabriel foram as maes
dos pacientes que deixaram suas atividades
laborais e deixaram de contribuir com a renda
familiar para assumir a funcao de cuidadoras.
Esse dado também foi obtido em um estudo
mexicano com pacientes com leucemia aguda
(Delgadillo-Hernandez et al., 2012).

Concomitantemente, o sustento das fami-
lias nos trés casos também foi afetado pelo
adoecimento. Na familia de Denis, por exem-
plo, foi necessario que o padrasto, Carlos, e a
esposa de Denis, Tais, ficassem responsaveis
integralmente pela renda familiar. Nos demais
casos, as familias nucleares buscaram ajuda
nos membros da familia ampliada, como foi o
caso da familia de Flavio que passou a receber
ajuda de Zaqueu, seu pai, e no caso de Gabriel,
que referiu as contribui¢des financeiras de seu
primo Elton para o sustento da familia duran-
te o tratamento. A questao financeira foi cita-
da tanto como uma das mudangas na rotina e
também como uma das dificuldades enfrenta-
das nos trés casos.

Embora no Brasil os tratamentos onco-he-
matoldgicos e oncologicos em boa parte sejam
ofertados pelo Sistema Unico de Satide, a lite-
ratura destaca que as dificuldades financeiras
€ a preocupagao com essa questao sao elemen-
tos que estdo associados a diminuigdo dos in-
dicadores de qualidade de vida dos pacientes
durante o tratamento (Andrade et al., 2013; Sil-
va et al., 2015), bem como impacta na vida dos
familiares de pacientes oncologicos (Barros ef
al., 2013; Picheti et al., 2014; Visona et al., 2012).

Diversas outras reorganizagoes, trocas de
fungdes e responsabilidades entre os mem-
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bros do sistema familiar foram relatadas nos
trés casos, principalmente no que se refere ao
desempenho de tarefas domésticas, cuidado
com os filhos, lideranca, tomada de decisodes
e suporte emocional. A reorganizagao, flexibi-
lidade e complementaridade presentes entre
os membros das familias nos trés casos estu-
dados sdo consideradas caracteristicas que
contribuem para processos de adaptacao mais
funcionais diante da nova realidade do adoe-
cimento (Delgadillo-Hernandez et al.,, 2012;
Galvan et al., 2013; Melo et al., 2012; Mistura
et al., 2014).

Dificuldades e aspectos
positivos percebidos no
enfrentamento do tratamento

De modo geral, os trés participantes referi-
ram as longas internacgdes, a invasividade do
tratamento e ficar longe de casa como as prin-
cipais dificuldades enfrentadas, bem como
a imprevisibilidade na duracao das interna-
¢Oes, pois dependem sempre do transcorrer
do tratamento. A fala de Gabriel exemplifica
tais aspectos:

A maior dificuldade é o tratamento, que é um tra-
tamento sofrido: as medicagoes e a distdncia de
casa. Que além de o cara estar aqui, estar ruim
e estar doente, o cara tem que ficar internado, o
tratamento é longe de casa, tem que ficar as vezes
meses, semanas e semanas longe de casa, longe
dos irmdos, da familia, e isso é dificil. Pra eles o
dificil é ver eu passando por isso, eles gostam de
mim, e eles véem que eu t0 doente e eles sabem o
que eu t0 passando. Eles sabem que ndo é ficil,
e acho que eles sentem pela distdncia também.
A gente sente bastante falta da familia... (Gabriel,
19 anos — Estudo de Caso 3).

As dificuldades citadas se mostram coe-
rentes com achados na literatura (Galvan et
al., 2013). Além da distancia de casa e da di-
ficuldade financeira (citada na subsecao sobre
mudangas de rotina), os trés participantes refe-
riram sentir constante preocupacdo com a fa-
milia, aspecto presente na literatura como um
dos elementos que afeta a qualidade de vida
dos pacientes oncolégicos durante o tratamen-
to (Andrade et al., 2013; Germano ef al., 2016;
Melo et al., 2012).

Um estudo realizado com 32 pacientes em
tratamento onco-hematologico mostrou que
os indicadores de qualidade de vida desses
pacientes variaram entre pouco satisfatdrios,
referentes as fungdes fisica, cognitiva, social
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e desempenho de papel, e baixos, referentes
ao aspecto emocional. Nesse mesmo estudo
a maioria dos pacientes referiu se preocupar
com seus familiares e amigos, referiu temer os
efeitos colaterais do tratamento, se preocupar
com seu estado de satide e com as decisdes
a serem tomadas no tratamento (Andrade,
2013). E necessario considerar, portanto, que
embora as respostas dos trés participantes da
presente pesquisa tenham mostrado dificulda-
des concentradas em aspectos pontuais, um
tratamento como o de leucemia aguda pode
acarretar dificuldades em muitos outros ambi-
tos da vida dos pacientes, inclusive para além
do que os mesmos consigam identificar.

No que diz respeito aos aspectos positi-
vos, nos trés casos os participantes reconhe-
ceram o suporte recebido da rede de apoio e
o estreitamento das relagdes com importante
componente afetivo que, além de conotados
positivamente, foram citados como recursos
para a manutencao da motivacdo no trata-
mento e o fortalecimento emocional dos pa-
cientes, conforme representado nas respostas
de Flavio e Denis:

Acho que a tinica coisa boa que trouxe foi mais a
unido da familia, que uniu bem mais a familia, a
minha doenca assim uniu bastante. Todo mundo
td mais préximo. Em mim, o que trouxe de bom
¢é a minha for¢a, minha fé, a parte da religido, as
oragodes que eu busco como auxilio também. A mi-
nha for¢a de vontade de querer e acreditar que eu
vou ficar bem e que vou voltar a ficar bom e poder
viver minha vida de novo. Eu sou bastante forte
com esse tratamento, eu t0 sabendo levar, porque
eu sei que esse tratamento é bastante sofrido e
doloroso, é bem dificil, tem tempo que derruba a
gente, mas eu sou forte. E também, eles (fami-
liares) estido me apoiando 100%, entdo o que me
apoia e me dd for¢as mesmo sdo eles. Minha for¢a
de viver também é bastante! Com certeza! (Fli-
vio, 39 anos — Estudo de Caso 1).

Acho que ainda é cedo pra falar, mas algo bom,
digamos, foi saber que tem pessoas que vocé acha-
va que ndo tinha tanta preocupacdo com vocé e
vocé descobrir que aquela pessoa se preocupa de
verdade, te surpreende se mostrando preocupada,
pensando em vocé e fazendo coisas pra te aju-
dar. A minha familia, por parte de pai, ajudou a
juntar dinheiro pra se eu precisar de transplante
e eles todos doaram pra ver se dava compativel
(referiu-se a medula dssea). Do meu irmdo tam-
bém ainda é cedo pra falar, ndo sei como vai ficar
a nossa conviténcia, mas enfim, ele se mostrou
mais proximo, mais aberto, essa aproximacdo foi
muito boa também. As coisas que eu faco em casa
também, mexer no computador e escutar muisica,
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eu fico no meu quarto e me desligo do mundo,
isso me faz bem. Ter fé, digamos assim, e sonhar,
sonhar acordado, pensar em planos pro futuro,
essas coisas (Denis, 22 anos — Estudo de Caso 2).

O apoio da familia e a postura esperango-
sa no tratamento também foram identificados
com grande relevancia no enfrentamento do
tratamento, corroborando com os achados
sobre percepgdoes de pacientes oncologicos
(Delgadillo-Hernandez et al.,2012; Galvan et
al., 2013; Germano et al., 2016; Melo et al., 2012;
Naressi et al., 2013; Silva et al., 2015) e de fami-
liares (Barros ef al., 2013; Mistura et al., 2014;
Palacios-Espinosa et al., 2015; Quintana et al.,
2013). Para além do apoio recebido, destaca-
-se que os trés participantes reconheceram a
inclusao de novas figuras, externas ao nucleo
familiar que foram acionadas tanto para apoio
emocional, quanto financeiro e de ordem pra-
tica e que cumpriram a fung¢ao de incremento a
rede de apoio social significativa em decorrén-
cia do tratamento.

As falas de Flavio e Denis apresentam
ainda outro elemento que foi citado nos trés
casos: a fé como um recurso usado para for-
talecimento no enfrentamento do tratamento,
consoante com os dados da literatura (Piso-
ni et al., 2013; Silva et al., 2015). A partir do
adoecimento e tratamento, tanto de leucemia
(Delgadillo-Hernandez et al., 2012; Galvan et
al., 2013; Naressi et al., 2013) quanto de outros
tipos de cancer (Germano et al., 2016; Oliveira
e Guimaraes; 2015; Silva et al., 2015) é comum
ocorrer um processo por parte dos pacientes
de repensar a existéncia, repensar o sentido
que atribuem as suas vidas, revisar habitos,
planos e revisar sua espiritualidade.

Adoecimento e o desenvolvimento
individual e familiar

A partir do genograma e das respostas dos
participantes foi possivel localizar em cada
caso os momentos no ciclo de vida individu-
al e familiar. No caso de Flavio (39 anos, Es-
tudo de Caso 1), o grupo familiar estava no
momento do ciclo vital de familia com ado-
lescentes (filha Amanda) e ao mesmo tempo
a criacdo de filhos pequenos (filho Joaquim e
nascimento de Isis). Para a filha adolescente
essa fase implicaria em foco mais voltado para
o exterior do grupo familiar, sua “independi-
zacao” e conquista da independéncia através
da rebelido normal, com uma forca centrifuga
atuante (Brown, 2011, p. 400). Enquanto que o
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casal necessitaria voltar-se mais para o interior
do sistema familiar, numa fase mais centripe-
ta, como é esperado ap6s o nascimento de um
novo membro (Brown, 2011).

A forca centripeta na familia é um proces-
so/periodo que pode ser normativo e espera-
do no ciclo de vida, em que o foco da familia
esta em volta de um centro, com um intenso
vinculo e altos niveis de coesao familiar. Esse
processo facilita o trabalho em equipe diante
de certas tarefas e fases desenvolvimentais
da familia. Estudiosos da area destacam a im-
portancia da capacidade de a familia alternar
entre essa forga/fase centripeta com fases em
que as tarefas desenvolvimentais exigem uma
forca/fase mais centrifuga e permita interagao
e investimento maior dos membros com o am-
biente externo familiar (Combrinck-Graham,
1985 in Rolland, 2011, p. 385).

O adoecimento é um dos processos que
tendem a atuar centripetamente no sistema fa-
miliar (Rolland, 2011). No caso da familia de
Flavio, foi necessario que a filha comegasse a
trabalhar antes do planejado para ajudar na
renda familiar e que ela continuasse bastante
coesa com a familia e ficasse mais disponivel
para dar suporte a mae. A esposa Jaqueline
por sua vez teve que lidar com a tarefa da
criacao dos filhos pequenos com pouca parti-
cipagdo de Flavio. Quando as forcas atuantes
divergem, lidar com o adoecimento exige dos
membros um grande esfor¢o para manutengao
da capacidade de seguir o curso desenvolvi-
mental (Rolland, 2011), bem como para inte-
grar as tarefas desenvolvimentais que tendem
a exercer uma forga centripeta (a criagao de fi-
lhos pequenos e a adaptacao ao adoecimento e
tratamento), com a tarefa com forga centrifuga
(de contribuir para o processo de independén-
cia da filha adolescente).

No caso de Gabriel (19 anos, Estudo de
Caso 3) o momento desenvolvimental do ciclo
de vida do sistema familiar também era o de
familia com adolescente. Antes do adoecimen-
to, Gabriel ja havia iniciado alguns movimen-
tos de independéncia, uma vez que ja traba-
lhava e tinha sua propria renda, seu cotidiano
predominantemente era fora de casa, e havia
voltado a estudar. Foi necessario que Gabriel
interrompesse todas essas atividades para se
dedicar ao seu tratamento de satide e conse-
quentemente, voltasse a depender da familia.

Nesse caso esteve ainda mais evidente a di-
vergéncia das forgas atuantes e a mudanga de
curso e de planos na vida do adolescente, tam-
bém explorados anteriormente na situacao da
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filha de Flavio (Estudo de Caso 1). Ao relatar
as mudancas em sua rotina, Gabriel demons-
trou sentir-se frustrado em sua independéncia
e referiu uma mudanca radical na frequéncia
de atividades sociais. Por outro lado, relatou
ter recebido maior atengao e preocupacao da
familia. Quando é o adolescente quem esta
cronica ou gravemente doente, o sistema fami-
liar se vé diante de um adoecimento em um
timing nao-normativo no ciclo de vida, ou seja,
a doenga esta fora do momento esperado que
seria a idade adulta tardia (Rolland, 2011).

A familia, temerosa e preocupada com a
saude do/a filho/a, tende a cercar e proteger
o/a adolescente. Principalmente, quando os
contatos e atividades extrafamiliares colocam
uma ameaga real ou imagindria a saude do
mesmo (Brown, 2011; Delgadillo-Hernandez et
al., 2012; Quintana et al., 2013). Ressalta-se que
embora essa maior preocupacao e protecao por
parte dos familiares tenha estado de maneira
mais marcante nas falas de Gabriel, foi referida
também por Denis e Flavio, mesmo em mo-
mentos diferentes do ciclo de vida, consoante
com dados de outros estudos (Galvan et al.,
2013; Germano et al., 2016; Melo et al., 2012).

A divergéncia de forgas atuantes também
pode ser observada no sistema familiar de De-
nis (22 anos, Estudo de Caso 2). Sua familia
encontrava-se no periodo do ciclo de vida com
filhos adultos jovens (forca centrifuga atuante)
e com a formag¢ao do novo casal, Denis e Tais
(forga centripeta). Denis e Tais ja estavam resi-
dindo com Joice e Carlos pouco antes do adoe-
cimento, porém, o participante referiu que
esse era um plano temporario que acabou por
se prolongar com seu adoecimento. O casal em
seu fluxo de desenvolvimento comecaria a vi-
ver sua vida de maneira mais independente,
mas necessitou ficar na familia de origem de
Denis mais tempo do que o planejado. Na si-
tuagdo em que um dos conjuges esta adoecido,
a tarefa do jovem casal de formar seu sistema
marital é afetada assim como seus planos, seu
gerenciamento das responsabilidades finan-
ceiras, domésticas e emocionais (Brown, 2011).

Embora nao tenham surgido detalhes da
conjugalidade, Denis referiu nao compartilhar
as dificuldades do tratamento com ninguém,
nem com a esposa para nao preocupa-la.
Um estudo com casais mostrou que o adoeci-
mento de cancer de um dos conjuges pode por
um lado unir o casal no que se refere ao aspec-
to afetivo, porém, impactar negativamente em
outros ambitos importantes da conjugalidade,
principalmente, na vida sexual e na abertura
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para compartilhamentos de dificuldades ad-
vindas do cancer (Picheti et al., 2014).

Denis relatou ainda que as mudangas afe-
taram sua autonomia enquanto adulto jovem,
nao so por ter passado a depender dos fami-
liares financeiramente e em algumas ativida-
des cotidianas, mas relatou também a postura
superprotetora que a mae (Joice) assumiu na
relacao com ele durante o tratamento. Em seu
genograma foi observada a manutencao do re-
lacionamento fundido e conflitual que possui
com Joice. A doenga, principalmente com cur-
so cronico, pode colocar em risco a autonomia
e individualidade do jovem adulto, ao passo
que as fronteiras pessoais entre os membros
sao um tanto afrouxadas, para promover a co-
esao e o trabalho em equipe na familia. Nessa
familia criou-se um grande sistema familiar
centripeto tinico, ou seja, com esfor¢os e inves-
timentos mais voltados para aumento da sua
coesdo, num processo de mudanca conside-
rado fora de fase (Rolland, 2011), interferindo
tanto na formagao do jovem casal como na au-
tonomia de Denis.

Mudancas nos relacionamentos
familiares durante o tratamento

Além de repercutir e modificar o curso do
desenvolvimento da pessoa que adoece e sua
familia, a forca centripeta pode contribuir para
um estreitamento e primazia dos relaciona-
mentos (Combrinck-Graham, 1985, in Rolland,
2011). Nos trés casos estudados, no que diz
respeito as relagdes familiares, os participantes
referiram perceber o estreitamento de lagos e
aumento da proximidade nos relacionamentos
durante o tratamento. Tal aspecto foi conotado
positivamente nas falas:

Com o meu irmdo, a gente sempre teve uma re-
lagdo assim de irmdo, mas ndo era tdo proximo
assim, era distante. Agora, depois que diagnosti-
cou a doenca e no tratamento, ai mudou bastan-
te. Mudou a proximidade, a amizade, tudo, ficou
mais forte. A relacdo com o pai antes do trata-
mento era mais profissional, nunca teve muita
proximidade como filho assim, ele sempre me tra-
tou bem, mas sempre foi mais pelo lado do meu ir-
mdo. Como eu sou o filho mais velho e meu irmdo
0 mais novo, o pai sempre puxou mais pelo lado
dele. Mas eu e o pai, a gente também ficou mais
proximo agora. A familia td mais unida, a gente
era mais cada um no seu canto, agora a gente td
tendo mais contato, mais frequente e mais proxi-
mo. Essa mudanga foi positiva, a unido da familia
né!? (Flavio, 39 anos — Estudo de Caso 1).
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Com o Fernando (irmdo de Denis) eu ndo tinha
muita proximidade, era mais distante assim. Hoje
td harmoniosa. Com a gente ndo era tio harmonio-
so, era dificil a gente conseguir trocar uma pala-
vra, porque a gente se estranhava bem ficil. Vivia
brigando (Denis, 22 anos — Estudo de Caso 2).

Eu e meu padrasto... Antes de eu estar doente eu
tinha bastante conflito com o ele, porque eu nio
parava em casa, fazia coisas erradas e ele pega-

nides dele antes, agora a gente td mais préximo,
troca ideias. Eu com o Eduardo e com o Elias (ir-
mdos) também, eu era mais afastado deles. Agora
a gente td bem mais proximo. Tem até uma ami-
zade de irmdo, a gente faz mais coisas de irmdo
juntos também. Pode colocar um monte de linha
ai (referiu-se as linhas que indicam relaciona-
mento muito préximo no desenho do genograma)
(Gabriel, 19 anos — Estudo de Caso 3).

va no meu pé; agora nos somos bem proximos.
Depois que eu fiquei doente e no tratamento eu vi
o cara bom que ele é, que ele tava certo nas opi-

Cada um dos participantes em seus geno-
gramas caracterizou os relacionamentos fami-
liares referentes ao periodo anterior ao diag-

Tabela 3. Mudancas nos relacionamentos familiares no estudo de caso 1.
Table 3. Changes in family relationships in the case study 1.

. Relacionamento antes do | Relacionamento durante o
Pessoas envolvidas
tratamento tratamento
Flavio e Zaqueu (pai) Conflituoso Harmonico
Flavio e Felipe (irmao) Distante Muito préoximo
Flavio e Ana (prima) Harmonico Muito préximo
Flavio e Alice (prima) Harmonico Muito préoximo
Jaqueline (esposa) e Zaqueu (pai) | Distante Harmonico

Tabela 4. Mudancas nos relacionamentos familiares no estudo de caso 2.
Table 4. Changes in family relationships in the case study 2.

Pessoas envolvidas

Relacionamento antes do

Relacionamento durante o

tratamento tratamento
Denis e Carlos (padrasto) Harmonico Muito proximo
Denis e Fernando (irmao) Conflituoso Harmonico
Denis e Tais (esposa) Fundido e Conflitual Muito proximo

Tabela 5. Mudancas nos relacionamentos no estudo de caso 3.
Table 5. Changes in relationships in the case study 3.

Pessoas envolvidas

Relacionamento antes | Relacionamento durante o

do tratamento tratamento

Gabriel e Joao (padrasto) Conflituoso Harmonico

Gabriel e Eduardo (irmao) Distante Muito proximo
Gabriel e Elias (irmao) Distante Muito proximo
Gabriel e André (cunhado) Harmonico Muito proximo
Gabriel e Ilda (tia fam. materna) Harmonico Muito proximo
Gabriel e Julia (tia fam. materna) Distante Muito proximo
Gabriel e José (tio fam. materna) Harmonico Muito proximo
Gabiriel e Fébio (tio fam. materna) Harmonico Muito proximo
Gabriel e Elton (primo fam. materna) Distante Harmonico
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nostico e ao tratamento e referentes ao periodo
durante o tratamento. Na comparacao direta,
as mudancas relacionais ficaram ainda mais
evidentes, conforme apresentado nas Tabelas
3,4eb5.

As Tabelas 3, 4 e 5 mostram um impor-
tante dado do presente estudo uma vez que,
além do aumento de proximidade, houve
melhora na qualidade das relagdes nos trés
casos. Em um estudo mexicano com adoles-
centes com leucemia aguda, trés das trés fa-
milias estudadas também apresentaram em
seus genogramas aumento na proximidade
das rela¢des envolvendo os pacientes duran-
te o adoecimento e, assim como ocorreu nos
trés casos aqui apresentados, houve mudanca
em relagdes que antes do adoecimento eram
conflituosas e passaram a ser harmoniosas
(Delgadillo-Hernandez et al., 2012). Em ape-
nas uma dessas familias mexicanas ocorreu o
distanciamento na relagao direta entre o pa-
ciente e um dos familiares, o que os autores
do estudo consideraram estar associado ao
modo difuso e pouco funcional de estabeleci-
mento de hierarquia e fungdes naquela fami-
lia (Delgadillo-Hernandez et al., 2012).

Um estudo realizado no Brasil sobre funcio-
namento familiar, respondido por 83 pacientes
oncologicos (sem especificar o diagndstico),
apontou que a maioria deles percebeu uma
maior unido familiar e maior cuidado, preo-
cupacao e atencdo da familia para si. Embora
o estudo ndo cite de maneira mais detalhada
mudangas de ordem relacional, esse dado de-
nota um processo de aproximacao interpesso-
al desses pacientes e seus familiares durante
o tratamento oncolégico (Melo et al., 2012),
semelhante ao que foi constatado na presente
pesquisa. Outro estudo mostrou que a uniao
familiar e o cuidado foram aspectos identifi-
cados como positivos também pelos proprios
familiares de pessoas com cancer (Palacios-
-Espinosa et al., 2015; Visona et al., 2012).

Quanto as demais relacdes familiares, cita-
das na apresentagao de cada caso, os trés par-
ticipantes consideraram que se mantiveram
com a mesma proximidade antes e durante
o tratamento e, portanto, ndo foram apresen-
tadas nas tabelas. Destaca-se o fato de que na
familia de Flavio (39 anos, Estudo de Caso 1)
antes do tratamento havia relagdo de coalizao
que envolvia Zaqueu (pai) e Felipe (irmado) em
uma relacdo de alianca, e Flavio era a figura
constantemente desqualificada nessa triade.
Flavio disse ter percebido mudanca nessa rela-
¢ao, caracterizada pelo enfraquecimento dessa

Contextos Clinicos, vol. 11, n. 2, Maio-Agosto 2018

coalizdo, com aumento na proximidade dos
vinculos dele tanto com Zaqueu, quanto com
Felipe, conforme foi mostrado na Tabela 3.

Nao foram encontrados resultados de estu-
dos que possam corroborar ou contrariar esse
achado que pode, portanto, ter carater indivi-
dual e situacional nesse caso especifico. Po-
rém, considerando-se que relagdes de coalizao
tendem a ser disfuncionais e patoldgicas para
o sistema familiar (Carter e McGoldrick, 2011),
aponta-se para a importancia de investigagdes
mais detalhadas sobre as condi¢des que con-
tribuem para a dissolucdo de coalizdes, afim
de melhor explorar se situagdes de crise, como
o adoecimento de um dos membros envolvi-
dos nesse tipo de relagao, por exemplo, podem
funcionar como um elemento desestabilizador
desse padrao relacional. As transformagoes
relacionais encontradas pelo presente traba-
lho, embora com nimero pequeno de parti-
cipantes, estiveram consoantes com os dados
de outros estudos (Delgadillo-Hernandez et
al., 2012; Melo et al., 2012) e corroboram com a
compreensao da Teoria do Ciclo de Vida e as
nogdes de forca centripeta atuante no sistema
familiar quando um membro adoece.

Consideragoes finais

O presente estudo teve como objetivo com-
preender as repercussdes do tratamento de
leucemia aguda na dindmica familiar, em seus
diversos aspectos, a partir da perspectiva da
pessoa que esta em tratamento. Os casos e 0s
dados apresentados e discutidos aqui estive-
ram inseridos num contexto que é dinamico e
que s6 pode ser apreendido de maneira pon-
tual e momentanea. O aumento da proximi-
dade, a melhora na qualidade das relacdes, a
capacidade de flexibilizacao e adaptacao das
familias se configuraram como importantes
fatores psicologicos e sociais de protecao e de
promocao de saide uma vez que essas mu-
dancgas contribuiram para a manutencao da
coesao familiar diante do momento de crise e
para a aproximagao de outras figuras da rede
de apoio familiar.

Atentar para a presenga ou auséncia des-
tes e de outros fatores protetivos na pratica da
atencdo a saude podera contribuir para a qua-
lificacdo do atendimento integral por profis-
sionais em diversas areas, seja para identifica-
¢ao de demandas para sua propria intervengao
ou para intervencao de outros profissionais da
equipe multiprofissional. Concomitantemente,
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reitera-se a importancia da presenca do psi-
cdlogo nas equipes multiprofissionais e do
desenvolvimento de condutas e atendimentos
para acompanhamento integral e humanizado
junto ao paciente e sua familia em longo prazo.

Por fim, os relatos denotaram que o proces-
so de adaptagao ao adoecimento nao consiste
em uma tarefa facil para os pacientes e suas
familias. Espera-se que, com o passar tempo
e com a transi¢do para a fase mais cronica do
adoecimento, o movimento necessario de pa-
rada ou adiamento no desenvolvimento indi-
vidual e familiar que foi necessario e sauda-
vel para adaptagao ao adoecimento se mostre
provisorio. Para que assim, paciente e familia
possam dar espago para a autonomia e para a
criacdo de uma estrutura de vida viavel dentro
da realidade da doenca, ou seja, que possam
reunir “as tarefas desenvolvimentais separa-
das de viver com a doenca e de viver as outras
partes da propria vida” numa estrutura coerente
para si (Rolland, 2011, p. 379).
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