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RESUMO: O objetivo deste estudo foi compreender como familias de criancas com cancer expressam e experienciam a dimenséo espiri-
tual de seu sofrimento.Utilizando a abordagem de Pesquisa de Narrativa, foram coletados dados por entrevista gravada com 10 familias
de criancas com cancer. O processo de analise das narrativas gerou categorias que permitiram conectar a histdria de cada familia umas
as outras. Os principais componentes que conectam as experiéncias foram:a) o sofrimento na situacdo de cancer ¢ uma experiéncia
pessoal intensa, fundamentada em significados universais, como também culturais, familiares e pessoais. b) o sofrimento no cincer
coloca a familias no limite da vida gerando a necessidade de relacionar-se com o Divino. c) a espiritualidade esta presente na maneira
como a familia percebe o sentido dos eventos. d) praticas espirituais esto relacionadas & busca de significado para o sofrimento e a
encontrar respostas para questdes existenciais do cincer na vida da familia. €) o sofrimento gera na familia a necessidade de mostrar e
legitimar a dor vivida, através da narrativa. Este estudo sobre narrativa de familias permitiu compreender a experiéncia de doenca bem
como o sofrimento, como um processo criativo e dinamico na vida familiar. Este processo pode ser compreendido como um produto da
experiéncia individual, interacionalmente construida, que representa a expressdo da experi€ncia sendo construida nas interacdes sociais
e nos significados partilhados dos eventos.

PALAVRAS-CHAVE: Familia. Espiritualidade. Estresse psicoldgico.

ABSTRACT: The aim of this study was to understand how families of children with cancer express and experience the spiritual dimension
of their suffering. Using a narrative research approach, data were obtained by audio recording interviews with 10 Brazilian families
of children with cancer. The process of analysis of the narratives generated categories that allow us to connect each family story to
others: (1) suffering in cancer situation is an intense personal experience, grounded in universal as well as cultural, family and personal
meanings, (2) suffering in cancer places the family in the border of life generating the need to relate to Divine, (3) spirituality is present
in the way the family perceive the meaning of the events, (4)spiritual practices area related to searching for meaning of the suffering
and to finding answers to existential questions about cancer in family life, (5) suffering generates in the family the need to show and
to legitimate the lived pain through narrative. This study on family narrative allow us to understand the illness experience as well as the
suffering, as a creative and dynamic process of the individual experience, interactionally constructed which represents the expression
of the experience being constructed in the social interactions and sharing meanings of the events.

KEYWORDS: Family. Spirituality. Psychological stress.

RESUMEN: El objetivo de este estudio foi comprender como las familias de nifios con cancer expresan y viven la dimension espiritual
de su sufrimiento. Utilizando el enfoque de la Investigacion de Narrativa, los datos fueron recolectados a través de entrevistas grabadas
con 10 familias de nifios con cancer. El proceso de analisis de las narrativas generan categorias que permiten conectar la historia de cada
familia entre si. Los componentes principales que conectan las experiencias fueron: (1) el sufrimiento de la situacion del cancer es una
experiencia muy personal, basada en significados universales, sino también cultural, familiar y personal. (2) el sufrimiento en el cancer
pone a las familias en el borde de la vida creando la necesidad de relacionarse con lo Divino. (3) la espiritualidad esta en la forma en que
la familia percibe el sentido de los acontecimientos. (4) las practicas espirituales estan relacionados con la busqueda de significado por
el sufrimiento y encontrar respuestas a las preguntas existenciales de cancer en la vida familiar. (5) el sufrimiento genera en la familia
la necesidad de legitimay el dolor experimentado por la narracion.. Este estudio narrativo de las familias hay permitido comprender la
experiencia de enfermedad y el sufrimiento, como un proceso creativo y dindmico en la vida familiar. Este proceso puede ser entendido
como un producto de la experiencia individual, interaccionalmente edificada, que representa la expresion de la experiencia que se
construye en las interacciones sociales y los significados compartidos de los acontecimientos.
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Introducao

O cancer infantil exerce um
profundo impacto nas vidas das
criancgas e de suas familias, obri-
gando-os a lidar com muitos ele-
mentos estressores e indmeros
desafios. Apesar da evoluc¢ao do
conhecimento nesta drea no que
diz respeito aos avancgos tecno-
16gicos no tratamento da doenga
(tais como combinacoes de drogas
cada vez mais efetivas, técnicas ci-
rdrgicas, entre outros), o apareci-
mento do cancer em uma familia
desencadeia imediatamente uma
sucessao desenfreada de aconteci-
mentos e mudangas, arremessan-
do seus membros frente a decisoes
e responsabilidades que jamais
poderiam imaginar. O stress cres-
cente experienciado pelas familias
pode intensificar o sofrimento e in-
fluenciar toda a qualidade de vida
da familia. Em virtude da crescente
sobrevivéncia da crianga com can-
cer, a pesquisa nas duas ultimas dé-
cadas vem incluindo a exploracao
de como as familias lidam com os
eventos relacionados ao cancer, in-
cluindo aqueles que caracterizam
estagios especificos da trajetéria do
cancer’.

Como resultado dos estudos*?
que vimos realizando também na
ultima década, podemos afirmar
que as respostas da familia a situa-
¢ao do cancer da crianca, afetam o
cuidado a esta crianca, as respostas
dela a doencga e o ambiente social
no qual a crianga deve continuar
a se desenvolver, a despeito da
doenca. Além disso, afeta todos
os outros membros da familia, ge-
rando sofrimento.

Nestes estudos temos compre-
endido que a incerteza experien-
ciada pela familia, determina a
criacao de uma situacao de sofri-
mento, para a qual ndo ha mui-
tas vezes um final preciso para a
experiéncia, uma vez que nao hé
previsao para a resolucao ou a fi-
nalizagao da situagao que produz
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o sofrimento. Mediante a analise
dos relatos dos membros da familia,
do sofrimento que experienciam,
é possivel apreender o significado
que atribuem ao seu sofrimento,
no dominio espiritual. Temos evi-
déncias de que a espiritualidade
emerge como um componente ge-
rador de esperanga para as criancas
e suas familias, a0 mesmo tempo
protegendo-os contra o desespero
e auxiliando-os no enfrentamento
das dificuldades.

Com isso pode-se dizer que o
sofrimento na situacdao do cancer
infantil torna-se parte das vidas da
familia e da crianca. A vivéncia do
sofrimento no cancer infantil tem
sido descrita na literatura, desta-
cando-se em particular a vivéncia
da incerteza que decorre do pro-
cesso de tratamento®. O impacto da
incerteza sobre a familia estd refle-
tido nos momentos de confusao,
desespero, preocupacoes, exaus-
tdo, desanimo, caracteristicos do
sofrimento na drdua jornada do
cancer.

A espiritualidade, considerada
a pedra angular da pratica de en-
fermagem, é descrita como sendo
um conceito mais amplo do que
religido, incluindo a busca pessoal
por significado e propésito da vida,
relacionando-se a esséncia interna
da pessoa, bem como um senso de
conexao interna consigo mesmo,
com 0s outros, com a natureza,
com Deus e um fator integrador da
pessoa humana, essencial ao bem-
-estar da pessoa’. Embora exista
um consenso na enfermagem de
que espiritualidade é parte do foco
de enfermagem, ainda existe uma
confusao sobre o significado de es-
piritualidade em nossa prética em
particular no Brasil, onde estudos
relacionando doenca e espiritua-
lidade sao escassos e geralmente
direcionam a discussao a religiosi-
dade. Esta confusao é refletida na
dificuldade que o profissional tem
em identificar e prover uma assis-
téncia no dominio espiritual.

Analisando o que os estudos
nos apresentam e refletindo sobre
evidéncias da pratica, percebemos
que necessitamos compreender
mais e melhor sobre esta dimensao
em nossas préoprias vidas e nas de
nossos pacientes e seus familiares,
pois isto é o que nosso cotidiano
nos solicita. Assim, justificamos
a realizacao deste estudo desti-
nado a compreender a interacao
sofrimento-espiritualidade da
experiéncia da familia da crianca
com cancer, considerando que: a
espiritualidade parece envolver a
busca de sentido e propdsito na vi-
da, especialmente na situacao de
cancer; a espiritualidade é ampla,
compreendendo muitos aspectos
da vida da familia e da crianca com
cancer e envolvendo muito mais
do que religiao; para promover a
qualidade de vida da familia e da
crianga com cancer, o cuidado deve
ser motivado também pelas neces-
sidades espirituais e que o enfer-
meiro precisa estar preparado para
desempenhar esta responsabili-
dade profissional.

Objetivo

O objetivo deste estudo foi
compreender como familias de
criangas com cancer expressam e
experienciam a dimensao espiri-
tual de seu sofrimento. Este obje-
tivo visou responder as seguintes
perguntas da pesquisa: como sao
as narrativas de familias sobre o
sofrimento experienciado na situ-
acao de cancer da crianca e como a
dimensao espiritual esta conectada
ao sofrimento?

Método

Considerando o carater Gnico
da experiéncia da familia, era im-
perativo que um método de es-
tudo qualitativo fosse empregado,
visando garantir toda a riqueza e
a complexidade da experiéncia.
Assim, o estudo foi conduzido uti-
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lizando a abordagem de Pesquisa
de Narrativa®. Este tipo de pesquisa
refere-se a um estudo que utiliza
ou analisa material de narrativa. O
material pode ser coletado como
uma histdria de vida, através de
entrevistas ou registros em didrios
pessoais e resulta em dados tnicos
e ricos que nao podem ser obtidos
por experimentos, questionarios
ou observagoes. O Interacionismo
Simbdlico foi a perspectiva tedrica
que guiou o processo de analise.

Familias participantes

Participaram do estudo 10 fami-
lias, que vivenciavam o tratamen-
to do cancer da crianca recrutadas
em uma instituigao especializada
no tratamento do cancer infantil.
Destas familias, 17 familiares, sen-
do 8 maes, 6 pais, 2 irmas e 1 avo,
consentiram em partilhar suas ex-
periéncias, compondo o grupo de
participantes. Alguns dados demo-
graficos sobre os participantes sao:
idade variando entre 17 e 52 anos;
escolaridade de ensino fundamen-
tal incompleto a ensino médio
completo; religido referida : catoli-
ca (11), evangélica (3), espirita (2),
indefinida (1).

Coleta de dados

As familias foram entrevistadas
pessoalmente e quando mais de
um membro da familia se encon-
trava presente, eram entrevista-
dos em conjunto. Os dados foram
coletados por meio de entrevista
gravada, norteada pela seguinte
solicitagao:

N0s sabemos que as familias que
vivem uma experiéncia de cancer
da crianga passam por grande so-
frimento e fazem muitos questio-
namentos sobre este fato em suas
vidas e como enfrentd-lo. Por favor,
descreva sua experiéncia em relacio
ao sofrimento e o que ele provocou
em sua vida e na de sua familia.

A medida em que a narrati-
va flufa, algumas perguntas eram

formuladas, visando esclarecer as
informagdes dadas, direcionando
para a descricao da experiéncia
espiritual se mencionada. Ao final
do processo de entrevista, foi solici-
tado aos familiares que relatassem
seus sentimentos ao narrarem a
experiéncia.

Consideracoes éticas

Antes do inicio da coleta dos
dados foi obtida aprovagao do pro-
jeto por um Comité de Etica em
Pesquisa, bem como autorizacao da
instituicao para abordagem das fa-
milias. Informacgdes sobre o estudo
foram dadas conforme descricao
acima e os participantes assinaram
termos de consentimento.

Anadlise dos dados

As narrativas transcritas foram
submetidas ao processo de analise
de narrativa denominado de pers-
pectiva de contetido global®. Apds
a leitura exaustiva e cuidadosa da
cada narrativa, o processo ocorreu
em duas etapas: analise estrutural
e andlise dos significados. A ana-
lise estrutural visou identificar
a estrutura da narrativa: quem
eram oS personagens presentes
na histéria, a aparéncia geral da
histéria e a existéncia de um pla-
no que orientasse a construcao da
histéria. A analise dos significados
emergiu a partir de impressoes
globais sobre o contetido de cada
narrativa, quando se apreende
certos elementos que sobressaem
na histéria e a eles sdo dirigidas
perguntas visando compreender
seu significado no plano global
apresentado.

A leitura e a anélise sistema-
tizada dos componentes das nar-
rativas permitiram que fossem
identificados padrdes que normal-
mente constituiam o foco da his-
téria. Embora cada histéria fosse
Unica, foi possivel por uma andlise
de significados, identificar compo-
nentes globais dos contetidos que
possibilitaram conectar as dez nar-

O Munbpo pA SaUDEg, Sdo Paulo: 2010;34(4):437-443.

OUVINDO A VOZ DA FAMILIA: NARRATIVAS SOBRE SOFRIMENTO E ESPIRITUALIDADE

rativas e assim construir as respos-
tas as perguntas formuladas.

Resultados

O processo de andlise de con-
tetido das narrativas gerou cinco
categorias que permitiram conectar
a histéria de cada familia umas as
outras, descritas a seguir.

1. O sofrimento na situagao de
cancer é uma experiéncia pessoal
intensa, fundamentada em signi-
ficados universais, como também
culturais, familiares e pessoais.

A maneira como uma pessoa
experiencia o sofrimento nunca é
amesma de outra pessoa, mesmo
na familia. E para lidar com o so-
frimento a familia precisa dar um
significado a ela. Os significados
sdo construidos em funcao de sua
experiéncia interacional, com seu
mundo interior, seu meio socio-
-cultural, suas crencas, seu passado
e também as esperangas e temores
em relacao ao futuro.

“Por que este castigo? Eu nunca fiz

mal a ninguém, nunca tive inveja

de ninguém, sempre vivi do jeito
que Deus permite.”

A definicao ou atribuicao de
significado é essencial para que a
tamilia se posicione em relagao
a doenca ou aos diferentes even-
tos que compoe a experiéncia da
doenca e a enfrente numa sequ-
éncia de decisdes a serem tomadas.

“E uma batalha! Mas cada dia que
passa eu vou ficando mais seqgura
que esse problema vai ter uma so-
lugdo...Que eu vou consequir ter
forgas para passar por tudo. Ape-
sar que tem umas coisas que a gente
ndo encontra resposta assim ime-
diata...”

2. O sofrimento no cancer co-
loca a familias no limite da vida
gerando a necessidade de relacio-
nar-se com o Divino.

A experiéncia de sofrimento co-
necta-se a espiritualidade, quando
os membros da familia, ao busca-
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rem extrair significado para seu so-
frimento, refletem a respeito de sua
limitada e fragil condigao humana
e agem no sentido de transcendé-
-la. Este movimento é observado
quando a familia formula questoes
sobre a vida e o evento da doenga
na vida da familia,

“Por que serd que ey Vim ao mun-

do? Serd que é para pagar o pecado

de alguém?”

“Eu pergunto as vezes para mim
mesmo e para Deus, por que o meu
filho? Logo o meu filho foi ter esta
doenga?”

e também quando formula
questoes relativas a descobrir como
fazer para lidar com a experiéncia.

“Até onde vai toda esta tortura?

Até acabar todo o dinheiro que a

gente tem? Até acabar nossa saiide

também? NOs ndo estamos aguen-

tando. Tem dias que ndo sabemos o

que fazer, o que pensar. Quem pode

nos ajudar a sair disso?”

3. A espiritualidade esta presen-
te na maneira como a familia per-
cebe o sentido dos eventos.

A medida que a familia vive os
eventos relacionados a doenga ela
nao apenas atribui significado a
eles, mas também passa a interpre-
tar o contexto e a reagir de acordo
com a interpretacao que faz. Esta
percepcao que a familia constroi
determina a maneira como ela se
comunica com os elementos pre-
sentes no ambiente, em relacao a
tudo o que acontece a sua volta.

“Mas ndo é fécil... a gente sofre pelo

filho da gente, sofre pelo dos outros,
quando eu vejo chegar uma crian-
¢a, eu penso, ela ndo conhece nada
como eu ndo conhecia... me depri-
me. Tudo aqui é deprimente...”

“Eu até converso com as outras
mdes, mas eu procuro ndo saber
muito porque me deprime. Porque
além do meu sofrimento é o sofri-
mento do outro que eu estou vendo
e isto me desgasta muito...”
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4. Praticas espirituais estao re-
lacionadas a busca de significado
para o sofrimento e a encontrar
respostas para questoes existenciais
do cancer na vida da familia.

As praticas espirituais sdo as
acgoes realizadas pela familia des-
tinadas a aliviar o sofrimento e fo-
calizar a atencdo na esperancga. A
esperanca ¢ um elemento funda-
mental para a familia e ¢ um sen-
timento que basicamente ajuda
a familia saber que é possivel en-
contrar um caminho ou uma saida
para o sofrimento e assim inspira
coragem para superar as aflicoes
que a atormentam. E nos momen-
tos dificeis de sofrimento, em que
a afli¢ao parece insuportavel, a fa-
milia recorre a praticas significati-
vas as suas crencas, sejam elas de
natureza religiosas ou nao,

“Nos momentos dificeis, eu choro

sozinha e comego a rezar e eu sinto

que Deus estd comigo e de repente
eu sinto uma for¢a e uma sabedoria
que s0 podem vir dEle”

“Pego para meus irmaos na igreja
orarem por ela. E creio que Jesus jd
a curou. Ele deu poder e sabedoria
aos médicos. Por isso eu sei”

“Eu procuro me concentrar e pres-
tar muita atengdo no que estd acon-
tecendo a minha volta. Procuro me
informar sobre tudo. Assim, sei que
tudo que é possivel estd sob controle.
Ao mesmo tempo, procuro tirar um
tempo para relaxar a mente, con-
versar com a minha irma que me
anima muito, caminhar e observar
coisas diferentes do que vejo todos os
dias no hospital. Procuro manter a
calma acima de tudo e a esperanga
na sabedoria da medicina”

e também recorrem a ligacoes
que sdo ou se tornam significativas
no decorrer da experiéncia, pois
ajudam a familia a encontrar for-
¢a, consolo, a tomar uma decisao, a
vencer o desanimo e a re-encontrar
a esperanga.

“Durante o tempo em que eu fiquei

aqui com ele e 0 pai em Minas, o po-

vo todo de Id, a familia, os parentes
iam em casa ou ligavam para ele,
davam conselho, ajudavam, reza-
vam por ele também, para ajudar
ele a ter forca”

“As palavras dos amigos ajudam,
0 amparo das pessoas que estdo
aqui dentro vivenciando tudo com
agente...”

“Quem passa e sente muito na pele
também é minha mde e minha ir-
md que estdo dando uma for¢a e sdo
suportes para mim. .. eu acho que
elas dividem comigo o sofrimento”

5. O sofrimento gera na familia
a necessidade de mostrar e legiti-
mar a dor vivida, através da nar-
rativa.

A histéria do sofrimento ne-
cessita ser narrada pela familia e
requer uma audiéncia ou publico.
Sua sequéncia, palavras, acoes, sig-
nificados, necessitam de audiéncia,
porque a histéria narrada prové
uma forma de dar significado ao so-
frimento, ao mesmo tempo em que
cada membro da familia localiza-se
na experiéncia vivida. Ao narrar a
prépria histdria de sofrimento a fa-
milia também desempenha o papel
de observador, a medida que iden-
tifica os desafios que enfrentou ou
ainda enfrenta, as estratégias que
empregou, ao mesmo tempo em
que se define na situacao.

“Quando eu cheguei aqui o médico
me disse para ndo ficar impressio-
nada com o que eu visse aqui no
hospital, porque eu ia ver coisa de
impressionar. Quando ele me falou
que seria de oito a doze meses eu
pensei que ndo ia aguentar. Nada
do que ele me falava era animador.
Mas nds conversamos em casa e
combinamos direitinho tudo como
ia ficar enquanto eu ficasse inter-
nada aqui em Sdo Paulo com ela.
Ndo foi facil. Sei contar cada peda-
cinho que passamos. Mas estamos
conseguindo. Cada vez que alguém
comenta que ndo sabe com eu con-
segui passar por tudo, parece que eu
fico mais forte ainda”

O Munbpo pA SaUDE, Sdo Paulo: 2010;34(4):437-443.



Fundamental é destacar que
a audiéncia geralmente é um ou-
tro que se dispoe a envolver-se na
experiéncia sendo testemunha
do sofrimento, mas é importante
também considerar que as ora-
¢oes, as suplicas, os lamentos di-
rigidos a Deus ou ao ser superior
coerente a crenca da familia sao
também uma forma de narrativa
silenciosa.

“Eu converso muito com Deus. Nem

sempre tem alguém aqui disposto

a ouvir. Eu sei que eles acham que

as familias reclamam muito. Mas

é que é muito sofrimento. A gente

tem que desabafar. Se vocés paras-

sem para ouvir...vocés saberiam.

Mas Deus ouve sempre e tudo. De

minhas conversas com Ele vem a

minha for¢a”

Ao ouvir a prépria narrativa,
muitas vezes a familia re-significa
a experiéncia e a si mesma na situa-
¢ao, ocorrendo como que um efeito
curativo no sofrimento, que alivia-
do permite a familia tomar novas
decisoes numa nova perspectiva,
fortalecendo seu espirito de forca e
de perseveranga, tdo necessarios a
jornada do cancer.

“Vejo aqui pessoas mais fracas,
que ndo aguentam, agora tem ou-
tras que aguentam firme. Eu estou
aguentando. Enquanto Deus der
essa sina, o que eu tiver que passar,
eu aguento mesmo”

Discussao

Ainda que raros estudos rela-
cionem sofrimento e espirituali-
dade na perspectiva da familia na
situacdo do cancer infantil, a lite-
ratura relacionada a sofrimento
da familia na situagao do cancer
descreve os componentes do sofri-
mento que podem ser observados,
expressos por restricoes a vida, tra-
balho extra, sentimentos e perdas,
diretamente relacionados ao sofri-
mento associado ao sentimento de
incerteza vivido pela familia.

As categorias identificadas nes-
te estudo sao consistentes com
alguns achados de estudos relacio-
nados, que caracterizam a espiri-
tualidade a busca de significados e
sentido da vida através dos relacio-
namentos*>?12,

Neste estudo os resultados evi-
denciaram que o sofrimento gera-
do pelo diagnéstico do cancer da
crianca para a familia desperta-a
para uma nova abordagem da vi-
da e que a espiritualidade pode ter
diferentes significados para a fa-
milia na vivéncia da doenca. Para
algumas pode estar fortemente li-
gada a religido e ser expressa sob
a forma de oracgoes, participacao
em cultos, leitura das escrituras.
Para outras, a experiéncia € repre-
sentada por um forte sentimento
de fé e de unidao com todo o uni-
verso, que inclui as pessoas, os fa-
tos e os recursos disponibilizados
para o apoio que necessitam nes-
te momento de suas vidas. Estes
resultados sao consistentes com
outros ja disponiveis no contexto
da oncologia, ainda que nao foca-
lizem a familia. Num estudo bas-
tante inspirador® identificou-se
entre pessoas que se recuperaram
do cancer, que a espiritualidade é
uma experiéncia pessoal de certas
dimensoes elevadas da realidade,
que dao a existéncia da pessoa uma
qualidade sagrada e em que ocorre
uma profunda transformacao psi-
colégica que envolve todo o estado
do ser a medida que a velha forma
de existir morre ou se transforma
para que um novo self expandido
possa prosseguir.

Outro aspecto relevante dos
resultados refere-se ao aspecto
interacional da experiéncia de
doenca, que determina os signi-
ficados atribuidos a situacdo ao
longo de sua trajetoria. As familias
apresentam percepcoes, expectati-
vas e crengas que influenciam suas
conexodes uns com 0s outros e com
os eventos da doenca e também
todo o processo de decisao que
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envolve o cancer no contexto da
familia. A atencao a este aspecto
da doenca, é também abordado
por estudos que enfatizam a re-
lagao entre aliviar sofrimento e
melhorar a qualidade dos relacio-
namentos interpessoais na pratica
clinica com familias'**.

A narrativa da histéria que
emergiu neste estudo como uma
demanda da familia para en-
frentar o sofrimento e galgar no-
vas etapas da jornada do cancer,
sustentada pela continua defi-
nicao de si mesmos é um com-
ponente essencial do processo de
enfrentamento, enfatizado em
estudo com abordagem intera-
cionista acerca de sofrimento’.

Conclusao

Este estudo evidenciou que os
efeitos da doenca sobre a familia e
sobre os membros individuais da
familia ndo sdo unidimensionais
ou lineares, mas multifacetados e
reciprocos, afetando toda a fami-
lia. Ao examinarmos o impacto do
sofrimento descrito nas narrativas,
amplia-se a base de conhecimen-
to aplicavel a assisténcia a familia
e a crianga com cancer, a medida
que nao subestimamos a natureza
complexa do cancer e seus efeitos
muitas vezes devastadores, sobre a
maneira de ser e estar no mundo
da familia. A comunicacio aberta
e continuada entre o enfermeiro e
as familias necessita ser promovida,
para que o enfermeiro compreen-
da o que melhor funciona para a
familia manter a sua resiliéncia en-
quanto vive os desafios do cancer
da crianga'.

Tendo esta perspectiva € pos-
sivel afirmar que na situacdo do
cancer, o sofrimento é fator de
grande importancia na busca das
familias por um sentido. A fami-
lia que vivencia a experiéncia po-
de encontrar no sofrimento uma
maneira de buscar recursos para
encontrar sentido. Em outras pa-
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lavras, o sofrimento pode ser o ca-
minho no qual o individuo/familia
percorre para encontrar um senti-
do, uma resposta as suas questdes.
Nesta perspectiva podemos dizer
que a vivéncia de um sofrimento
duradouro e interminavel é uma
possivel demonstracao de que nao
se esta sendo capaz de encontrar
um sentido na experiéncia da
doenca.

Considerando que "viver € so-
frer, sobreviver é achar significa-
do neste sofrimento,”'® € possivel
perceber que a busca por sentido
¢ uma parte muito importante na
experiéncia do cancer e pode afetar
a sobrevivéncia, enfrentamento e
adaptacgao da familia a este evento
em sua vida. Mas a maneira pela
qual as familias de criangas com
cancer encontram o sentido em
suas vidas ainda ndo esta bem en-
tendida ou reconhecida pelos pro-
fissionais de satde. Para alcangar o
entendimento, torna-se necessa-
rio explorar o significado que estas
atribuem a experiéncia do cancer.
Poderemos ajudar as familias na
sua busca por sentido se soubermos
reconhecer como isto ocorre.

O sofrimento ndo afeta apenas
apessoa que esta doente. A doenca
é uma questao da familia e todos
os membros da familia sofrem. Se
o enfermeiro assumir esta inica
crenca, de que a doenca é uma
questao de toda a familia, isto po-
deria modificar o aspecto da pratica
de enfermagem.

Compreender que a espirituali-
dade na situacao do cancer envolve
a busca da familia para significados
e sentido do evento e da vida, o
desejo de conectar-se em geral e a
necessidade de encontrar respos-
tas para o mistério da vida, é um
caminho para o desenvolvimento
de a¢des de conexao profissional
orientados para diminuir o sofri-
mento. Compreender que a espi-
ritualidade afeta a satide e a cura
é um passo importante para incor-
pora-la a pratica de enfermagem.
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No caminho do conhecimento
envolvendo familias e sofrimento
na situagao de doenga, uma per-
gunta emerge nas discussoes en-
tre especialistas': se o sofrimento
é o centro da pratica clinica com
familias, quais as intervencoes de
enfermagem mais Gteis para assistir
familias?

Uma resposta a esta pergunta
estd contida num aspecto deste
estudo que merece ser destacado,
que ¢ o referente a utilizacdo da
narrativa como estratégia de co-
leta de dados. Quando solicitados
a expressarem seus sentimentos
ao narrarem a experiéncia, todos
os familiares participantes verba-
lizaram ter sido uma experiéncia
muito positiva, pois puderam or-
ganizar e ouvir a maneira como a
experiéncia do cancer estava in-
tegrada as suas proprias vidas, as
perguntas que se faziam e como
suas crencas os ajudavam a encon-
trar as respostas que buscavam. Ao
mesmo tempo, nas situagoes em
que familiares foram entrevistados
juntos, foi também mencionada
como positiva a possibilidade de
saber como o outro se sentia na
situagao.

Assim, uma maneira simples
de comecar a compreender o so-
frimento na situacao de doencga
¢ solicitar narrativas as familias e
examinar o contetdo das narrati-
vas da pessoa e da familia. Toman-
do as categorias identificadas neste
estudo com um guia estrutural, é
possivel buscar nas narrativas: os
significados que as familias atri-
buem a experiéncia, a necessida-
de de transcender o sofrimento, a
maneira de perceber o ambiente a
sua volta, as praticas espirituais que
valoriza e o eixo global em torno do
qual constréi sua histéria.

Intervencgoes espirituais como
ouvir, estar presente, prover es-
peranca, dar direcao tem sido
denominadas como respostas
atenciosas, que constituem o fun-
damento para o cuidado espiritual

em enfermagem, sustentado nu-
ma compreensao de cuidado que
fortalega a espiritualidade ao invés
da compreensao de que o enfer-
meiro cuida da espiritualidade de
alguém?.

Se as familias forem convidadas
a narrarem livremente sua expe-
riéncia de sofrimento, elas poderao
revelar o sofrimento relacionado a
vida como um todo, ja que as nar-
rativas representam a interpretagao
que a familia da ao evento e tam-
bém a sua historia de vida.

Este processo de gerar um dia-
logo, inerente a conversa aten-
ciosa, pode capacitar a familia a
construir pontes interpessoais, que
lhes proporcionam fundamentos
seguros onde as narrativas de so-
frimento podem emergir natural-
mente e ajudar prover a cura ou o
fortalecimento necessarios para a
familia prosseguir na vivéncia da
experiéncia.

Dado o conhecimento limita-
do existente na literatura de en-
fermagem sobre o significado do
cuidado espiritual da familia que
vivencia o sofrimento gerado pela
doenca, as evidéncias deste estudo
provém insights iniciais sobre o
significado do cuidado espiritual,
suas expressoes, experiéncias e
praticas. Certamente novas pes-
quisas sdo necessarias para espe-
cificar as crencas e significados do
sofrimento, para que estes possam
ser desafiados para diminuir o so-
frimento?'.

Pesquisas sobre a experién-
cia dos individuos e das familias
na situacao do cancer continu-
am sendo necessdrias, sobretudo
aquelas que nos aproximam de
perto da experiéncia de sofrimen-
to, para compreendermos melhor
como estar com eles no contexto
de assisténcia. Estas pesquisas no
entanto, precisam ser planejadas
com muito cuidado, pelo que po-
dem representar nas vidas das pes-
soas que consentem em partilhar
seu interior conosco. Sofrimento
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assim como espiritualidade nao
pode ser visto como uma categoria
de analise simplesmente. E preciso
ter consciéncia de que ao acessar-
mos certos aspectos da experiéncia
de doenga, através da pesquisa ou
da entrevista clinica, estamos mui-

to mais do que coletando dados.
Estamos sendo testemunhas de
vidas de familias sendo atingidas
por um evento muitas vezes de-
vastador. E por isso mesmo é tdao
necessario estarmos alertas. Por-
que a pesquisa toca a pessoa doen-
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te, os pesquisadores qualitativos,
tao orgulhosos de seu encontro
pessoal com a pessoa doente, de-
vem se lembrar de que a maneira
como tocam estas pessoas afeta
a cura delas e a sua propria cura
também?2.
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