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RESUMO

O céncer de mama ¢é a neoplasia que mais acomete as mulheres no mundo.
A doenga representa a sociedade um estigma de finitude, em que os sentimentos
incertos afetam tanto o individuo quanto as pessoas que o consideram como
importante. Qualquer sistema passivel de interconexdo e adaptacdo diante
instabilidades é um sistema adaptativo complexo. Essa definicdo surge da
complexidade, cujas proposi¢cdes sao aplicadas as pesquisas com familias. Nesta
pesquisa a familia foi compreendida como um sistema capaz de vivenciar o
fendbmeno do adoecimento por cancer de mama. Portanto, objetivou-se compreender
o significado da vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama a luz da
complexidade e construir uma teoria substantiva sobre a vivéncia das familias de
mulheres com céancer de mama a luz da complexidade. Como referencial
metodoldgico utilizou-se a Teoria Fundamentada nos Dados de Corbin e Strauss e o
tedrico o Sistema Adaptativo Complexo de Fritjof Capra. A coleta de dados ocorreu
entre maio de 2016 a fevereiro de 2017, tendo como cenarios o servigco de farmacia
ambulatorial de um hospital universitario da regido Sul do Brasil e os domicilios dos
participantes. Participaram dessa pesquisa sete familias, sendo realizadas
entrevistas intensivas com onze mulheres com cancer de mama, consideradas a
amostragem inicial. A partir da analise dos dados emergiram dois grupos amostrais
compostos por nove filhos e sete parceiros. As entrevistas foram analisadas por
meio das codificagdes inicial ou aberta, focal e axial. Nessa ultima, utilizou-se o
modelo paradigmatico de condicdo interveniente, causa agdo e consequéncia. Os
dados foram organizados por meio do software MAXQDA®. O projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o parecer n° 1.483.68. Como resultado
emergiu a teoria substantiva “Familias vivenciando o adoecimento por céancer’,
sendo representada pela categoria central “Movimentando-se para vivenciar o
cancer’. As categorias inter-relacionadas ao fendbmeno foram: “Padronizando o
sistema familiar”; “Vivenciando os cataclismas do cancer”; “Comutando energia; e,
“‘Recriando-se diante a vivéncia do cancer”. A teoria substantiva emergiu a partir do
préprio contexto vivenciado pelas familias, em que o movimento e a inter-relagcao
foram as propriedades associadas ao referencial tedrico. O fenbmeno foi
fundamentado com base nos movimentos, interagdes e comunicagdes familiares,
denotando o esforco das familias para vivenciarem o adoecimento pelo cancer. As
propriedades da complexidade como movimento, autonomia e autogestdo familiar
emergiram a partir do entendimento de instabilidade, movimento, troca e auto-
organizacao, caracterizando a familia como um sistema. Isso denota a importancia
das relacdes interpessoais para a manutencado da familia. A familia atua como um
sistema adaptativo capaz de autogerir diante as instabilidades vivenciadas pelo
adoecimento do cancer. Isso ndo se atém somente ao sentimento de receio pela
terminalidade, como também pela manutencado da rotina e comportamento familiar.
Assim, esta pesquisa contribui para a constru¢gdo de modelos tedricos confiaveis e
passiveis de extrapolacao para outras areas da pesquisa com familias.

Palavras-chave: Cancer de mama. Familia. Neoplasias da Mama. Sistemas
Adaptativos Complexos. Teoria Fundamentada nos Dados.



ABSTRACT

Breast cancer is the neoplasm that most affects women worldwide. This
represents to society a stigma of finitude, that uncertain feelings affected both the
individual and individuals who regard him as important. Any system that can
interconnect and adapt to instability is a complex adaptive system. This definition
arises from complexity, whose propositions are applied to research with families. In
this research, the family was understood as a system capable of experiencing the
phenomenon of breast cancer disease. Therefore, the objective was to understand
the meaning of the experience of families of women with breast cancer in the light of
complexity and to build a substantive theory about the experience of families of
women with breast cancer in the light of the complexity. Were used Grounded Theory
of Corbin and Strauss and for theoretical Complex Adaptive System of Fritjof Capra.
Data collection took place between May 2016 and February 2017. The scenarios
were the pharmacy service of a university hospital in southern Brazil and the homes
of the participants. Seven families participated in this research and intensive
interviews were conducted with eleven women with breast cancer, considered the
initial sample. From the data analysis emerged two sample groups composed of nine
children and seven partners. The interviews were analyzed by initial or open, focal
and axial coding. In the latter, the paradigmatic model of intervening condition, cause
action and consequence were applied. Data were organized using MAXQDA®
software. The project was approved by the Research Ethics Committee under
number 1.483.68. As a result emerged the substantive theory “Families experiencing
cancer illness”, being represented by the central category “Moving to experience
cancer”. The interrelated categories of the phenomenon were: “Standardizing the
family system”; “Experiencing Cancer Cataclysms”; “Switching energy; and,
"Recreating Yourself in the Experience of Cancer." The substantive theory emerged
from the very context experienced by families, in which movement and
interrelationship were the properties associated with the theoretical framework. The
phenomenon was based on family movements, interactions and communications,
denoting the efforts of families to experience cancer illness. The properties of
complexity such as family movement, autonomy, and self-management emerged
from the understanding of instability, movement, exchange, and self-organization,
characterizing the family as a system. This denotes the importance of interpersonal
relationships for the maintenance of the family. The family acts as an adaptive
system capable of self-manage due the instabilities experienced by breast cancer.
This is related to fear for life terminality and the maintenance of family routine and
behavior. This research contributes to the construction of reliable theoretical models
for other areas of research with families.

Key words: Breast cancer. Breast Neoplasms. Family. Complex adaptative systems.
Grounded theory.
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1 APRESENTACAO

O objeto de pesquisa nessa Tese de Doutoramento tem reflexo da minha
vivéncia profissional e pessoal. Desde a graduagédo, em meados de 2001, interessei-
me por disciplinas do ciclo basico, tais como Farmacologia, Imunologia e Patologia.
Nestas disciplinas, debrucei-me no estudo do mecanismo fisiopatolégico do cancer.
Assim, trilhei pelo caminho da pesquisa positivista, na busca fervorosa pelo
entendimento desta doenca. Desta forma, meu trabalho de conclusdo da graduagao
concerniu na assisténcia de enfermagem a pacientes com mieloma multiplo. Em
seguida, tive a oportunidade usufruir de uma bolsa de estudos no Laboratério de
Imunobiologia em uma universidade publica, no interior do Parana. Nesse momento,
como monitora de laboratério, auxiliava na pesquisa imunobioldgica do cancer, por
meio do enxerto de células cancerigenas em ratos.

Apos isso, ingressei no mestrado em Farmacologia, pelo Programa de Pés-
graduacdo em Farmacologia, no qual, com a equipe de discentes e docentes da
area, pesquisava-se 0 papel de agentes algicos no cancer oral; entretanto essa
pesquisa ndo foi contemplada, o que corroborou a mudanga do objeto de pesquisa.
Portanto, em 2012, defendi a dissertacdo de Mestrado em dor trigeminal com
modelo animal, a qual foi publicada em um periédico internacional.

No universo das experiéncias pessoais, permito-me retornar a época da
minha graduagdo. Tomo esta liberdade de relatar a minha experiéncia pessoal e
familiar na tematica deste projeto, pois foi esta que se apoderou da minha
curiosidade. Ao final da minha graduagao, minha mae foi diagnosticada com Ca de
mama, estagio lll. De fato, foi uma época critica para a minha familia, pois eu e meu
irmao moravamos em cidades distintas e longe do nosso seio familiar, meu pai
morava em outro pais € o unico apoio que a minha méae obtinha era de sua mae.

Esforcava-me para comparecer nos finais de semana para prestar apoio
emocional a minha mae; entretanto, esta estratégia ndo foi suficiente. Logo me
graduei em Enfermagem e retornei a minha terra natal, bem como o meu pai. Foram
anos arduos, de quimioterapia, de radioterapia, queda de cabelo, episddios estes
que me chocaram, e, por fim, os cinco anos ininterruptos de terapia hormonal com
tamoxifeno. Esta ultima fase do tratamento, de fato, foi crénica e se arrastou por
cinco anos repletos de instabilidades familiares devido a labilidade emocional e

psiquica de minha mae.
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Neste panorama, nota-se que sem o cuidado a mulher e a familia ndo ha
qualidade de vida, muito menos promocdo da saude e, para que iSsO seja
concretizado, o enfermeiro deve dispor de estratégias que corroborem para o
suporte emocional, social e biolégico da familia. Diante disso, acredito que a
elaboracao de uma teoria que aborde o cuidado a familia de mulheres com cancer
de mama torna-se relevante tanto para a compreensao da vivéncia destas familias,
quanto para o consequente fornecimento de subsidios para a integralidade do

cuidado a familia.
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2 INTRODUGAO

Os paises emergentes tém demonstrado um novo perfil de sobrevida, o que
acarreta no aumento de doentes crénicos e de individuos com patologias malignas,
como o cancer (Ca) de mama em mulheres. Depois do cancer de pele nao
melanoma, o Ca de mama é a neoplasia mais frequente entre as mulheres (BRAY et
al., 2018).

No ano de 2015, as mulheres dos continentes europeu e norte-americanos
foram as mais afetadas, fato que se associa ao estilo de vida cosmopolita (BRAY et
al., 2018). Embora este tipo de neoplasia seja mais incidente em paises
desenvolvidos, aproximadamente 50% dos casos de Ca de mama e 58% dos 6bitos
ocorrem em paises emergentes. Isto pode estar correlacionado a redefinigao
socioecondmica poés-industrializagao, o que modificou os padrdes de vida e levou ao
aumento da sobrevida da populacédo emergente (BAN; GODELLAS, 2014).

O Brasil esta entre os paises com maior incidéncia de Ca de mama em todo
mundo. (BRASIL, 2019). Para o ano de 2019, estima-se 59 mil novos casos de
cancer de mama, sendo que aproximadamente 19 mil casos serdo incidentes nas
capitais brasileiras, o que representa gravidade a saude publica (BRASIL, 2019).

Entre os anos 2000 a 2010, a tendéncia do céancer esteve elevada entre as
cidades da regiao Sudeste (80/100 mil mulheres) e Sul (60/100 mil mulheres), com
predominancia entre as mulheres acima dos 69 anos de idade (BRASIL, 2019).
Nesse mesmo espago temporal, a taxa de incidéncia em Curitiba/PR aproximou-se
da incidéncia da regiao Sul. As taxas de mortalidade no Sudeste (13-18,5 6bitos/100
mil mulheres) e Sul (18,5-19,3 6bitos/100 mil mulheres) foram superiores a média
nacional em 2016 (15,4 0bitos/100 mil mulheres), outro dado que revela a
severidade da doenca a saude da mulher brasileira (BRASIL, 2019).

O estilo de vida cosmopolita tem relagao intima com o risco e incidéncia
desta neoplasia (BAN; GODELLAS, 2014). Esta malignidade tem bom prognéstico
quando detectada precocemente e, com a combinagdo de diagndstico precoce e
tratamento, a taxa de sobrevida ultrapassa 90%. (BRAY et al., 2018). Quando o
diagnostico de Ca de mama é precoce, o tratamento desenvolve-se em diferentes
planos, os quais incluem cirurgia conservadora sucedida por radioterapia,

mastectomia e tratamentos adjuvantes sistémicos (PARK et al., 2011).
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Geralmente, apdés a cirurgia, a mulher é submetida a terapia sistémica
adjuvante, que compreende quimioterapia e terapia hormonal. Esta, por sua vez, &
aplicada diante dos padrdes moleculares, isto €, se as células tumorais respondem
ao estrogénio (ER+), a paciente sera submetida ao tratamento oral com o
tamoxifeno (PARK et al., 2011; VIALE, 2012).

O tamoxifeno é notadamente efetivo nos casos de carcinomas dependentes
do hormoénio estrogénio e esta associado com o aumento da sobrevida entre as
pacientes com Ca de mama. No tecido mamario, ele compete com o estrogénio
endogeno o sitio de ligacdo dos receptores de estrogénio (ER) e, destarte, inibe a
transcricdo de genes responsaveis pela producédo de estrogénio. Contudo, ele tem
acao estrogénica nos ossos e no endométrio, promovendo efeitos adversos como a
osteoporose e a hiperplasia endometrial e, além disso, provoca o climatério induzido
(BOZOVIC-SPASOJEVIC et al., 2012; MURTHY; CHAMBERLAIM, 2012).

Apesar da efetividade terapéutica, a sobrevida da mulher com cancer de
mama tem sido associada a dificuldade em reestabelecer como individuo perante a
vida social e profissional (DYER, 2015). A vivéncia do cancer de mama, pela mulher,
tem sido associada ao estresse poés-traumatico e transtornos mentais devido ao
proprio contexto da doenca, a qual é permeada por embates pessoais devido a
imagem corporal, identidade como mulher e a possibilidade a finitude da vida
(MARTINO; FREDA, 2016).

A vivéncia e a sobrevivéncia ao cancer de mama sao definicdes paradoxas,
porém complementares quando se salientam os fatos que impactaram as mulheres
com cancer de mama. Para Dyer (2015), a sobrevida entre as mulheres com cancer
de mama nao esta associada tdo s6 a cura, mas, também, aos significados de vida e
morte expressos pelas mulheres ao longo da vida. Nesse sentido, o receio pela
finitude da vida relaciona-se a vulnerabilidade emocional e psiquica entre as
mulheres com cancer de mama (DSOUZA et al., 2018).

Além disso, outros fatores também se relacionam aos transtornos mentais,
como a alteragao da identidade corporal e o papel de mulher exercido no sistema
familiar (SMIT et al., 2019). Em algumas culturas, como a nossa, o papel da mulher,
seja como cuidadora ou mantenedora, € considerado peg¢a fundamental na dinamica
familiar, haja vista que a familia torna-se sensibilizada e enfraquecida quando a
mulher enfrenta algum problema de saude ou sofre com alguma doencga (CEBECI,;

YANGIN; TEKELI, 2012). O envolvimento pratico e emocional dos familiares que
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participam da jornada da mulher com Ca de mama afeta suas préprias vidas, pois
conviver com o cancer envolve adaptagdes e alteracbes na dinamica familiar
(LIAMPUTTONG; HEALTH; HEALTH, 2016).

Por sua vez, as mulheres com cancer de mama necessitam de lagos
familiares solidos para que possam enfrentar os diversos eventos complexos do
momento (SMIT et al., 2019). Os membros da familia ttém papel crucial na gestéo
destes eventos que permeiam tanto a vida da mulher quanto as relagdes familiares.
(PINKERT; HOLTGRAWE; REMMERS, 2013). Alguns estudos, como o de Cebeci e
colaboradores (2012), enfatizam a influéncia do processo de diagnostico/tratamento
sobre os parceiros e familiares de mulheres com cancer de mama. Os familiares
associavam a doenga a morte, fato que os amedrontava com a possibilidade de
perder a mulher ou assumirem o papel de cuidador.

A resisténcia em assumir o papel de cuidador ou facilitador doméstico, a
falta de apoio social e psicologico a familia, as incertezas e os anseios devem ser
revelados para que a familia sinta-se confortavel e confiante em todo o ciclo
diagndstico/doencga/recuperagédo (COYNE et al., 2017a). Essa necessidade expressa
a importancia da participagdo do profissional de saude, pois a compreensao da
complexidade do processo de vivenciar o diagnéstico/tratamento da pessoa amada
€ um meio para promover o cuidado a familia (SMIT et al., 2019). Para tanto, a
compreensao da vivéncia de mulheres com cancer e de seus familiares nao se deve
ater a pesquisas meramente descritivas ou exploratorias, visto que a familia, per se,
€ uma rede formada por individuos que se relacionam (MONGILOYA, 2015).

A compreensao de rede e inter-relacdes tem sido associada aos processos
interdependentes que ocorrem na natureza e nos sistemas sociais, como por
exemplo, as familias (CAPRA, 1996). A concepg¢ao de sistema a complexidade esta
pautada em trés dimensdes, no padrdao de organizagado, estrutura e processo que,
para Capra (1975; 1996), a interconexao entre elas determina a complexidade e a
adaptacdo de um sistema, ou seja, os nominados Sistemas Adaptativos Complexos
(SAC).

Os SAC sao observados na natureza, em particulas subatémicas e, até
mesmo, nos sistemas sociais. Sao considerados como redes que mantém continua
troca de materiais com o seu meio ambiente, geralmente funcionando em estado de
nao equilibrio. Além disso, sao caracterizados por um dinamismo que os torna

capazes de responder ativamente aos estimulos do ambiente (CAPRA, 2005). Os
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SAC estao permeados de incerteza, inexatidao e imprevisibilidade e interagdes nao-
lineares como, por exemplo, o desenvolvimento humano e suas inter-relagdes
(GLOUBERMAN; ZIMMERMAN, 2002).

Compreendendo a familia como uma rede viva e interconectada é preciso
buscar por modelos tedricos de cuidado a familia, contudo, a enfermagem ainda se
pauta em concepgdes e praticas do modelo biologicista e na promogao, individual e
tecnocrata, o que ndo permite vislumbrar a familia como um todo (PINTO et al.,
2010). A familia esta inserida no contexto histérico da enfermagem, assim, deve-se
suscitar olhar diferenciado as pesquisas e a elaboracdo de modelos de cuidado e de
politicas institucionais ou publicas.

A partir da visao sistémica e complexa dos SAC, é possivel compreender a
vivéncia das mulheres com cancer de mama e dos entes que as cercam e cuidam.
Quando se diz familia, subentendem-se as relagdes mutuas permeadas por valores
que, de certa forma, influenciam a dinamica da familia. Nesta perspectiva, a
complexidade dos SAC pode interligar os conceitos, as interagbes, acbes e
experiéncias das familias de mulheres com cancer de mama. O estudo da
complexidade, associado a pesquisa de familias de mulheres com cancer de mama,
podera emergir conceitos inter-relacionados a vivéncia dessas familias.

Considerando a importancia do presente tema, advém a seguinte questao:
“Como é a vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama, a luz da

complexidade?”.
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3 OBJETIVOS

a) Compreender a vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama, a
luz da complexidade;
b) Construir uma teoria substantiva sobre o significado da vivéncia das

familias de mulheres com cancer de mama, a luz da complexidade.
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4 REVISAO DA LITERATURA

4.1 CONTEXTUALIZANDO O CANCER DE MAMA

O céancer de mama é uma morbidade heterogénea que se manifesta em
distintos sitios anatdbmicos mamarios e com peculiaridades histolégicas e
moleculares, sendo estes elementos preditivos para o prognostico e tratamento
(VIALE, 2012; BOISSERIE-LACROIX et al., 2013). Para fins diagnosticos, os
tumores mamarios podem ser divididos de acordo com sua localizagao, ductal ou
lobular, e o grau de proliferagao, in situ ou invasivo (i.e. quando ultrapassou a
membrana basal) (ALIZART et al., 2012; BOISSERIE-LACROIX et al., 2013).

Embora a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) tenha classificado 20
tumores mamarios e 18 subtipos morfoldgicos, os carcinomas do tipo ductal invasivo
representam 80% dos tumores mamarios e, geralmente, expressam receptores de
estrogénio (ER+) em seus nucleos celulares (ALIZART et al., 2012). A expressao
nuclear de receptores tem sido empregada frequentemente na andlise
imunohistolégica com intuito de guiar a terapia medicamentosa, por meio da
diferenciagao de tumores que respondem ao estrégeno (receptor estrogeno positivo,
ER+), a progesterona (receptor progesterona positivo, PR+) e a proteina
denominada HER-2 (VIALE, 2012; BOISSERIE-LACROIX et al., 2013).

Os aspectos histopatoldgicos e moleculares sao levados em conta para a
implantacdo da terapéutica, a qual se segue pela mastectomia conservadora (i.e.
sem a remocao do musculo peitoral), acompanhada ou nao pela remocédo dos
linfonodos sentinelas, e terapia adjuvante sistémica e/ou radioterapia. (PARK et al.,
2011). Geralmente, ap6s a cirurgia, a mulher é submetida a terapia sistémica
adjuvante, que compreende a quimioterapia e a terapia hormonal.

Estudos clinicos sugerem que a terapia hormonal reduz a recidiva do cancer
em até 11,8% nos cinco anos conseguintes apos o diagndstico (EARLY BREAST
CANCER TRIALISTS' COLLABORATIVE GROUP, 2005; DOWSETT et al., 2010).
Pesquisas sugerem que o uso do tamoxifeno deve passar de cinco para dez anos,
pois o risco de morbidade foi reduzido entre as mulheres que utilizaram esta droga
por uma década (DAVIES et al., 2013; GRAY et al., 2013).

O tamoxifeno € a terapia hormonal de escolha para mulheres que receberam

diagndstico de carcinoma dependente do horménio estrogénio e que se encontram
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em idade fértil ou na pré-menopausa. No tecido mamario, o tamoxifeno compete
com o estrogénio enddgeno o sitio de ligacao dos receptores de estrogénio (ER) e,
destarte, inibe a transcricdo de genes responsaveis pela producdo de estrogénio.
Contudo, nos ossos e no endométrio ele tem agéo estrogénica, promovendo efeitos
adversos como a osteoporose e a hiperplasia endometrial (BOZOVIC-SPASOJEVIC
et al.,, 2012). Além disso, outros efeitos adversos sao os sintomas climatéricos
produzidos pelo seu uso (MURTHY; CHAMBERLAIM, 2012).

O climatério induzido pela terapia hormonal ocorre em 80% dos casos e €
mais intenso a partir dos 50 anos, pois muitas mulheres se encontram na
perimenopausa. Os sintomas sdo semelhantes aos do climatério fisiolégico e
incluem a dispareunia, a redugao da lubrificacdo vaginal e da libido, fogachos,
amenorreia, irritabilidade e insbénia, e episédios depressivos (PANJARI; BELL,;
DAVIS, 2011; PARK et al.,, 2011). Embora o tamoxifeno seja o medicamento de
escolha para prevenir a recidiva da doenca, aproximadamente 10% das mulheres

descontinuam o seu uso devido aos efeitos climatéricos. (ZEIDAN et al., 2016).

4.2 VIVENCIANDO O CANCER DE MAMA

De acordo com o dicionario Michaelis, vivéncia € "Algum fato ou situagao
pelos quais se passou e dos quais se tirou algum conhecimento, experiéncia" ou
"Tudo aquilo que se viveu, que faz parte da vida de uma pessoa" (MICHAELIS,
2015). A palavra vivéncia foi manifestada primeiramente, em meados de 1827, pelo
filosofo George W. Friedrich Hegel como um acontecimento pessoal. Entretanto, o
conceito de vivéncia surgiu nos escritos cientificos, principalmente de cunho
filosofico e psicologico, somente entre os séculos XIX e XX (VIESENTEINER, 2013).

Johann Wolfgang Von Goethe ndo foi o precursor do conceito, porém,
esteve na vanguarda ao relatar as suas proprias experiéncias em autobiografias,
utilizando o termo alemao Erlebnis, verbo, o qual significa vivenciar ou exprimir a
ideia de um individuo que teve experiéncia, sem ter ouvido ou presumido algo
(BARRETA, 2010; DE JAEGHER, 2016).

Contudo, foram grandes pensadores da época, como Freud, Nietzsche e

Husserl, que aprofundaram os estudos sobre Erlebnis ou, por assim dizer, a vivéncia
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do ser humano (BARRETA, 2010; VIESENTEINER, 2013). Em suma, o termo
Erlebnis, naquela época, tinha trés dimensdes conceituais. A primeira delas
enfatizava a vivéncia como algo inerente a vida, isto é, a vivéncia n&o é produto de
um legado ou tradigédo. A vivéncia confere importancia e significado de um contexto
de vida. E, por ultimo, Erlebnis refere-se ao conteudo da vivéncia, o qual ndo é
determinado pela racionalidade ou pela l6gica (VIESENTEINER, 2013).

Apesar do empenho reflexivo, a compreensao da vivéncia ainda parece ser
tema inaudito, pois ndo ha como satura-lo. Vivéncias novas sempre ocorrerdao, ou
seja, elas estdo em constante movimento como seres vivos e conscientes.
(ARTHOS, 2000). Portanto, a vivéncia é algo inerente do ser humano, assim, ndo é
mera coincidéncia que esfor¢cos na area da saude tém sido empregados para a
compreensdo da vivéncia do ser humano de ser/estar ou ndo doente (DE ARAUJO;
PAZ; MOREIRA, 2012).

Nesse sentido, o vivenciar uma doencga esta arraigado no proprio processo
saude-doenca e na evolugao historica das terapias. A vivéncia de uma doencga
infecciosa e temporaria nao trara preocupacgodes ou frustracbes quando comparada a
vivéncia de uma doenga crénica (ARONOWITZ, 2009). Um individuo com diabetes
tipo 1, por exemplo, tera que compreender a sua doenga, adaptar-se as terapias e
realocar suas atividades de vida para que possa viver com qualidade. Por outro lado,
o vivenciar uma doencga crdonica como o cancer ou a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida distingue-se do individuo com diabetes, pois estas doengas estédo
relacionadas, simbolicamente, a morte e ao sofrimento (MAKOE et al., 2005;
BINGLEY et al., 2006).

O vivenciar do cancer no século XXI| esta permeado de esperanca, pois as
novas tecnologias terapéuticas prometem aumento da sobrevida quando
diagnosticado previamente. Entretanto, as promissoras terapias ndo aliviam o medo
de recidiva do cancer ou os efeitos colaterais do tratamento quimio/radioterapico
(ARONOWITZ, 2001; 2009).

A vivéncia do cancer de mama pela mulher também é retratada em termos
de receio, sofrimento, incertezas, questionamentos pessoais e existenciais, e a
terminalidade (WESTMAN; BERGENMAR; ANDERSSON, 2006; CEBECI; YANGIN;
TEKELI, 2012). O estar com céncer é tdo impactante para a mulher como para os
familiares, pois a possibilidade de morte causa ruptura, desorganizagéo no cotidiano

e na estrutura familiar (BARNES et al., 2000). Algumas mulheres deixam de notificar
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a familia de sua doenga com receio de acarretar preocupacgodes e perturbagdes aos
seus familiares. Contudo, outras buscam por apoio e seguranga no meio familiar
(ASHING-GIWA et al., 2004).

Como na maioria das vivéncias oncoldgicas, a mulher com cancer de mama
passa por momentos significativos, os quais incluem: o diagnéstico, o tratamento e
os seus efeitos adversos e, por fim, o "eu" modificado pela doenga (WESTMAN;
BERGENMAR; ANDERSSON, 2006; BAKER et al., 2014). Este processo nao esta
acondicionado somente a mulher, mas, também, aos individuos com os quais ela
mantém lagos afetivos e/ou familiares (CEBECI; YANGIN; TEKELI, 2012; KARKOW
et al., 2015).

Nesse sentido, os parceiros também se sentem "diagnosticados" com
cancer, pois repentinamente eles lidam com a ameaca invisivel da doenca, a
reestruturacdo da dindmica familiar e a incumbéncia de assumir o papel de suporte
emocional a mulher adoentada (ZAHLIS; LEWIS, 2010). Por outro lado, Coyne e
colaboradores (2012) demonstram que, ao término do ciclo quimioterapico, os
parceiros tornam-se mais positivistas e progressistas, ao contrario de suas esposas
que ainda receiam pela sua morte.

De acordo com Cebeci e colaboradores (2012) a familia também passa por
sentimentos de inseguranga e tristeza face ao processo adoecer/tratamento,
principalmente, quando os familiares deparam-se com a alopecia da mulher. A
queda de cabelo esta condicionada ao imaginario coletivo, isto €, a familia passa a
perceber a doencga e traduz como luta pela sobrevivéncia. Esta percepcao, de certa
forma, promove inseguranca e tristeza aos familiares (AMBROSIO; SANTOS, 2011;
COYNE; WOLLIN; CREEDY, 2012).

No momento do tratamento hormonal, fase marcada pelo climatério induzido,
a mulher novamente sofre com as adversidades da terapia. E neste momento que
ela vivencia os fogachos, episodios depressivos, anorexia e outros sintomas
severos, 0s quais estimulam a interrupgdo do tratamento (ZEIDEN et al., 2016).
Entretanto, um estudo conduzido no Reino Unido demonstrou que a maioria das
mulheres com sintomas climatéricos severos nao interrompia a terapia hormonal por
acreditar que o tamoxifeno era o meio de manté-las vivas (HARROW et al., 2014).

Ainda neste estudo, algumas mulheres foram informadas a respeito da
quimioprevengao, porém nao tinham conhecimento dos efeitos adversos da droga.

Quando os sintomas surgiram, elas procuravam sanar suas duvidas por meio de
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leituras em blogs ou grupos virtuais, ou recorriam a pessoas proximas que ja tinham
vivenciado o mesmo tipo de cancer (HARROW et al., 2014). Portanto, este momento
da terapéutica também esta permeado de aflicdes e anseios, sejam pelos efeitos
climatéricos ou por medo da recidiva (CRUICKSHANK; HUME, 2014; HARROW et
al., 2014).

Apesar das afligdes de cunho fisico e emocional, a familia € o porto seguro
destas mulheres, pois € la que elas buscarao respostas as afligbes, sejam de cunho
emocional ou fisico (LETHBORG; KISSANE; BURNS, 2003; ASHING-GIWA et al.,
2004). Nesse tocante, a mulher com céncer de mama e seus familiares necessitam
de cuidados diferenciados diante os momentos do processo de adoecer/tratamento
(LETHBORG; KISSANE; BURNS, 2003; CRUICKSHANK; HUME, 2013). Ademais,
em diversos estudos a familia é eleita a unidade de cuidado pela mulher, assim, o
cuidado deve ser amplificado e integrado, ultrapassando a barreira individual.
(COYNE; WOLLIN; CREEDY, 2012; PINKERT; HOLTGRAWE; REMMERS, 2013).

4.3 FUNDAMENTANDO A FAMILIA NOS CONTEXTOS CONCEITUAIS E
TEORICOS

4.3.1 Conceitos relacionados a familia

O debate acerca do conceito de familia, em pesquisas qualitativas, abarca
implicagbes e significados da perspectiva familiar. A visualizagdo da perspectiva
familiar permite “enxergar” e questionar os eventos de forma diferente, focar nas
distintas realidades e construir ideias a partir das disparidades (BURR et al., 1988).
Destarte, a familia € vista como uma esfera imbuida de experiéncias humanas.

Beutler e colaboradores (1989) relacionam “familia” a natureza uUnica
permeada por sete caracteristicas definidoras, sendo: a) permeada por relagdes
naturais e permanentes; b) concerne no total de pessoas independente dos eventos
ou circunstancias; c) processos simultaneos que ocorrem independente do cuidado
familiar; d) emocdes intensas e unicas; e€) énfase em processos qualitativos; f)
altruismo; e g) diferentes formar de conduzir a familia. Para estes autores, a
esséncia da familia podera ser a partir do espectro sistémico, pois, desta forma,

poder-se-a avaliar a familia como um todo.
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Sob a ética antropoldgica, o conceito de familia esta pautado para além das
origens do Homo sapiens, mas, também, relaciona-se com a trajetéria histérica das
relagdes interpessoais e as formagdes de comunas (LA FONTAINE, 2015). Assim, o
conceito de familia moldou-se diante as descobertas de territérios e apropriagdes
culturais. Alguns estudiosos da area evitam generalizar o conceito de familia para os
diversos continentes, visto que, no “Novo Mundo”, a definicdo de familia abarca o
contexto cultural, isto €, a transmissao e perpetuacao de valores, cujas, definiram-na
como uma instituicdo (LA FONTAINE, 2015; MONGILYOVA, 2015).

Nesse sentido, a compreensao de instituicdo como familia tem historicidade
com a ascensao e dispersdo do Cristianismo. A visdo da familia Cristd, ou seja, pai,
mae e filho, permeou o consciente coletivo e subsidiou o conceito de familia nuclear,
a qual, nos anos 1960, sobrepunha-se as demais (MONGILYOVA, 2015). A despeito
do movimento religioso associado as familias, € imperativo descrever que o
Islamismo também tracou a concepc¢ao e estruturacao de familia, na qual a familia
estendida é reconhecida perante a religido e o Estado até o momento atual (DHAMI;
SHEIKH, 2000).

A Revolugado Industrial, marcada no inicio do século XX, e os eventos da
Primeira (1914-1918) e Segunda (1939-1945) Guerras Mundial incitaram novas
conformagdes de familia que, nas quais eram caracterizadas pelo numero
expressivo de gestacdes e filhos, com intento, extraordinario, para compor forga de
trabalho familiar. Nao obstante, havia interesse governamental em aumentar o
quantitativo de individuos, visto que, as guerras provocam inumeros Obitos e ao
mesmo tempo precisavam de homens para os embates bélicos (O’'BRIEN, 2015).

Na cronologia da evolu¢gdo humana, as familias moldaram-se de acordo com
o contexto socioeconémico, assim, os conceitos adaptaram-se a realidade de cada
era. E imperativo descrever que ainda ha disparidades conceituais ao preponderar a
cultura, os valores sociais e a religidao de cada regido geografica (BROWN, 2015).
Nesse sentido, a concepc¢ao de familia americana evoluiu de nuclear a multifaceta,
pois, sdo diversas as conformacdes que podem incluir homoafetivas, coabitadas
(casal unido informalmente por lagos afetivos), ndo coabitadas com filhos e entre
outros arranjos (WAITE, 2015).

Particularmente no Brasil, a concepcao de familia também permeou os
movimentos socioeconémicos e histéricos. Embora os paises do “Velho Mundo”

tenham o histérico familiar documentado, sabe-se que no Brasil, a partir dos escritos
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dos jesuitas, familias eram aquelas reconhecidas por brasao real ou hereditariedade
de matrimdnio religioso (EISENBERG, 2000). Contudo, abstendo a definicao dada
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), as familias brasileiras
definiram-se de acordo com suas necessidades econdémicas e valores de cunho
social e/ou religioso (GARCIA; BELLAMY, 2015).

As familias tradicionais brasileiras, isto €, providas pelo homem, decairam
nas ultimas décadas que, paulatinamente, as mulheres tém se destacado como as
mantenedoras do lar (GARCIA; BELLAMY, 2015). Essa tendéncia, descrita por
Itaborai (2016), revela que independente da classe social, as mulheres tém
adentrado ao mercado de trabalho seja por necessidade financeira ou por aspiragao
profissional.

A partir desse conluio literario, nota-se que o conceito de familia nao é
estanque, pelo contrario, ele acompanha as diferentes eras e épocas. Os contextos
econdmicos e religiosos, ndo tdo menos cultural, sédo fatores preponderantes para o
entendimento de familias. Assume-se, entao, que a sociedade é mutavel bem como
as familias que, inevitavelmente, pode-se concluir um conceito concreto a familia.

Dessa forma, essa pesquisa para o Doutoramento, baseia-se na definicao
de familia membros que contenham lagos afetivos e consideracao pela vida alheia,
proposta por Friedman e colaboradores (2003). Além disso, considerou-se a familia
a partir do pensamento sistémico de Capra (1996), em sua obra literaria “Teia da
Vida”, que sistemas familiares sdo dotados de comunicacodes, ferramenta inerente
aos humanos, que a partir delas, podem amplificar € movimentar uma rede de
conversas. A explanacao sobre familia e complexidade decorre em uma segao

posterior.

4.3.2 Abordagens tedricas relacionadas a familia

O conceito e as teorias relacionadas ou com familias também tiveram
influéncias de movimentos sociais, econdmicos e culturais (ROTHBAUM et al.,
2002). O desenvolvimento de uma teoria sobre familia é multifacetado, pois,
considera-se como um nicho social com inumeras interagcdes, sejam elas
interpessoais ou de cunho social (BROWN, 2015). Historicamente, os modelos

tedricos foram relacionados ao matriménio e fertilidade, como um subsidio para
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compreensao de movimentos sociais e econdmicos (BROWN, 2015; ERMISCH,
2015).

A fertilidade tem sido estudada ha aproximadamente 200 anos como fator
preponderante para teoria econémica familiar (tradug&o nossa). Para Becker (1960),
a populagao fértil apresentava alta taxa de natalidade, pois, havia desejo e
satisfagdo em gerar e cuidar de outras vidas. Para esse teorista, a satisfagao
correlaciona-se com os esforgos econdmicos para subsidiar qualidade de vida a
prole. Dessa forma, nota-se que a proporcao de fertilidade versus natalidade reduziu
drasticamente que, segundo Ermisch (2015), ha relacdo com a satisfacdo e a
condicdo econdmica.

Ainda sobre a teoria familiar econdmica, ha a vertente que trata da teoria do
capital perante o ciclo vital (traducdo nossa). Essa aborda a histéria de vida da
humanidade, incluindo a adaptacdo do ser humano as adversidades de cada era
geoldgica, associada a estruturagdo da familia e o numero de filhos (KAPLAN;
BOCK; HOOPER, 2015). Por meio da descricdo da trajetéria de vida da
humanidade, Kaplan e colaboradores (2015) postulam que a evolugdo do homem e
a necessidade de subsisténcia cooperaram para procriacdo da espécie. Além disso,
descrevem que as familias adaptam-se as necessidades emergentes de cada época
e a reducdo do quantitativo da prole € necessaria, pois, os filhos sdo fonte de
despesa e nao artificios para manter a continuidade génica (KAPLAN; BOCK;
HOOPER, 2015).

Por outro lado, a sociologia trata a familia como um amplo sistema que
abarca ndo tdo s6 a economia, mas, também, a historicidade, a cultura, os
individuos e suas necessidades biopsicossociais, € 0os contextos sociodemograficos
(CROSNOE; ELDER, 2015). Assim, denomina-se a teoria da trajetéria de vida
(tradugdo nossa) que, particularmente, ndo aborda per se a familia, porém, como
elas se estruturam perante a dinamica da vida. Ao contrario das outras teorias
descritas anteriormente, nesta salienta-se a importancia das relagdes humanas,
denominada como Linked lives (vidas conectadas, tradugdo nossa) (CROSNOE;
ELDER, 2015). As experiéncias e as circunstancias da vida de cada individuo
podem afetar outros que estdo conectados a ele, ou seja, trata-se do impacto a cada
membro familiar por meio da histéria de vida (CROSNOE; ELDER, 2015).

Embora ndo seja objeto de estudo descrever as diversas vertentes tedricas

sobre familia, a breve compreensao sugere que a pesquisa com ou relacionadas as
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familias, estda aquém de fatores externos ou meramente reduzidos ao individuo e
sociedade a qual vive. Nesse sentido, surgem abordagens tedricas sistémicas
enfatizadas pelas areas da psicologia e enfermagem (GARRIS; WEBER, 2018). A
compreensao da familia como um sistema parte, do pressuposto descrito por Von
Bertalanffy nos anos 1930 (VON BERTALANFFY, 1973). Este bidlogo foi o primeiro
a inserir o pensamento sistémico, considerando o todo como um complexo sistema
de elementos os quais se relacionam mutuamente (VON BERTALANFFY, 1973).

Embora os esforgos cientificos tenham subsidiado os modelos tedricos,
ainda ha lacunas para sistematizar e contextualizar a familia como um todo. Esse é
o exemplo de modelos que associam a tomada de decisdo familiar diante a
enfermidade de um membro familiar (SIMINOFF; THOMSON, 2016). Portanto, é
imperativo evidenciar a vivéncia da familia diante a histéria de vida, impetrando nao
tdo s6 a doenca ou riscos, mas, também, a contextualizagdo das dimensdes social,
econdmica, educacional, laboral, relagdes afetivas e inter-relagcdes, entre outras que
permeiam a vida individual e familiar (GARRIS; WEBER, 2018). Nesse contexto,
emergem as teorias e modelos relacionados a familia, como por exemplo, 0 modelo
Bioecologico de Bronfenbrenner, Teoria Sistémica Familiar, Teoria Sistémica Natural
de Bowen, e outros. (GARRIS; WEBER, 2018).

Diante o enfoque dessa pesquisa de Doutoramento, salienta-se a Teoria
Sistémica Familiar (TSF) que, por meio dos pressupostos da Teoria Sistémica Geral
de Von Bertalanfyy (VON BERTALANFFY, 1973), considera-se a familia como um
sistema complexo, inter-relacionado, autorregulador e auto-organizador (PRATT;
SKELTON, 2018). A compreensao da familia, por meio da TSF, pauta-se em quatro
assungdes basicas: a) a inter-relagdo entre os elementos do sistema; b) o sistema
deve ser considerado como um “todo”; ¢) o ambiente externo interage com o sistema
por meio de retroalimentacéao; e, d) o sistema é compreendido pela vivéncia (PRATT;
SKELTON, 2018).

N&o obstante ao pensamento biolégico ou social, nos anos 1980, a familia
como perspectiva tedrica para enfermagem emerge a partir dos estudos de
Rosemary Ellis (ALGASE; WHALL, 1993). Embora tenha poucas publicagdes, Ellis
foi considerada enfermeira teorista na area de enfermagem familiar, e seus
pensamentos foram publicados como memodrias postumas por uma de suas
discentes, Donna Algase (ALGASE; WHALL, 1993). Para Ellis a enfermagem
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familiar, como disciplina, abarcaria quatro componentes essenciais (WHALL, 1992,
p. 12-13), sendo:

a) perspectiva: objeto de estudo identificavel e persistente ao longo do
tempo;

b) questdes de pesquisa que emergem, de forma persistente, durante a
pratica de enfermagem com as familias;

c) dominios de conhecimento relacionados a histéria da familia, arranjo
familiar, saude familiar, processo saude-doenga, impacto da
enfermidade a familia, e politicas publicas familiares;

d) analise e avaliagéo da aplicabilidade dos dominios de conhecimento a

enfermagem familiar.

Conquanto as teorias de enfermagem familiar tenham evoluido, a
aplicabilidade ainda € avaliada devido as constantes modificagcbes sociais,
econdmicas, culturais e tecnolégicas que impactam as familias (GARRIS; WEBER,
2018). Para isso, na década de 90, teoristas da area previram que esses
componentes seriam contemporéneos para o desenvolvimento de teorias de
enfermagem as familias. (WRIGHT; LEAHEY, 1993). Nos anos 1970, Percy Fawcett
sugeriu trés métodos para o desenvolvimento de teorias em tal area, sendo: a)
reformulacédo das teorias de médio alcance; b) indugao dos dados empiricos; e, C)
deducgao a partir dos modelos conceituais de enfermagem familiar (WHALL, 1992, p.
15-16).

A partir dessas contribuicbes, a enfermagem familiar transpbs-se de
disciplina para teoria, adotando as ideias tanto de Ellis quanto de Fawcett. Para o
desenvolvimento de teorias em enfermagem familiar, considera-se como perspectiva
para Ellis a visao holistica da familia, suporte cientifico as tomadas de decisao
realizadas pelas familias, o ambiente externo como influenciador para a saude da
familia, e, o enfoque maior a saude familiar do que a doenca (WHALL, 1992, p. 14).
Enquanto que as questdes de pesquisas englobam eventos modificadores ou
estressores a familia. Os dominios de conhecimento séo flexiveis a época e ao
contexto social que permeia a vivéncia das familias. J& a confiabilidade é a
extrapolagéo da teoria a pratica da enfermagem familiar (WRIGHT; LEAHEY, 1993).

As aspiragbes de Ellis embasaram o desenvolvimento de conceitos sobre

familias e enfermagem, corroborando para o desenvolvimento da enfermagem
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familiar como disciplina (ALGASE; WHALL, 1993). Contudo, as publicagdes
postumas de Ellis causaram intensas discussdes se a enfermagem familiar poderia
ser considerada uma disciplina, ciéncia, teoria ou método para pratica de
enfermagem, ou, para além, seria uma disciplina que poderia guiar e abarcar novas
teorias (WRIGHT; LEAHEY, 1993). Até entédo, os conceitos de saude da familia e
assisténcia de enfermagem a familia eram pouco delimitados, visto que, as familias
sao dinamicas e atemporais (KAAKINEN et al., 2010).

Dessa forma, as pesquisas das enfermeiras Donna Algase, Ann Whall,
Lorraine Wright e Maureen Leahey contribuiram para a enfermagem familiar como
disciplina teérico-pratica (WRIGHT, L. M. E LEAHEY, 1993). Como disciplina e meio
para pesquisas, a enfermagem familiar fundamentou-se em trés aspectos-chave: a)
determinacdo do conceito de familia; b) compreensdo dos conceitos de saude da
familia; e, c) reconhecimento cientifico de elementos que promovam a saude familiar
(KAAKINEN et al., 2010).

Devido a dinamicidade da sociedade e das familias, bem como, as
evolugdes tecnoldgicas e médicas, influenciaram na concepcgdo de cuidado de
enfermagem, a qual se originou a partir da fusdo dos conceitos de saude da familia
e assisténcia de enfermagem as familias (BELL, 2011). Assim, o cuidado de
enfermagem a saude da familia € reconhecido como uma arte ou ciéncia que guia a
pratica de enfermagem nas areas correlatas a familia, e, para isso, enaltece-se a
enfermagem familiar, como disciplina, com intento de manter a circularidade da
pratica para teoria, ou vice-versa (KAAKINEN et al., 2010). Como ciéncia, o cuidado
de enfermagem a saude da familia concretiza-se a partir de assuncgoes filosoficas ou
tedricas que incorporam nogdes acerca da familia como sistema, ou seja, a saude
ou doenga afetam a familia como um todo e, também, a familia € autogestora da
prépria saude. (BELL, 2011).

A partir disso, as universidades de Michigan (EUA) e Calgary (Canada)
marcaram a historia da enfermagem familiar ao considera-la como disciplina tedrico-
pratica para a formacédo especializada em saude da familia (BELL, 2011). No
entanto, a ténue delimitacdo metodoldgica enviesou a concepgao de familia diante a
pratica, ou seja, havia compreenséao distorcida entre o contexto familiar e a familia
como unidade de cuidado (WRIGHT, L. M. E LEAHEY, 1993). A definicdo desses
conceitos, discutidos na proxima sec¢do, originaram-se por meio de pesquisas

qualitativas direcionadas a compreensdo da vivéncia de familias, em condigdes
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litigiosas a saude, e, também, abordagens quantitativas direcionadas ao
desenvolvimento de instrumentos de medida para manejo de enfermidades (BELL,
2011).

Assume-se, entdo, que o respaldo tedrico da disciplina pode emergir da
pesquisa da enfermagem familiar, propriamente dita, ou por meio da enfermagem
familiar sistémica. A primeira vertente, essencialmente, exprime dois enfoques, um
considera o individuo como figura e a familia como cenario, e o outro se refere a
familia como figura e o individuo como contexto (WRIGHT, L. M. E LEAHEY, 1993).
Embora a compreensdo da vivéncia e a padronizagao de instrumentos tenham
evoluido ao longo das trés ultimas décadas, no Brasil, as pesquisas ainda sao
escassas, visto que, a disciplina de familia ainda ¢é inaudita nas Diretrizes
Curriculares da area da saude (SILVA; SANTANA, 2015).

Ressalta-se que o movimento social, nos anos 1990, culminou em principios
norteadores e democraticos a saude brasileira, originando-se, assim, um sistema
universal, equitativo e descentralizado, o Sistema Unico de Saude (SUS). Nesse
sistema, o papel da familia passou a ser enaltecido sob a d6tica da promocgéo,
prevencao e cuidado a saude e, continuamente, aspiram-se programas de atencéo a
saude da familia e reorganizagéo dos recursos financeiros e humanos (SORATTO et
al., 2015). Por outro lado, a formacdo académica tende a problematizar a
individualidade no contexto saude-doenga, ou o cuidado baseado na doenca,
abdicando-se da compreensao sistémica da familia (SILVA; SANTANA, 2015).

Nesse sentido, a pesquisa com ou relacionada a familia é crucial para o
momento da saude brasileira, visto que, forcas divergentes incidem na perpetuagao
do sistema de saude e, também, a visdo restrita da disciplina de familia impetra a
noc¢ao unificada de marco historico, excetuando todo aporte tedrico acerca da saude
da familia (SORATTO et al., 2015). Para teoristas da area, a enfermagem familiar
ascende de teorias baseadas na pratica ou evidéncias e, para tal feito, deve-se
considerar a familia como um sistema de vidas, experiéncias e vivéncias, enlaces e
relacbes interpessoais, concep¢des e valores familiares, imbuidas em outros

sistemas que podem influenciar a vida e a dindmica familiar (BELL, 2011).
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4.3.3 A familia como unidade de pesquisa: pesquisas com familias e relacionadas as

familias

O advento da teoria de von Bertalanfyy e o desenvolvimento de politicas
publicas as familias corroboraram significativamente para as pesquisas e
estruturagdo da enfermagem familiar. A luz da ciéncia, a enfermagem familiar tem
incorporado conhecimento conceitual a area, ocasionando a sua ascensdo como
disciplina (FRIEDEMANN, 1989).

A ciéncia pode ser definida, simplesmente, como aquilo que se conhece, ou,
como trajeto metodolégico que transforma o conhecimento em uma disciplina
imbuida de teorias associadas ao objeto de estudo (BARRETT, 2002). Para tanto, a
nocdo de ciéncia também abarca o enlace entre a pesquisa e a pratica, como
espaco de questionamento e investigagdo (FRIEDEMANN, 1989).

Historicamente a enfermagem ascendeu como uma profissdo de doagao ao
outro, baseando-se no cuidado as enfermidades oriundas das calamidades.
(JASMINE, 2009). Para além, a enfermagem tinha cunho intergeracional e religioso
em que havia transferéncia dos saberes entre as mulheres da familia, conotada por
acdes benevolentes, heroicas e de zelo ao enfermo (MACDONALD et al., 2018).

Ao passo de que a pratica e o ensino ascendiam, a enfermagem precisava
se reafirmar no espacgo tedrico-filosdfico, assim, em 1984, Jacqueline Fawcett
incorporou ao conhecimento os quatro conceitos metaparadigmaticos para a
disciplina de enfermagem (MARCHUK, 2014). Para essa teorista, o ser humano,
ambiente e saude estdo inter-relacionados, enfatizando a esséncia da enfermagem,
isto é, a relagdo entre o cuidado, saude e as nuances que circundam o individuo
(FAWCETT, 1984, p. 84). Apesar de que a pratica de enfermagem remonta desde o
império egipcio, ela passa ser reconhecida como disciplina a partir da
fundamentacédo do metaparadigma (MACDONALD et al., 2018).

A partir do advento metaparadigmatico, modelos tedricos e teorias tornaram-
se relevantes para o conhecimento de enfermagem, pois, a luz da ciéncia, a
pesquisa € mandatoria e as metodologias empregadas devem ser robustas ao passo
de que os resultados possam ser generalizados e extrapolados a pratica (BARRETT,
2002). De fato, ainda ha intenso debate acerca disso, porém, a incessante busca

pela compreensao das excentricidades do ser humano, e, sua relagdo com o
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ambiente externo tem corroborado a construcdo do conhecimento cientifico a
enfermagem e suas disciplinas (OREM; TAYLOR, 2011).

Nesse sentido, entre os anos 1980 e 1990, empreitaram-se estudos acerca
da pratica diante o processo saude-doenca e, ndo obstante, sobre a compreensao
entre saude, individuo e seus pares, estabelecendo, assim, a nocdo da arte do
cuidado (MARCHUK, 2014). Historicamente, e até a atualidade, compreende-se que
conhecimento de enfermagem perfaz-se por meio da pratica, visdo reducionista.
Portanto, a enfermagem tem um constructo independente e uUnico que a elevam
como profissao, disciplina, arte e ciéncia (MARCHUK, 2014).

A enfermagem, a luz filosofica, compreende a pratica do cuidado baseado
no conhecimento e reflexdo, reconhecendo a subjetividade do ser humano, ou seja,
as experiéncias e vivéncias, emergindo, assim, a nocao da arte de cuidar (OREM,;
TAYLOR, 2011). Aquém das proposicdbes de outras ciéncias, nas quais
desconsideram a sensibilidade e a abstracdo, a arte € o ato reflexivo acerca da
totalidade, ou seja, a pratica de enfermagem holistica pautada na aspiragao
intelectual (MARCHUK, 2014). A partir da estruturacdo dos conceitos, emerge a
enfermagem como disciplina (OREM; TAYLOR, 2011) e, para além, teoristas
contemporaneos a assumem como ciéncia sob as perspectivas filosoficas e
sensibilidade teorico-pratica (MARCHUK, 2014).

As pesquisas em enfermagem tornaram-se robustas, assim, como a
conducdo metodolégica, corroborando a reestruturagdo continua das diretrizes
curriculares (MACDONALD et al., 2018). Nesse tocante, nota-se a evolugao da
enfermagem familiar por meio da problematica observada por enfermeiras
assistenciais, as quais observavam o significado da familia para o cuidado a
enfermos, ou, até mesmo, para promog¢ao a saude (FRIEDEMANN, 1989).

A pesquisa na area da enfermagem familiar € uma tematica debatida tanto
pela subjetividade do ser humano como pela necessidade de promover a familia
como unidade de cuidado. As proposi¢coes de cuidado centrado a familia, cuidado
interpessoal, como ferramenta de suporte para tomada de decisdo, e, a familia como
sistema (FRIEDEMANN, 1989) guiaram a construgdo de teorias, como a Teoria
Sistémica Familiar ou a Teoria Bioecoldgica, ou de modelos tedricos como Manejo
de Doencgas Crbnicas e o instrumento de manejo familiar (Family Management Style
Framework, FMSF) (KAAKINEN et al., 2010).



34

As teorias de enfermagem familiar, bem como de outras disciplinas,
transformam o empirico em conhecimento por meio de métodos légicos e robustos,
que concatenam a pratica da profissdo baseada em evidéncias, sendo considerada
como pratica avangada (KAAKINEN et al., 2010). Essas sado contempladas a partir
da investigagcdo de um determinado fendmeno, relevando questées como e o porqué
ocorre (MATEI; ANTONIE, 2015a). Como em todas as pesquisas cientificas, a
pesquisa em enfermagem familiar considera conceitos, relagcdes e proposi¢cdes
(KAAKINEN et al., 2010).

A construcdo de teorias advém do empirismo como abstragcdes de um
determinado fenbmeno que, o produto gerado, isto €, o conceito, tem poder de
veracidade e confiabilidade quando retrata a realidade (KAAKINEN et al., 2010).
Como por exemplo, o conceito de relagdes abertas e externas, da Teoria Sistémica
Familiar, aplica-se aos adventos de estresse familiar (WHALL, 1992). As relagdes
associam conceitos preestabelecidos, dos quais originam as proposi¢cdes, assim,
como exemplo, a pesquisa sobre a influéncia da familia no cuidado a crianga com
enfermidades (BEACHAM; DEATRICK, 2019). Por fim, as teorias sdo desenvolvidas
por proposigdes que enfatizam a relagcdo entre os conceitos (KAAKINEN et al.,
2010).

Nao obstante a isso, a elaboracédo de hipoteses é valorosa para o processo
de inducao e deducao, isto é, a inquietacao intelectual poder-se-a induzir a validacao
tedrica para determinada pratica avangada (KAAKINEN et al., 2010). Portanto, pode-
se agregar subsidio as teorias pré-concebidas, como no advento do instrumento
Family Management Measure (FaMM), oriundo das pesquisas com o FMSF.
(BEACHAM; DEATRICK, 2019). Vale-se também aos modelos tedricos advindos da
cientificidade social e bioldgica, como as Teorias Sistémicas, da Cibernética, da
Autopoiese, as quais alavancaram o pensamento da enfermagem familiar (WHALL,
1992).

Portanto, o constructo das disciplinas de enfermagem, embora cada uma
tenha um método pertinente para conducdo de pesquisas, pode ser considerada
uma evolugdo para o enlace entre a pratica e teoria (FEETHAM, 1992). Para a
disciplina de enfermagem familiar, per se, o emprego de métodos e o objeto de
pesquisa validam-se por meio da pesquisa familiar, a qual se refere a investigacéo
multidisciplinar que pode ser conduzida com familias ou relacionada a familia
(FEETHAM et al., 1992; ASTED-KURI et al., 2001).
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Previamente a descricdo das vertentes de pesquisas, cabe salientar que
enfermagem familiar ascende sob o prisma da relacdo dos membros familiares para
como o seu ambiente, lagos afetivos intra ou extrafamiliar, ou, a influéncia exercida
sob a familia ou o micro ou macrossistema de vivéncia (HAYES, 1992, p. 18).
Publicagcdes, entre as décadas de 80 e 90, promoveram debates acerca da sua
validade perante o metaparadigma da enfermagem. (FAWCETT, 1984). Contudo,
teoristas de familias, como Suzanne L. Feetham foi uma das pioneiras em
estabelecer a familia como um sistema autbnomo e capaz de gerenciar as suas
relagdes externas ou internas, influenciar o espaco coletivo, ou fomentar lagos por
meio de diades ou triades (FEETHAM, 1984).

Apesar do embate tedrico, a enfermagem familiar equiparou-se ao conceito
de familia proposto pelo metaparadigma; entretanto, a familia foi conceituada como
individuos que compartiham o mesmo espaco (BELL, 2009). Assim, surgiram
pesquisadoras intencionadas em reproduzir a familia como unidade de analise, ou
seja, a familia como um todo (FAWCETT; WHALL, 2009). Dentre elas, destacam-se
as teorias de Imogene King, Betty Neuman, Dorothea Orem, Martha Rogers e
Calista Roy (QUADRO 1).

QUADRO 1 - MODELOS TEORICOS DE FAMILIA: PRINCIPIOS PARA O PENSAMENTO UNITARIO

(continua)
Teoristas Ano Teoria Definigao de | Conceitos- Limitagoes
familia chave
Imogene 1985, Modelo tedrico | Sistema social | Percepcdo: como | A efetividade da
King 1987 dos sistemas | com interacdes | lidar com as | teoria é
integrados individuais familias e sua | mensurada por
(pessoal, saude. instrumentos
interpessoal e Interacao: prospectivos.
social) interacdo entre o
profissional e a
familia por meio
de comunicagao
€ negociagao.
Tempo:
crescimento e
amadurecimento
familiar.
Estressores:
eventos adversos
a familia
Beth 1983 Modelo de | Grupo de duas | Sistema: relagbes | Preponderancia
Neuman Sistemas ou mais pessoas | harmoniosas dos agentes
que mantém uma | entre 0s | estressores diante
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mesma cultura.

membros,
mantendo valores
e significados que
regem a familia e
sua continuidade.
Influéncia: a
forma que o
sistema influencia
a condicdo de um
membro diante
eventos
estressores.
Componentes do
sistema: relacao
psicossocial,
estado fisico,
caracteristicas do
desenvolvimento,
e influéncia
religiosa.

uma familia que
mantém relagéo
cultural.

Dorothea
Orem

1985

Teoria do
autocuidado

Grupo de
individuos que é
essencial para o
ser humano.

Sistema__familiar:
membro
responsavel pela
gestéo do
cuidado quando o
outro nao
consegue se
cuidar por si so.
Fatores culturais
e sociais:
condicionantes
para o auto-
cuidado.

Enfoque no
cuidado
individualizado.

Martha
Rogers

1983

Ciéncia
unitaria do ser
humano

Caracterizada
pelos arranjos
familiares  (i.e.:
familia  nuclear,
estendida,
homossexual,
consanguinea, e
outros).

Energia: trocas
mutuas com o
ambiente externo.
Mudancas:
caracterizadas
por inovagado e
processos
familiares
arritmicos.
Centralidade da

familia: a
importancia dela
na gestdo de
saude ou doenga.

Préxima ao
modelo de
unidade, porém,
ha excentricidade
dos arranjos
familiares para a
gestdo de saude
ou doenca.
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Calista Roy | 1984 Modelo de | Sistema Estimulos Considera a
adaptacao adaptativo  que | ambientais: familia como

pode controlar os | agentes que | unidade, mas,
processos afetam o membro | outros conceitos
familiares por | ou a familia como | devem ser
meio de | um todo. agregados
retroalimentacdo | Retroalimentacdo | quando se trata
quando estimulos padroes de | de sistema
externos incidem | controle familiar | adaptativo.
nas interdependentes
necessidades as adaptacoes.
dos membros
familiares.

FONTE: Adaptado de BELL (2009).

Com excecao de Orem, essas teoristas foram importantes para o conceito
de familia como unidade ou sistema, apesar do uso precoce do pensamento
complexo, consideraram conceitos-chave para pratica e pesquisa em enfermagem
familiar (BELL, 2011). (1991)

estabeleceu critérios de pesquisa para pesquisas qualitativas direcionadas a

Contemporanea a esse movimento, Feetham

construcdo de teorias aplicaveis a area. Consequentemente, reestruturou-se a
compreensao da enfermagem familiar, a partir da concepgéo da pesquisa familiar,
ou também denominada como pesquisa com familias, e da pesquisa relacionada as
familias (FEETHAM, 1991), conferindo aos investigadores o titulo de pesquisador de
familias (KNAFL; VAN RIPER, 2017).

Ao assumir a familia como objeto de estudo ou participante constitui um
desafio aos pesquisadores, pois, ainda ha debates acerca dos métodos e,
principalmente, a unidade de analise (KNAFL; VAN RIPER, 2017). Isso se deve a
compreensao conceitual de familia e, também, as excentricidades funcional e
comportamental de cada sistema (MUNBALL, 2013). Para tanto, pesquisadores da
area estabeleceram critérios e recomendagdes metodoldgicas para conferir
confiabilidade e coesao aos estudos com ou relacionadas a familia (FEETHAM et
al., 1992; ROBINSON, 1995).

Pesquisas com familias tém por unidade de analise o sistema familiar, em
que a validade metodoloégica ocorre por meio da compreensdo do todo. Ja as
pesquisas relacionadas as familias consideram as acdes individuais dos membros
familiares, ou a investigagdo dos conceitos expressos pela familia ou seus pares
(FEETHAM, 1991, p. 56). Para Feetham (1991) a pesquisa familiar deve contemplar

0s seguintes critérios:
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a) desenho metodologico da pesquisa;
b) definicdo de familia que seja coerente ao estudo;
¢) compreensédo do arranjo e dindmica familiar;

d) relevancia a pratica de enfermagem.

Além disso, essa autora aprofunda a sua aspiracdo e recomenda quesitos
cruciais para a condugdo de uma pesquisa, sendo a identificagdo do objeto de
estudo e o desenho do estudo qualitativo, adocao de conceitos ou referenciais
relacionados a pesquisa, definicdo de familia, indicagao do foco de pesquisa familiar
(i.e.: relacionada ou com familia), uso de métodos pertinentes a pesquisa e ao
objeto, as implicagbes e potencialidades para a pratica, pesquisa e teoria,
sustentagcdo para desenvolvimento de programas correlatos a area, e, por fim, a
descrigdo da condigdo da familia (i.e.: familia em risco, alto risco ou sobrevivente).
(FEETHAM, 1991).

A época, para essa teorista, o tipo de pesquisa incidia essencialmente a
unidade de analise, reduzindo a contribuicdo do estudo a area (ROBINSON, 1995).
Isso se deve ao fato da dicotomia proposta, nos anos 1990, que amostras com um
individuo ou membro familiar compreendem pesquisas relacionadas a familia e, por
outro lado, entrevistas com todos os membros da familia € uma das caracteristicas
das pesquisas com familias (FEETHAM, 1991). Por conseguinte, Feetham e
colaboradores propuseram a associagao entre referenciais tedricos e metodoldgicos
para concretizar a dicotomia das pesquisas, e enfatizou a implicacao da pesquisa a
pratica de enfermagem e o desenvolvimento de conceitos, modelos tedricos ou
teorias (FEETHAM et al. 1992).

Apesar disso, surgiram propostas analiticas direcionadas para a pratica em
enfermagem familiar, o que culminou em unidade de cuidado (ROBINSON, 1995b).
Aquela época, a unidade de cuidado pautava-se no individuo ou na familia e carecia
de conceitos relacionados a pratica, a ponto de que, instrumentos de medida de
fadiga ou estresse eram aplicados individualmente ao enfermo e cuidador
(ROBINSON, 1995a). Fatidicamente, as medidas ndo eram convertidas em plano de
cuidados e, tdo menos, contemplava-se a unidade de cuidado (ROBINSON, 1995b).

Nos anos 1990, a pratica da enfermagem tinha potencial, porém, devido a
fragilidade dos conceitos, havia polarizagdo do cuidado (ROBINSON, 1995a). Assim,

representada como um circulo maior, porém com limites definidos, e nos polos
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superior e inferior, encontram-se o individuo e a familia, respectivamente. Em vez de
nominar o individuo como membro familiar, evidencia-se o carater individualizado e
ndo relacionado a um sujeito oriundo de uma familia (ROBINSON, 1995b). Da
mesma forma, o individuo € polarizado ao extremo superior devido a énfase do
reducionismo que, coloquialmente representado, inferioriza-se a familia na atuacao
de enfermagem.

A familia como fenémeno, tanto no ambito da pesquisa quanto da pratica,
era compreendida como um todo ou como focal, ou seja, pesquisas com ou
relacionadas a familia, respectivamente (ROBINSON, 1995a). Ndo obstante, a
pratica também considerava o individuo como uma parte dissociada da familia, e as
politicas publicas salientavam a familia como um todo, contudo, as estratégias para
promocgao a saude eram elencadas individualmente (GANONG, 2011). A proposicao
de Feetham (1991), acerca de pesquisas com familias € considerada reducionista,
pois, 0s membros e as relacbes ndo sao considerados nesse escopo, O que
desvirtua do sentido de familia como sistema (ROBINSON, 1995a).

A partir da contribuicao cientifica de Humberto Maturana e Francisco Varela
(1992), que defendiam que uma pessoa ocupa diversos espagos, simultaneamente,
e dentre eles, a familia. Assim, Carole Robinson propds a dicotomia conceitual entre
individuo, pessoa e membro familiar, o0 que culminou nas dimensdes de pesquisa em
enfermagem familiar (ROBINSON, 1995a). Para essa teorista, o termo “pessoa”
aspira a caracteristica simultdnea de membro familiar e individuo que ocupa outro
espaco social. Embora o contexto ndo seja o principal elemento, para essa autora, o
individuo, como foco de pesquisa, revela seus significados ou experiéncias que,
direta ou indiretamente, estéo interconectados com o contexto familiar (ROBINSON,
1995a).

Ao propor essas concepgoes, Robinson revelou a “Enfermagem de pessoas
e familias” (FIGURA 1), da qual se pode pesquisar a partir da perspectiva de
unidade de interesse, isto &, o individuo e a familia, ou 0 membro familiar e a familia,
ou a pessoa e a familia, ou os membros familiares e a familia, e entre outras.
(ROBINSON, 1995a). A ilustracdo de Robinson (1995a) representa as pessoas
como pequenos circulos que interseccionam a familia, apresentada como o circulo
maior, e o espago externo. As linhas centrais e quadrilateras referem-se as relagdes
que, de tal forma, demonstram a interacdo e reciprocidade entre os membros

familiares. O circulo preenchido refere-se a unidade de interesse a pesquisa, ao
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passo de que, o tipo de pesquisa relaciona-se a cada figura geométrica preenchida
(ROBINSON, 1995b).

FIGURA1 — ENFERMAGEM DE PESSOAS E FAMILIAS
Individuo

Pessoa

Membro familiar

Relagoes "
Familia

Relagoes

FONTE: Adaptado de Robinson (1995a).

Nessa proposta de pesquisa, 0s espagos vazios sao considerados como
contexto de pesquisa, por exemplo, quando a unidade € a pessoa prontamente
serdo contextos a familia e suas relagdes com outros membros familiares.
(ROBINSON, 1995a, 1995b). Embora seja considerada como unidade de interesse,
e nao de analise, a proposta de Robinson tem sido aceita devido a contextualizagao
da familia como sistema de pessoas/individuos, conferindo flexibilidade analitica
(GANONG, 2011).

Quanto a unidade de analise, a autora sugere utilizar os pressupostos de
Fisher e colaboradores (1985), os quais referenciam a familia como unidade de
coleta e analitica a partir de trés niveis estratégico-metodoldgicos, sendo: a)
individual; b) relacional, e, c) transacional. Esse grupo de autores revolucionou o
desenho metodolégico das pesquisas ao enfatizar entrevistas com enfoque na
familia, ou seja, as questbes devem abranger aspectos familiares sob a perspectiva
de membros familiares, individuais ou familiares (FISHER; TERRY; RANSOM,
1990).

O nivel individual compreende a amostragem e coleta de dados com um

unico tipo de membro familiar ou um unico familiar, abstendo-se das agdes ou
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relagcbes com os outros membros (FISHER et al., 1985). Como por exemplo, um
estudo desenvolvido no Ira, entre jovens adultos, acerca da percepg¢ao sobre as
diferencas de géneros diante a fungéo familiar (ABDI et al., 2016). Assim, revela-se
a percepcdo de um unico membro do sistema familiar, que trata sobre
peculiaridades relacionadas a familia, sem referéncia ao sistema propriamente dito
(FISHER et al., 1985).

Conquanto, o segundo nivel, o relacional, compreende a coleta de dados
com dois ou mais membros familiares que se relacionam uns com outros. Para os
autores, a amostra fundamenta-se a partir da definicdo de familia ou de relagdes
familiares adotada pelo pesquisador (FISHER et al., 1985). Os dados coletados
devem ser agrupados e analisados juntamente, pois, nesse nivel, emergem
percepcdes de alguns eventos familiares ou aspectos relacionados a histéria, agdes
e atitudes familiares. A familia como unidade de analise € alcangada por meio da
analise conjunta dos dados coletados, pois, as entrevistas geralmente sao
conduzidas individualmente (FISHER et al., 1985).

Estudos com relevancia a experiéncia dos familiares, geralmente, utilizam
esse nivel de analise (ROBINSON, 1995b), como por exemplo, um estudo
conduzido na Africa do Sul, sobre a experiéncia de familias com algum membro
submetido a cuidados paliativos, em unidade de terapia intensiva de hospitais
terciarios especializados. Embora tenha fragilidade conceitual e metodolégica, foi
adotada a amostragem intencional devido o cenario obscuro de vida e morte,
limitando a aceitagao dos familiares. Para extrapolar do individual a unidade familiar,
utilizaram a estratégia simultdnea de coleta e analise de dados, com intento de
clarificar e agrupar cédigos condizentes a unidade familiar. Ao passo de que a
saturagdo ocorria, os autores agrupavam as categorias por meio da analise
tematica, dessa forma, emergiram temas relacionados a tomada de decisao familiar
perante a terapéutica e cuidado (KISORIO; LANGLEY, 2016).

Por outro lado, o nivel transacional compete a coleta de dados da diade ou
da unidade familiar, descartando a analise individual ou conjugada de cada membro
familiar. Para Fisher e colaboradores (1985), a analise transacional refere-se a
investigacdo de mudancgas inter-relacionadas entre os membros, 0 que ocasiona um
produto no sistema familiar. No entanto, para Robinson (1995a), esse nivel
compreende a coleta de dados entre membros familiares inter-relacionados, cujos

dados serdo analisados a partir das concepgdes de “pessoa’ e “familia”. A coleta de
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dados por meio de grupos podera acarretar a analise transacional, pois, alguns
eventos poderéo ser ocultos pelo participante.

A partir do entendimento da unidade de coleta e analise, a nominada
‘Pesquisa em Enfermagem com Pessoas e Familias” (QUADRO 2) classifica a
pesquisa por meio de trés dimensdes: a unidade de interesse; foco de atencgao; e, o
nivel dos dados (ROBINSON, 1995a). A unidade de interesse revela niveis

L]

relacionais entre os conceitos “individuo”, “pessoa” e “familia”, ou seja, o objeto de
estudo guiara a escolha da unidade de interesse que, a partir disso, emergira o tipo
de pesquisa familiar (ROBINSON, 1995b). O foco de atengdo compreende a relagao
entre a unidade de interesse e a caracteristica da amostra, isto €, se o objeto de
estudo tratar sobre relagdes maritais, logo, a diade e suas relagdes serao o foco de
atencao (ROBINSON, 1995a). E, por fim, o nivel de dados compreende a unidade
de coleta e a analise adaptada do estudo de Fisher e colaboradores (1985),

abordado previamente nessa segéo.

QUADRO 2 - PESQUISA EM ENFERMAGEM COM PESSOAS E FAMILIAS: PROPOSTA DE
ROBINSON

Unidade de interesse (tipo
de estudo)

Foco de atencao

Nivel dos dados

I. Individuo/membro familiar | 1) individuo; a) individual,
2) membro familiar; b) relacional;
3) pessoa; c) transacional.
4) familia como contexto.
[I. Individuo/subgrupo 1) individuo; a) individual;
familiar* 2) membro familiar; b) relacional;
3) pessoa; c) transacional.
4) relagao familiar;
5) subgrupo como sistema;
6) familia como contexto.
[ll. Grupo familiar 1) familia como grupo; a) individual,
2) individuo como contexto. b) relacional;
c) transacional.
IV. Individuo/sistema 1) individuo; a) individual;
familiar® 2) membro familiar; b) relacional;
3) pessoa; c) transacional.

4) relagao familiar;
5) individuo e o sistema familiar.

FONTE: Adaptada de ROBINSON (1995a).
LEGENDA: * Tradugao nossa

No quadro 2, adaptado de Robinson (1995a), sdo enumeradas as descrigdes
de cada dimensao que, segundo a autora, facilita o entendimento, pelo pesquisador,

acerca do tipo de pesquisa, amostra, unidades de coleta e analise, a luz do
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referencial tedrico adotado. Por exemplo, se o objetivo do estudo for avaliar o nivel
de estresse entre esposas de individuos com doenca neurodegenerativa, e que
desempenham o papel de cuidadora, logo, a unidade interesse, ou tipo de estudo,
sera sobre o individuo como membro familiar (1), ao utilizar instrumentos
padronizados de burnout. Nesse sentido, o foco de atencdo podera abarcar a
esposa como individuo (1) ou membro familiar (2), e, as unidades de coleta e de
analise serao individuais (ROBINSON, 1995a, 1995b).

No que condiz a familia como sistema, a autora desconsidera o uso da
unidade subgrupo familiar (Ill), pois, a familia sera retratada, restritamente, a luz das
relagcdes e interagdes entre os membros familiares. Assim, embasada na concepgéao
de sistema de Maturana e Varela (1992), recomenda-se o nivel individuo/sistema
familiar (IV) para compreender a influéncia da familia sobre a pessoa, ou vice-versa,
integrando a relagdo e interacdo entre os sistemas, a familia e a pessoa
(ROBINSON, 1995a).

Embora as divergéncias acerca do tipo de pesquisas e, também, as
unidades de analise e coleta, estejam impetradas na esséncia da pesquisa familiar,
Feetham (1991) e Robinson (1995b) convergem no enlace entre o referencial tedrico
e 0 metodologico, a especificagdo do foco de pesquisa como um todo e o conceito
de familia adotado pelos pesquisadores.

Nesse sentido, em 2018, Feetham revisita sua proposta de pesquisa no
editorial do periédico Journal of Family Nursing. Nesse, a pesquisadora e pontua
questdes contemporaneas associadas as pesquisas com ou relacionadas a familia,
as quais sao denominadas como “Pesquisas de Familia”. Ademais, nota-se reflexao
acerca do conceito de pesquisas parciais ou completas (tradu¢do nossa) que, de
certa forma, assemelham-se com as unidades de interesse e atencéo propostos por
Robinson (1995a). Para a autora, a indicagdo de uma pesquisa como parcial ou
completa tornou-se necessaria devido as inovagdes metodoldgicas e as ferramentas
tecnolégicas de apoio a pesquisa (FEETHAM, 2018).

As “Pesquisas de Familia” podem ser desenvolvidas tanto parcial quanto
completa, sendo diferenciadas pelo enfoque familia ou relagdo entre o0 ambiente e a
familia. Portanto, para Feetham (2018), as pesquisas com enfoque completo
refletem a respeito da interdependéncia entre a familia e o ambiente, enquanto que

as parciais tratam essencialmente o sistema familiar.
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Atualmente, Feetham (2018) descreve que a pesquisa com familias pode ser
parcial, ou seja, amostra pode ser constituida por dois ou mais membros da familia,
mas, o0 que assegurara a fidedignidade, serdo a conceituagao e definicdo de familia.
Para tanto, o conceito refere-se a pergunta “o que é familia para essa pesquisa?”,
enquanto que, a definicdo é “quem é ou sao?”. Nesse interim, nessa Tese de
Doutoramento, assumiu-se a “Pesquisa relacionada a familias”, os detalhes acerca

disso encontram-se discorridos na metodologia.

4.4 A LUZ DA COMPLEXIDADE: O REFERENCIAL TEORICO

Nessa secgao, serdo discutidos aspectos historicos, conceitos, definicoes
acerca da complexidade. A luz da complexidade, como referencial tedrico, sera
retratado como enlace entre o pensamento complexo e a familia, denotando a

potencialidade desse referencial as pesquisas com familias.

4.4.1 Uma visao sistémica da complexidade

A teoria da complexidade, dificiimente, pode ser simplificada a uma teoria ou
equacéo fisica, visto que, ha um constructo temporal e sélido que a trata como uma
ciéncia (STEVEN, 2001). A luz etimolégica da lingua francesa, complexidade
equivale a palavra complexe que: “compreende um composto de partes
interconectadas, formadas por combinacdes de elementos simples” (COMPLEX,
2019). Assim como a raiz etimoldgica, o conceito para teoria da complexidade
denota o sentido de interacbes entre as ciéncias exatas, naturais, sociais e
filoséficas (STEVEN, 2001).

Como teoria ou paradigma de pesquisa, a complexidade pode ser
compreendida a partir de trés pilares: a complexidade algoritmica, a complexidade
deterministica, e, por ultimo, a complexidade agregada (STEVEN, 2001). A
complexidade algoritmica abarca a teoria da informacao e a teoria da complexidade
matematica, que, resumidamente, avaliam sistemas complexos a partir de
informagdes matematicas (STEVEN, 2001). A deterministica trata sobre a teoria do
caos e a catastrofica que, semelhante a algoritmica, avalia variaveis interconectadas

que coevoluem para instabilidade sistémica. E, por ultimo, a agregada reflete sobre
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a retroalimentacao, informagao/comportamento, entre os individuos e/ou sistemas
sociais (STEVEN, 2001).

Embora a dicotomia seja excludente a teoria da complexidade, assume-se a
composi¢cdo de conceitos interligados entre si que tratardo acerca de sistemas
complexos (WOLF-BRANIGIN, 2013, p. 20). Dessa forma, faz-se jus a compreensao
terminoldgica entre teoria da complexidade, sistema complexo e sistema adaptativo
complexo. A teoria corresponde a interconexao de conceitos, como sistema
complexo e adaptativo, que a sustentam como um modelo tedrico. O sistema
complexo refere-se a interagdo de agentes interconectados que produzem um
comportamento emergente, a partir do qual, o sistema por si s6 ndo se adapta, mas,
os agentes o compelem a fazé-lo. No entanto, se o sistema for capaz de se adaptar
em resposta ao proprio ambiente, por meio de processos de retroalimentacéo,
caracteriza-o como sistema adaptativo complexo (SAC) (WOLF-BRANIGIN, 2013, p.
26).

Os modelos tedricos da complexidade, reconhecidos atualmente,
coevoluiram a partir do pensamento sistémico europeu nos idos de 1920. Nessa
época, como na contemporaneidade, questionava-se “0 que é vida?” que, para os
bidlogos, a quimica e a fisica ndo conseguiriam responder tal feito. Assim,
emergiram o0s pensamentos divergentes entre os bidlogos ditos vitalistas ou
organismicos. A visao vitalista compreendia a vida como uma forga inexistente
perante a fisica e a quimica; enquanto que, para os organismicos tratava-se de outro
elemento, a organizacao ou relacdes organizadoras (CAPRA; LUISI, 2014, p. 93-94).

Embora imperassem divergéncias de pensamento, a compreensao de
relagcbes entre organizacdo e sistema surgiua partir das reflexdes da escola
organismica, tendo como pioneiro o bidlogo e anatomista Ross Harrison (1870-
1959). A partir dos seus estudos com cultura celular, Harrison postulou que dois
aspectos eram importantes para a organizagao celular, a configuracdo e a relagao,
cujos conceitos foram fundidos em padrao de organizagdo (CAPRA; LUISI, 2014, p.
94). Apesar do reducionismo na cientificidade atual, os feitos desse anatomista e
bidlogo foram essenciais para a pesquisa com células-tronco e regeneragao celular,
remetendo a ideia de que a ciéncia nao é fruto da soma das partes (MAIENSCHEIN,
2010).

Ainda na escola organismica, emergiu a palavra “sistema” descrita, pelo

bioquimico Lawrence Henderson (1878-1942), como propriedades que surgem a
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partir da relacédo entre as partes. Nesse tocante, o bidlogo Joseph Woodger (1894-
1981) acrescentou a ideia de que o organismo vivo era dotado de elementos
quimicos e suas relagdes organizadoras (CAPRA; LUISI, 2014, p. 94). No entanto,
acredita-se que Woodger tenha contribuido exponencialmente a teoria da
complexidade, pois, ao publicar a segunda parte do seu trabalho, Biological
Principles, em 1936, questionou como e o porqué os organismos se modificavam em
diferentes niveis. Posteriormente, isso foi reconhecido em termos de propriedades
emergentes, ou seja, o sistema é capaz de se adaptar e se reestruturar, conferindo-
o uma propriedade inexistente até o momento (NICHOLSON; GAWNE, 2014).

A partir das concepgdes de fungdo e estrutura, Woodger inferiu que esses
estariam relacionados para manutencao funcional e estrutural dos organismos
(NICHOLSON; GAWNE, 2014). Posteriormente, nos anos 1950, von Bertalanffy
transcendeu seus conhecimentos para outras areas e publicou concepgdes como
sistema aberto, dinamicidade, realimentagdo, ambiente, estruturas e funcdo, assim,
contemplando a denominada Teoria dos Sistemas Gerais. Contrario do que se
postula, Ludwig acumulou do evolucionismo de Darwin para descrever que o0s
sistemas interagem com o ambiente, por meio de realimentagdo, caracterizando-os
como abertos (VON BERTALANFFY, 1972).

Embora von Bertalanffy tenha levado o crédito, a concepgéo de organizagéo
foi proposta pelo pesquisador russo Alexander Bogdanov (1873- 1928), sendo
nominada como “ciéncia das estruturas” ou Tectologia. Bogdanov buscava
compreender a forma de organizagdao de sistemas animados ou inanimados que,
segundo as suas reflexdes, ambos tinham um padréo que era a conexao entre os
elementos. Pretensioso a época, o pesquisador ja postulava a inter-relagao entre os
conhecimentos de todas as ciéncias como um movimento para compreensao dos
organismos (CAPRA; LUISI, 2014, p. 117).

No inicio do século XX, a fisica também reavaliou as concepgdes de forca e
matéria, emergindo a nova ordem, a Fisica Quantica (CAPRA; LUISI, 2014). Nessa,
a teoria da relatividade emergiu pelas reflexdes de Albert Einstein (1879-1955), bem
como, o “principio da incerteza” de Werner Heisenberg (1901-1976) e a dualidade do
elétron de Niels Bohr (1885-1962) (SHAPIN, 2010). A nogao de que, os atomos
possuem espacos vazios e subunidades com diversas possibilidades de existéncia,
contribuiu para repensar a fisica como probabilidade e ndo, meramente, uma
causalidade (CAPRA; LUISI, 2014).
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Nesse sentido, emergiu a necessidade em descrever a incerteza e a
probabilidade em equacgdes, corroborando para a formulagao da Logica de Fuzzy e a
Teoria das Catastrofes. A Logica de Fuzzy, também conhecida como Ldgica
Multivalorada, foi introduzida na década de 30, pelo fildsofo e logico polonés Jan
Lukasiewicz. Contudo, somente na década de 60, com Lofti Asker Zadeh, que esta
l6gica foi divulgada no meio cientifico por meio da publicagdo do artigo Fuzzy Sets
no Journal Information and Control. Ele trazia o principio da incerteza e a nogao da
l6gica dos conceitos vagos. Isto €, a Ldgica de Fuzzy da espaco para o “meio termo”
ou para respostas com variagdo de grau, afastando-se da logica classica, a qual
gradua as respostas em valores absolutos de verdadeiro ou falso (CHENCI et al.,
2011).

O termo fuzzy, na lingua inglesa, pode ter varios significados, dentre eles, os
adjetivos mais utilizados para a nossa lingua sdo: incerto, nebuloso ou difuso.
Assim, a Logica de Fuzzy reflete o modo incerto como as pessoas pensam,
modelam a estrutura da frase e tomam decisdes. Desta forma, esta logica esta
inserida nas pesquisas com sistemas inteligentes artificiais e humanos (CHENCI et
al., 2011). Destaca-se que, contemporanea a ideia de von Bertalanffy, surge o
movimento cibernético, fomentado por Norbert Wiener (1894-1964), que tinha por
intento construir maquinas autorreguladoras de informagdes. Portanto, isso foi
essencial para construgdo da logica Fuzzy e, também, de formulagbes associadas
as redes cibernéticas (CAPRA; LUISI, 2014).

Nao obstante a isso, outras disciplinas, como a ecologia e a psicologia,
inferiam que o paradigma cartesiano de René Descartes impedia a compreensao do
ser humano, dotado de mente e consciéncia, e, também, como a natureza se
desenvolvia diante a uma interdependéncia (MOROWITZ, 1995). Assim, surgiram os
estudos acerca da percepgcdo humana sobre as formas ordeiras ou desorganizadas,
denominada como Gestald, que, posteriormente, foi cunhada como a terapia de
Gestald, a qual se baseia na terapéutica de transtornos mentais por meio da
percepcdo humana a respeito de representagdes geométricas, os denominados
atratores (MARMGREN, 1998).

A ecologia questionava a emergéncia de fendmenos naturais, a diversidade
de biomas naturais, e a influéncia que cada um dos elementos exercia sob o outro.
Desse modo, ecologistas acreditavam que as estruturas e fungbes dos organismos,

vivos ou inanimados, relacionavam-se com a emergéncia de fendmenos
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meteoroldgicos e geofisicos (CAPRA; LUISI, 2014, p. 476- 480). Nos anos 1960, o
quimico James Lovelock propés que o planeta Terra € um sistema vivo e auto-
organizador que, juntamente com Lynn Margulis, expandiram a hipotese de Gaia
para teoria, evidenciando a cientificidade a interdependéncia entre os elementos
quimicos, ecossistemas, fendmenos naturais e o comportamento humano (CAPRA,
1995, 79-80).

Portanto, estas teorias interligadas, uma a outra, coadunam para uma visao
complexa de mundo e mostram como a realidade € incerta. Além disso, revelam que
todos os componentes estdo conectados, entdo, examina-los isoladamente ou
panoramicamente nédo faz sentido, devem-se analisar suas conexdes, isto é, a
Teoria da Complexidade traz em seu bojo a ideia do movimento envolvido nas

conexoes e inter-relagcdes entre elementos e sistemas (CAPRA, 1996; 2005).

4.4.2 A complexidade segundo Fritjof Capra

Diante o esplendor conceitual de complexidade, Fritjof Capra, fisico e
estudioso da area, de forma meticulosa e sistémica, propde conceitos sistémicos e,
por conseguinte, o pensamento sistémico que transcende as ciéncias naturais,
sociais, fisicas e biolégicas. Assim, na proxima secéo, seréo discorridas a histéria e
as contribuicbes tedricas desse pesquisador para o mundo cientifico e para as
pesquisas.

Fritjof Capra nasceu na Austria, em 1939, e ainda na sua plena juventude de
19 anos, discente de Fisica, ja despertava curiosidade acerca do principio da
incerteza de Heisenberg e “agitacdo atdémica” de Bohr e Schoédinger. Com isso,
sentiu-se motivado para seguir a carreira de pesquisador na area da fisica teorica
que, segundo ele, causou fascinio o mistério da fisica, no entanto, refletia que isso
deveria ser tratado com profundidade (CAPRA, 1988, p. 13-16).

Apos o pos-doutoramento na Universidade de Paris, Capra mudou-se para
os EUA e iniciou sua carreira como pesquisador na Universidade da Califérnia, na
qual, deparou-se com o movimento hippie perpetrado naquele pais (CAPRA, 1988,
p. 17). Diante a vivéncia com o Xamanismo americano, Capra iniciou suas primeiras
idealizagdes entre a fisica e o espiritual, precisamente, a relagdo entre o material e
imaterial, levando-o a buscar referéncias na espiritualidade do Oriente. Viajou ao

Oriente, inseriu-se espiritualmente no mistico do hinduismo e taoismo, péde debater
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suas ideias com o lider espiritual hindu J. Krishnamurti e com o proprio fisico
Heisenberg. Toda essa vivéncia o fez refletir sobre o paralelo entre a fisica moderna
e 0 mistico, o que o impulsionou para escrever a obra “O tao da fisica”, publicada em
1975 (CAPRA, 1988).

Ja nos anos 1980, em seu insight mais profundo, publicou a quebra do
paradigma entre a ciéncia e a modernidade, contemplada na obra literaria “O ponto
de mutagao: a ciéncia, a sociedade e a cultura emergente” (CAPRA, 1988). Nessa,
ha um denso compilado tedrico das ciéncias fisica, natural, biolégica e social que
embasa a sua proposi¢ao para a contemporaneidade, a concepcgao sistémica que
“[...] vé o mundo em termos de relagdes e de integragdao” (CAPRA, 2006, p. 260).
Nesse sentido, emergiu 0 que ele chamou de “a inversdo da situagao” em que
propde a ruptura do paradigma fragmentario e de causa-efeito, ao nortear a
integracdo entre o conhecimento, os eventos historicos e as ciéncias em uma viséo
sistémica e interligada (CAPRA, 2006).

A nogao de sistema para Capra (2006) esta alicergada na conexao de todos
os conhecimentos, desde os reducionistas aos holistas, como uma forma para
compreender a vida. Assim, surge o conceito amplamente difundido, o de
pensamento sistémico que, por sua vez, “é pensamento de processo; a forma torna-
se associada ao processo, a inter-relagao a interacdo, e os opostos sédo unificados
através da oscilagdo.”. (CAPRA, 2006, p. 261). Embasado nas reflexdes Gregory
Bateson e Humberto Maturana, aprofundou a concepg¢ao da interacdo entre a vida e
0s processos cognitivos e mentais (CAPRA, 1996, p. 136).

As aspiragdes de Bateson sobre da existéncia de padroes e relagdes nos
processos mentais, e, também, a concepgao da cognigdo para os sistemas vivos,
proposta por Maturana e denominada como teoria de Santiago, corroboraram para
as reflexdes acerca da vida e descritas na obra “A teia da vida”, de 1996. Nessa, ha
esforco em integrar os conhecimentos complexos formulados por llya Prigogine,
Humberto Maturana, Francisco Varela, Lynn Margulis, Benoit Mandelbrot, e Stuart
Kauffman em termos de sistema e vida, com o misterioso questionamento, “o que é
vida?” (CAPRA, 1996).

Alinhado aos pesquisadores e sua vivéncia, Capra exprime a concepgao de
rede para os sistemas vivos, culminando na propria nominagao do livro. Para ele, as
redes sdo autogeradoras, autorreguladoras, dotadas de padrdes integrados por meio

de interagdes de retroalimentagdo, sendo passiveis de reorganizagdo e emergéncia
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de novas propriedades, devido a relagdo mutua com o ambiente (CAPRA, 1996).
Isso, de certa forma, remonta a concepgéao de sistemas interligados por meio de
uma rede. E, ndo obstante a isso, surgem os principios da complexidade da vida em
termos de sistemas auto-organizadores e interacionais, que sdo autogestores ao
manter o préprio padrao e estrutura (CAPRA, 2005).

A luz da interacdo e auto-organizagéo, urge o sentido de troca mutua entre o
sistema e o ambiente, que € mantida por meio de comportamentos intrinsecos e
simples, dos quais emergem novas propriedades multiniveladas e complexas
(PALEY; EVA, 2010). Para tanto, entende-se que os sistemas complexos adaptam-
se diante os eventos externos, porém, de maneira autbnoma, caracterizando a
discusséo filosofica acerca do livre-arbitrio entre a espécie sapiens (CAPRA, 2005,
p. 296). Como um modus operandi, a adaptacdo em sistemas complexos ocorre por
meio da dualidade entre o passivo e ativo, isto é, emergem novas propriedades
influenciadas pela interagcdo passiva com o ambiente ou acopladas pelo préprio
sistema (PALEY; EVA, 2010).

Tais conceitos de organizagao, relacdo e autogestao fomentaram, entao, o
estudo para os sistemas adaptativos complexos como uma vertente do pensamento
sistémico e da teoria da complexidade (CILLERS, 2002). Para Capra (1996, 2005), o
SAC opera na zona do nao equilibrio, o que confere a caracteristica de dinamicidade
e de troca energética e de matéria entre o sistema e o ambiente, isto €, um sistema
aberto. Para o autor, a auto-organizagédo ocorre quando o sistema oscila em niveis
elevados de nao equilibrio (CAPRA, 2005). Ou seja, um SAC tem em seu cerne tais
propriedades: sistema dindmico, nao-linear, aberto/fechado, interacéao,
retroalimentagao, auto-organizacao, e, por fim, emergente (PLSEK, 2001).

A complexidade ndo incide somente nas caracteristicas do SAC, mas,
também na inter-relacdo entre as proposi¢des tedricas construidas ao longo do
tempo pelas ciéncias naturais e exatas (CAPRA, 1996). As ideias de nao-equilibrio e
troca mutua sao frutos do trabalho do quimico llya Prigogine (1917-2003)que, por
meio da experimentagdo termodindmica, revelou que quanto mais proximo da zona
da estabilidade maior sera a previsibilidade de organizagcdo do sistema, o que
cunhou de estruturas dissipativas (CAPRA, 1996).

As estruturas dissipativas, a luz da termodindmica de Prigogine, referem-se
a ordem vinda da desordem, ou seja, sdo sistemas em que a ordem emerge, em

face de niveis exponenciais de perturbagcédo que, ao gerirem as informacgoes, eles se
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dissipam e se reorganizam (PRIGOGINE, 1996). O que fora nominado como
flutuacdo por Prigogine, Capra (2005, p. 296) entende por multinivelamento de
perturbacdes ou troca de informagdes nao-lineares entre o ambiente e o sistema
vivo. Os niveis de flutuagdes conferem instabilidade ao sistema, o que culmina no
nominado ponto de bifurcagdo, ou seja, o sistema tem a capacidade de gerenciar e
adaptar-se diante as instabilidades, assim, surge a concepgédo de emergéncia ou
‘nova ordem”. Portanto, a auto-organizagdo € a emergéncia de uma nova ordem
frente a limiares criticos ou instaveis (CAPRA, 1996).

Para compreender a relagdo entre o ndo-equilibrio e o ndo-linear, Prigogine
utilizou o método de convecgao calorifica, proposta anteriormente por Henri Bénard,
que ocorre a transferéncia de calor a partir da diferenca de temperatura. A oferta de
calor localizada, de baixo para cima, mantém a uniformidade do fluxo de calor e da
propriedade liquida, mas, em um determinado ponto critico, o liquido menos
aquecido movimenta-se para baixo e 0 mais para cima, causando uma
movimentacdo molecular e transferéncia de calor. Dessa forma, Prigogine propds
que a diferenca da temperatura seria o ponto critico para a bifurcacéo e,
consequentemente, a emergéncia de um novo estado; entretanto, ainda era dubia a
relacdo entre padrédo de organizagao e nao-linearidade (PRIGOGINE, 1996).

Para isso, Prigogine retomou aos experimentos de Bénard e notou que o
liquido em contato com um cilindro, menos aquecido, formava-se uma estrutura
semelhante a um “favo de mel”’, o que ele cunhou como “células de Bénard”
(FIGURA 2), isto é, o padrao de organizacido para esse sistema (CAPRA, 1996).
ApOs suas pesquisas quimicas, Prigogine estabeleceu que as estruturas dissipativas
possuem um padréo de organizagédo diante um evento critico, porém, como elas se
organizam € imprevisivel, assim, surge a concepgdo de nao-linearidade
(PRIGOGINE, 1996).

FIGURA 2 - CELULAS DE BENARD: PADRAO DE ORGANIZACAO

FONTE: Adaptada de THIMS (2010).
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Embora a premissa seja da quimica inorgéanica, o que evoca fragilidade
tedrica quando extrapolada para organismos vivos, o bioquimico Manfred Eigen
conjugou os achados de Prigogine com os de Darwin para questionar a auto-
organizagdo em organismos vivos. O grande achado de catalisadores quimicos e
enzimaticos partiu dos estudos de Eigen, que, a posteriori, Maturana e Varela vieram
a questionar a natureza da vida seguindo os preceitos tanto de Manfred quanto de
Prigogine (CAPRA, 1996).

O questionamento da natureza da vida seguiu-se com a Teoria da
Autopoiese proposta pelos o dos bidlogos chilenos Humberto Maturana e Francisco
Varela (MATURANA; VARELA, 1995). No sentido etimoldgico, Autopoiesis € um
termo grego, em que Auto significa "eu" e poesis "fazer". Portanto, para Maturana e
Varela, a autopoiese esta relacionada a autonomia dos sistemas auto-
organizadores, ou seja, o0 sistema é capaz de fazer a si mesmo (CAPRA; LUISI,
2014). Para os pensadores sistémicos, essa teoria conferiu densidade conceitual as
propriedades essenciais de um SAC vivo, isto €, movimento, ndo-linearidade, e
emergéncia (CAPRA, 1996).

Apesar dos esforgos terem sido no campo biolégico, ambos os bidlogos
buscaram atrelar a teoria e o conceito de cognicdo como elemento chave para
organizacgao das estruturas dissipativas (CAPRA, 1996). Esse movimento intelectual
remonta desde a década de 60, em que Maturana pesquisava estruturas a partir da
percepcdo do observador, pois, segundo ele, a analise do contexto pode ser
diferenciada entre os sujeitos envolvidos na experimentagéo. Assim, ao longo da sua
carreira, e acompanhado pelas reflexdes de Varela, Maturana diferenciou a cognigao
para seres providos de linguagem (MATURANA; VARELA, 1995).

Essa inquietagdo deve-se ao fato de que Maturana pretendia buscar
respostas para a natureza da vida, contudo, deparou-se com a influéncia do ato
cognitivo do ser humano, como pesquisador (CAPRA, 1996). Para ele, cada ser tem
uma percepcao e conhecimento da realidade estudada que, de certa forma, nao se
pode subtrair a visdo do individuo, mas, sim relacionar o ambiente e objeto
estudados. Por fim, para ele, a compreensao de sistemas vivos parte também da
premissa de que o observador € outro sistema complexo inserido naquele contexto
(MATURANA; VARELA, 1995).
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Dessa forma, quando a autopoiese era refletida, Maturana propds a inter-
relagdo entre padrao, estrutura e processo que, por sua vez, essa Ultima
propriedade associa-se a cogni¢cdo, definida em termos de processo de
conhecimento (CAPRA, 1996). Esse advento, por ora, conectou-se a pergunta
central de Maturana, “qual € a natureza da vida?”, o que viria posteriormente ser
nominada de Teoria Sistémica da Cognicéo, proposta por ele e Varela nos anos
1970 (MATURANA; VARELA, 1995).

Nessa teoria, cunhada por outros pesquisadores como Teoria de Santiago,
revela que a percepgdo € um padrdo para OS organismos Vvivos simples ou
complexos, pois, isso € um processo inerente para que cada sistema possa se
relacionar com o ambiente e os eventos ao seu redor. (MATURANA; VARELA,
1995). Nesse sentido, o padrao de vida relaciona-se com 0s processos intrinsecos
do sistema, em que a estrutura dissipativa confere contribui para a dinamicidade do
todo (CAPRA, 1996).

A evolugdo do pensamento sistémico incidiu nesse enlace entre o padréo,
estrutura e processo que, até entdo, era dicotomizado e associado a formulagdes
matematicas e fisicas (CAPRA, 1996). Assim, os bi6logos chilenos elucidaram a
linguagem, o pensamento e outros processos de cognicdo humana perante a
constante indagacao do que é vida. Embora seja ato continuo de reflexdo e debate,
a natureza da vida humana atrela-se aos processos cognitivos realizados por
estruturas, como o cérebro, que irdo organizar o padrao do sistema (MATURANA;
VARELA, 1995).

Dessa forma, Capra tem discorrido o pensamento complexo e sistémico por
meio dos conceitos das ciéncias natural, exata, social, biologica e humana. Ao longo
da sua carreira, Capra pautou-se no ideario dos bidlogos chilenos e nas postulagbes
de von Bertalanffy e Prigogine, o que culminou na nominada obra Teia da Vida
(CAPRA; LUISI, 2014).

A partir da inter-relagdo dos conceitos e propriedades dos SAC que, a
referida Tese, embasa-se para compreender a vivéncia das familias de mulheres
com cancer de mama. Portanto, a ressalva entre o referencial tedrico e a pesquisa
com familia torna-se necessaria, com intento de iluminar o empirico da vivéncia
humana aliada a teoria. Dessa forma, a préxima subsecao tratar-se-a do enlace

entre o referencial tedrico de Capra e as pesquisas com familia.
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4.4.3 O enlace entre o referencial tedrico de Capra e a pesquisa com familias

Brevemente discutidas as vertentes de pesquisas com familias e o ideario de
Capra, deve-se questionar a relagao entre a complexidade e o empirico humano.
Haja vista que, a complexidade remonta-se de conceitos e propriedades arraigados
principalmente nas ciéncias exatas e biolégicas, impera-se descrever o seu enlace a
partir do olhar unificador e sistémico. Assim, nessa Tese de Doutoramento
questionou-se: “A familia € um SAC?” e “Como a vivéncia das familias de mulheres
com cancer pode ser compreendida a luz da complexidade proposta por Capra?”.

As pesquisas em enfermagem familiar movimentam-se intensamente ao
debater teorias sistémicas diante as problematicas da pratica, mas, os conceitos e
propriedades da complexidade e, principalmente, dos SAC encontram-se em um
vortice de definicdes que fragilizam a proposicéo tedrica (PALEY; EVA, 2011).
Denota-se esmero pelos pesquisadores a saude a partir da complexidade, mas
ainda ha fragmentagao por tematicas contemporaneas ou de interesse. Como a
publicagdo da equipe holandesa que propés a definicho de determinados
componentes da complexidade para o cuidado materno-infantil (NIEUWENHUIJZE
et al., 2015).

Embora o enfoque tenha se dado ao cuidado materno infantil, esses
pesquisadores holandeses contribuiram para a definicdo de emergéncia associada a
escolha do parto humanizado e da dindmica nao-linear entre os servicos de saude e
a sociedade (NIEUWENHUIJZE et al., 2015). Por outro lado, outras pesquisas
intencionam conectar as peculiaridades das ciéncias sociais com as da saude, como
descrito por Paley e Eva (2011). Para esses autores, as propriedades dos SAC
devem ser analisadas em cada esfera de cuidado e populacdo atendida, pois,
diferentemente do padrao de organizagdo computacional ou matematico, cada nicho
ou demanda de cuidado tem suas particularidades, o que podera suscitar padrées
de cuidado distintos entre si (PALEY; EVA, 2011).

Por outro lado, enfatiza-se que o cuidado movimenta-se de forma dinamica
em um sistema de saude que permanece longe do equilibrio, o que Ihe confere o
status de um SAC, constatacdo, pela qual, desenvolvida por um grupo de
pesquisadores mexicanos. Para eles, o cuidado e o servigo de saude sédo elementos

interconectados em um macrossistema sociocultural, no qual se ressalvam os
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atributos complexos da termodinamica e das estruturas dissipativas de Prigogine
(FAJARDO-ORTIZ et al., 2015).

A luz das pesquisas de familias, concentram-se estudos acerca da dinamica
entre 0 movimento social e a reorganizacdo das fungdes familiares, bem como, o
retrato das familias a partir das inovacbes das politicas sociais e de saude
(FURSTENBERG, 2014). Essa investidura cientifica também ocorre na psicologia,
por meio de estudos associados as propriedades dos SAC, para a compreensao da
dinamica de familias com individuos com disturbio psicoafetivo. Nesse contexto, a
psicologia trouxe notério saber as pesquisas de familias ao conceber modelos
tedricos pautados nas propriedades dos SAC (COX; PALEY, 2002).

A compreensdo da familia como um sistema que organiza seus lagos
afetivos e unidade autbnoma remonta historicidade desde a década de 50, quando
as pesquisas indagavam sobre a influéncia da familia na formacdo do individuo
(KRAMER, 2015). Dessa forma, a familia passou a ser reconhecida como uma
unidade de intervencdo ou de terapia, notoriamente descritas pelo antropdlogo e
bidlogo Gregory Bateson e pelo psiquiatra Murray Bowen (COX; PALEY, 2002).

A familia como unidade emocional e rede de conexao, proposta por Bowen,
foi um dos primeiros enlaces entre a pesquisa familiar e a complexidade. Para esse
autor, cujas proposi¢cdes ascenderam nos anos 1950, a familia tem carater
impulsionador para a maturidade psicolégica e emocional dos seus membros,
processo responsavel pela nocdao de pertencimento familiar e social
(HOSSEINIZADEH, 2014). Isto é, quanto menor a maturidade emocional das
relacdes familiares, a familia tera maior probabilidade de desenvolver um individuo
introspectivo e deslocado da sociedade (BOWEN, 1966).

Embora tenha sido uma descri¢ao inicial, Bowen trouxe indicios unificadores
entre a racionalidade humana e o componente emocional que, para ele, séo
atributos diferentes, porém complementares, pois as relagbes humanas sao
qualificadas em ambos ambitos (BOWEN, 1966). Essas contribuicdes foram
importantes para a compreensado da influéncia familiar a adicdo etilica e os
transtornos de identidade individual, os quais estdo associados as relagdes
familiares conflituosas (HOSSEINIZADEH, 2014).

Além disso, Bowen (1966) descreveu que qualquer evento considerado
como cadtico a familia tem o potencial em incitar um movimento para que essa

possa se reestabelecer. A partir disso, a psicologia e a psicanalise influenciaram no
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conceito de familia como unidade provedora de cuidado psicossocial (KRAMER,
2015).

Os constructos de Bateson e Maturana também exerceram influéncia nas
pesquisas na area da psicologia familiar, em que a familia também é considerada
um sistema adaptativo complexo permeado por emoc¢ao, razao, relagcdo e
comunicagao, cujas peculiaridades entoam a subjetividade do que é ser ou viver
(DELL, 1985). Independente da area de concentragao, as pesquisas em psicologia
familiar mudaram o paradigma das investigagbes sociais e de saude (KRAMER,
2015).

As pesquisas de familias passaram a considerar conceitos sistémicos e
unificadores, enfatizando-as como wuma rede composta por elementos
interconectados que ndo evoluem simplesmente com as adequagdes do ambiente e,
sim, coevoluem (PLSEK, 2001). Contudo, a familia como um sistema é pouco
debatida nas agbes da gestdo em saude, o que fragiliza a articulagdo entre os
sistemas (KANNAMPALLIL et al.,, 2011). O predominio do paradigma linear na
gestdo e em pesquisas em saude compromete a compreensédo de rede, na qual
diversos sistemas estéo inseridos, inclusive a familia. Assim, a enfermagem familiar
tem como objeto de pesquisa a interconexdo cuidado continuado, promogéo a
saude, tomada de decisdo profissional e familiar, e a organizagdo do servico de
saude, para compreender a dinamica em rede (KANNAMPALLIL et al., 2011).

Para tanto, pesquisadores tém buscado a inversao da linearidade na area da
saude familiar, quando retratam a familia como um sistema de individuos, nichos,
organizagbes, sociedade e ambiente inter-relacionados, auto-organizadores,
metaférmicos, que podem sofrer alteragdes drasticas mesmo que as condicdoes
iniciais sejam efémeras (KUHN, 2009; TENBENSEL, 2013). Nesse escopo, Capra
(1996) ja advogava que os sistemas sociais, como as familias, sdo redes de
"autoproducao" que se comunicam entre si que, por meio desse ato, definem-se os

papeis dos elementos.

Os atos comunicativos da rede de conversas incluem a "autoprodugao" dos
papéis por cujo intermédio os varios membros da familia sdo definidos e da
fronteira do sistema da familia. Uma vez que todos esses processos
ocorrem no dominio social simbdlico, a fronteira ndo pode ser uma fronteira
fisica. E uma fronteira de expectativas, de confidencias, de lealdade, e
assim por diante. Tanto os papéis familiares como as fronteiras sao
continuamente mantidos e renegociados pela rede autopoiética de
conversas (CAPRA, 1996, p. 158).
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Apesar das contribui¢des justapostas pelo olhar complexo da saude, ainda
ha lacunas teorico-cientifcas para a enfermagem familiar no que concerne a familia
como um SAC (REED, 2019). Tal impasse emerge no sentido de que os
pressupostos de um SAC associam-se aos estudos de redes, como por exemplo, a
compreensao da dinamica dos servicos de saude, por outro lado, questiona-se a
validade da extrapolagdo bioloégica e matematica para o holismo humano
(KANNAMPALLIL et al., 2011; REED, 2019). No entanto, Capra (1996) ja proferia
que a familia pode ser observada a partir da autopoiese e da cognigao, pois, além
de ser um sistema bioldgico, também é um dominio social permeado por simbolos e
conceitos mutaveis que se relacionam com a construgcdo de papéis e funcdes
familiares.

A familia como uma rede interconectada de elementos apresenta-se como
uma definicdo ampla que pode ser aplicada como referencial metodologico e/ou
tedrico, enfatizando a complexidade como uma tematica a ser explorada diante a
pesquisa em enfermagem familiar. Nesse sentido, empreendeu-se durante a fase de
qualificagdo do projeto de Doutorado, uma pesquisa sobre as propriedades do SAC
relacionadas e sua relagdo com as pesquisas em familia. Para isso, utilizou-se o
método de escopo (ARKSEY; O'MALLEY, 2005) para buscar artigos nas tematicas,
sendo seguido pela construgao de conceitos proposta por Ingetraut Dahlberg (1985).

As buscas foram realizadas nas bases de dados PubMed, Science Direct e
Biblioteca Virtual de Saude (BVS), por meio das palavras-chave “sistema adaptativo
complexo (complex adaptative system)’ e “familia (family)”. Os resultados desse
artigo denotaram a familia € como um sistema permeado por estratégias que
emergem para gerenciar eventos inesperados, como problemas financeiros ou a
descoberta de uma doenca, como o cancer. Neste contexto, a familia € um sistema
aberto que troca informagdes, porém, mantém-se fechada quando se trata de seus
valores e regras internas. Além disso, tem a capacidade de se autorregenerar, auto-

organizar e  autogerir frente as  imprevisibilidades (QUADRO  3).
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A familia esta inserida no contexto histérico da saude brasileira, assim, deve-
se suscitar o olhar sistémico para que os modelos de cuidado e as politicas
institucionais abarquem sistematicamente o ser humano nos contextos social,
emocional e do processo saude/doenca (STATON; WELSH, 2012).

A partir dos sistemas complexos, e de suas propriedades, poder-se-a
compreender como € a vivéncia de familias com mulheres com cancer de mama,
pois quando se diz familia, subentendem-se as relagdes mutuas e imbricacdes
permeadas por valores que, de certa forma, influenciam um membro familiar. Para
Capra e Luisi (2014), as redes sociais seguem uma dinamica linear e emergente e,
acima de tudo, sdo redes de comunicagdo que envolvem interagdes, aspectos

culturais, simbologias e outras propriedades.

4.5 TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS: CONSIDERAGOES INICIAIS

4.5.1 A historia da TFD

O meétodo da Teoria Fundamenta nos Dados (TFD) foi desenvolvido, nos
anos 1960, pela parceira dos sociélogos Barney A. Glaser e Anselm L. Strauss.
Estes pesquisadores, por sua vez, empenharam-se no estudo do processo da morte
em hospitais norte-americanos, pois, naquela época, a morte e todo o processo
envolvido eram temas pouco discutidos (CHARMAZ, 2006; 2009).

Desta forma, a equipe de pesquisa de Glaser e Strauss comprometeu-se em
entender como e quando os profissionais e os pacientes terminais lidavam com o
processo da morte. Nesta ocasido, os pesquisadores analisaram longas conversas e
registraram suas observagdes do cenario de pesquisa (GLASER, STRAUSS, 1965
apud CHARMAZ, 2009).

A partir disso, Glaser e Strauss, por meio do livro The discovery of grounded
theory (1967), articularam estratégias metodoldgicas para a pesquisa qualitativa na
Sociologia. Inicialmente, esta metodologia primava pelo desenvolvimento de teorias

baseadas em dados, contrariando a abordagem quantitativa baseada em testes de
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hipéteses a partir de teorias existentes (GLASER; STRAUSS 1967, apud
CHARMAZ, 2009)".

Por outro lado, para Strauss a Teoria Fundamentada ndo deve se ater aos
dados, mas, sim, ao ser humano, suas agdes e significagées sociais. Isto é fruto da
relagcdo de Strauss com Robert Park e Hebert Blumer, este ultimo, por sua vez, foi o
pioneiro do movimento interacionista simbdlico (LaROSSA, 2005). O Interacionismo
Simbadlico (IS) € uma perspectiva teérica que compreende o individuo, a sociedade e
os objetos interconectados que, a partir desta dinamica, conduzem o comportamento
individual ou de um grupo (CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Apods a publicagao classica, Strauss e Glaser divergiram em seus interesses
tedricos, o que convergiu com a proposta de Strauss e Juliet Corbin propondo o
método como de verificagdo e ndo de descoberta (CHARMAZ, 2009). Assim, no
inicio do século XXI, surgiram vertentes pelas quais 0 método pode ser conduzido: a
Teoria Fundamentada Objetivista ou Positivista, Pos-positivista, Construtivista e Pos-
modernismo (MILLS; BONNER; FRANCIS, 2006).

A vertente objetivista segue a tradicdo positivista em que se reconhecem os
dados como fatos objetivos e existentes no mundo, os quais bastam ser descobertos
pelo pesquisador; enquanto que, a corrente pos-positivista assume o pragmatismo
filosofico e o interacionismo simbdlico como referencial teérico (CHAMBERLAIN-
SALAUN; MILLS; USHER, 2013). Oriundo dessa vertente, surge o construtivismo
como uma abordagem que considera a construgdo dos significados e a ética do
pesquisador e do participante. O pds-modernismo assume o nao-tradicionalismo ao
enfatizar o método como analise situacional, mas, pautado no interacionismo
simbdlico (BIRKS; MILLS, 2015).

Embora Strauss e Corbin sejam considerados por vezes como objetivistas,
nota-se a relevancia da era histérica para formulagao e julgamento das teorias que,
similarmente, incidem nas metodologias descritas por Kathy Charmaz (CHARMAZ,
2006) e Anselm Strauss e Juliet Corbin (CORBIN; STRAUSS, 2015). Assim, alguns
aspectos objetivistas embasam as metodologias propostas pelos autores referidos,
como por exemplo: a coleta de dados sincronica a analise de dados, a amostragem
e a saturacao dos dados, a escrita de memorandos e a codificagcdo (CHARMAZ,
2016).

" GLASER, B.G.; STRAUSS, A.L. The discovery of grounded theory. Chicago: Aldine,1967.
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4.5.2 Aspectos metodoldgicos de Corbin e Strauss

Independente da vertente adotada pelo pesquisador, a TFD tem por intento
construir teorias que possam dar sentido aos fendbmenos e, por meio delas, enxergar
novas perspectivas e gerar novos significados, qualificando-as como processo
analitico dindmico. O produto da metodologia concerne na constru¢ado de uma teoria,
podendo ser a substantiva ou formal. Conceitos originais categorizados em um nivel
inicial de abstracdo condizem a teoria substantiva; enquanto que, a teoria formal
apresenta robustez e elevado nivel de abstracdo em seus conceitos (CORBIN;
STRAUSS, 2015).

A loégica da metodologia tem por base o processo de indugdo, dedugédo e
abstragcdo para conceituar dados empiricos de forma sistematica por meio do
método comparativo constante (CORBIN; STRAUSS, 2015). Nesse método, a coleta
de dados pode conter observacbes das acgdes dos participantes e do cenario,
reqgistros do investigador, caracterizagao das condi¢gdes que acarretam na origem ou
supressao dos dados, percepcao dos significados atribuidos pelos participantes e,
por fim, a descoberta de suposi¢des explicitas e implicitas (CHARMAZ, 2006).

A analise dos dados significa interpretar e denominar segmentos de dados
para resumi-los e representa-los em uma categoria. Assim, retrata as agdes e os
significados explicitos ou implicitos, relatados ou expressos pelo participante. Para
a TFD, o primeiro passo analitico desenvolve-se por meio da fragmentagdo dos
dados ao utilizar a analise palavra por palavra, linha a linha e incidente por incidente.
Esse recurso possibilita a construgao de cédigos pertinentes ao universo empirico e
livre de julgamentos tendenciosos (CHARMAZ, 2006).

Dessa forma, € unanime entre os pioneiros da TFD ao que se refere que o
pesquisador deve imergir nos dados e, consequentemente, ter insights ao longo do
processo de coleta e andlise de dados (MILLS; BONNER; FRANCIS, 2017). Esse
processo, denominado como sensibilidade tedrica distingue-se da esfera operacional
e no conhecimento da problematica estudada, pois, para o positivismo, a translagao
do empirico para o teérico ocorre de forma alienada ao mundo cientifico (GLASER,;
STRAUSS, 1967).

E digno de nota que, tanto aos fundamentalistas quanto aos progressistas
do método, a sensibilidade tedrica esta aquém de um mero instrumento analitico, e,

sim um ato reflexivo e intimo entre o pesquisador e os dados, que, de tal forma,
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salienta uma das peculiaridades do método, a simultaneidade entre a coleta e
analise de dados (MILLS; BONNER; FRANCIS, 2017). Portanto, a sensibilidade
tedrica € descrita em termos de insights desenvolvidos pelo pesquisador para a
construgéo de conceitos multidirecionais (JAPHET; USMAN, 2013).

Embora seja alvo de sabatina, o papel do pesquisador é de extrema valia ao
processo analitico, visto que, os insights tornam-se tangiveis a partir da
compreensao dos dados, como ato unico e exclusivo do pesquisador (MILLS;
BONNER; FRANCIS, 2017). A TFD relativista de Strauss e Corbin, nominada assim
devido a ténue relagao entre o positivismo e o construtivismo, assume a habilidade
do pesquisador em reconstruir os significados emergidos a partir dos dados
(STRAUSS; CORBIN, 1998; MILLS; BONNER; FRANCIS, 2017 ).

O esforgo reflexivo gradativamente eleva os insights que, por sua vez,
ocorrem por meio da comparacdo constante dos dados, processo, pelo qual
nominado como método comparativo constante. (CHARMAZ, 2009, p. 82). Para a
TFD, a comparagao dos dados, por meio da distingdo e relagdo, € um advento para
a maturidade dos insights e sensibilidade tedrica, que, ao serem utilizados, de forma
conjugada, contribuem para elevagdo dos cdédigos em conceitos e categorias
(SINGH; ESTEFAN, 2018).

Dessa forma, a TFD é um método sistematico e dinamico que eleva a
qualidade da abordagem qualitativa por meio de processos conjugados os quais
incluem escrita de memorandos, representag¢des graficas e diagramas, codificagao,
amostragem e saturagdo dos dados (HOLTON, 2013). A sensibilidade teérica
percorre por esses processos, pois, a imersdo a fundo conduz o pesquisador a
questionar e elaborar hipéteses diante os dados obtidos. O método de comparacao
constante também ¢é aplicado, principalmente, nas fases iniciais da codificacao
(LAURIDSEN; HIGGINBOTTOM, 2014).

A codificagao para os relativistas e construtivistas € um dos meios que
balizam a linha ténue entre as ideologias do pesquisador e o real significado dos
dados, pois, por meio dela o fenbmeno ndo emerge a partir do reacionarismo do
pesquisador (MILLS; BONNER; FRANCIS, 2017). Para Charmaz (2009), o fio
condutor analitico parte da codificagdo inicial e focalizada integrada ao método
comparativo constante e a exaustiva escrita de memorandos. Contudo, a autora

construtivista aposta na criatividade analitica ao sugerir a codificagdo axial, proposta
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por Strauss e Corbin, para especificar e relacionar as categorias as subcategorias
(CHARMAZ, 2009, p. 90).

Para a concepgao construtivista, esse paradigma pode limitar a abstragao
durante a codificacdo, por outro lado, para novigos da TFD, é uma ferramenta de
extrema valia para conectar os numerosos cédigos em um corpus coerente ao
fenbmeno estudado (CHARMAZ, 2006, p. 61). Futuramente, descrever-se-ao os
passos metodoldgicos, mas, € digno de nota, que nessa Tese de Doutoramento
utilizou-se o paradigma interpretativista como instrumento guia para codificacao axial
(CORBIN; STRAUSS, 2015).

A TFD de Strauss e Corbin insere ao espectro analitico dois adventos, o
paradigma, matriz e modelo paradigmatico, para reduzir interpretagcdes dubias, eles
definem paradigma como ferramenta para codificacdo axial, com a primazia em
organizar e relacionar os conceitos. Por outro lado, a matriz paradigmatica emerge
como uma inter-relagdo entre as categorias, que, por fim corroboram para a
compreensao do fendmeno, denominado também como categoria central (CORBIN;
STRAUSS, 2015).

A pode emergir o fendbmeno, porém, as ferramentas dos relativistas da TFD
corroboram para a ordenagcdo dos conceitos, de forma que, as categorias e
subcategorias desenvolvem-se de forma coerente, sendo uma ferramenta ideal pra
novigos. Além disso, a matriz paradigmatica, como uma abstragdo, para Corbin e
Strauss (2014), o paradigma é um preludio para a interpretacéo e o desenvolvimento
da categoria central ou fenébmeno.

Contudo, Charmaz (2009) acredita que as codificagdes inicial e focal tém
potencial para emersdo do fendmeno. Entretanto, ressalva que novigos podem
adaptar codificacdes subsequentes como apropriacdo do método. Nota-se que em
seu tratado cientifico, Charmaz (2009) aproxima-se de Strauss e Corbin ao que
condiz com o paradigma para a codificagao axial e, nado obstante a isso, o uso da
matriz paradigmatica como apoio para compreensao a fundo da categoria central ou
fendmeno.

A comparagao constante € uma técnica importante para as etapas da
codificagdo construtivista, na fase inicial, checam-se as similaridades e disparidades
entre os codigos, corroborando para o desenvolvimento prévio de categorias. Da
mesma forma, as categorias sdo comparadas em um processo interativo, no qual
envolve deducgao e inducdo (CHUN TIE; BIRKS; FRANCIS, 2019). A analise por
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meio do método comparativo constante e processo indutivo elevam os cédigos para
conceitos abstratos e teorias (CHARMAZ, 2006).

A abstracdo € definida como uma forma de raciocinio para formulagcdo de
hipoteses que podem surgir durante o processo sincrénico de analise e coleta, o que
contribui para a indugdo de conceitos abstratos (CHUN TIE; BIRKS; FRANCIS,
2019). Em adigédo, a amostragem associada a comparagao constante eleva o nivel
conceitual das categorias (CHUN TIE; BIRKS; FRANCIS, 2019). Esse processo
interativo também acompanha a escrita de memorandos, nos quais amostragens
subsequentes, aprimoramentos das entrevistas, notas de campo, feelings sobre a
codificagao, hipéteses sobre as categorias e a relagéo entre elas (BIRKS, 2011).

Aliado a isso, discorre a amostragem, processo, pelo qual, participantes sé&o
arrolados a pesquisa mediante novos questionamentos ou dados inconsistentes. A
medida que as categorias se moldam, porém com conceitos menos abstratos,
recomenda-se a continuidade das amostragens, para que tenha robustez teodrica
(BIRKS, 2011). A partir disso, os conceitos inter-relacionados dotados de dimensao
e propriedades, conectados uns aos outros e que, em suma, representa o
fendbmeno, pode-se determinar como suficiente a amostragens, entdo, nominada
como saturagao tedrica (CORBIN; STRAUSS, 2014, p. 198).

Por fim, a TFD permite a interpretacdo das agbdes e dos significados
atribuidos pelos participantes, e, bem como com a interagdo com o pesquisador.
Trata-se de um método flexivel que invoca a interpretacao e a reflexao continua dos
dados, por meio de técnicas de codificacbes propostas por relativistas, ciclo virtuoso
de indagacgdes-reflexdes-insights, dedugao-indugdo-abducédo, e escrita livre de

memorandos concernentes aos diversos aspectos da pesquisa (CHARMAZ, 2009).
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5 METODOLOGIA

5.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo na Teoria Fundamentada nos Dados (CORBIN;
STRAUSS, 2015) e nas propriedades dos Sistemas Adaptativos Complexos
descritos nas obras de Fritjof Capra (1996, 2005). Essa Tese de Doutorado defende
que a familia é um sistema complexo formado por seres vivos interconectados,
interdependentes e capazes de gerir o proprio sistema diante a vivéncia do cancer
de mama.

A TFD Interpretativista deu-se pela perspectiva e ontologia. Os pilares
epistemologicos do Pensamento Sistémico englobam as Teorias Sistémica, da
Comunicacéo, da Cibernética e a Teoria Geral dos Sistemas (GOMES et al., 2014).
Esta ultima, por sua vez, trata-se sobre os Sistemas Adaptativos Complexos, que
constituem as bases tedricas deste estudo.

Destarte, a vivéncia de familias de mulheres com céancer de mama traz em
seu bojo as imprevisibilidades, os rearranjos familiares, a adog&o de estratégias para
lidar com a doenca e com a mudancga de papéis. Assim, a tese defendida coaduna-
se a dinamica sistémica envolta na vivéncia das familias de mulheres com cancer de
mama. Pois, de forma sistémica e padronizada, as familias perpassam por situagcoes
imprevisiveis, como o cancer de mama, que afetam a vivéncia, que, por sua vez, &
nao-linear; imprevisivel; auto-organizativa e reorganizada por processos de feedback
positivo e/ou negativa; interconectada; e passivel de emergir propriedades ou novas

ordens.

5.2 CENARIO DO ESTUDO

O cenario do estudo compreendeu o Servico de Farmacia Ambulatorial do
Complexo HC/UFPR. Este setor localiza-se entre a maternidade e o prédio central
do Complexo Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana. Atende
exclusivamente pacientes oriundos dos ambulatérios desta instituicdo, e tem
implementado programas, tais como: Parana Sem Dor de Cancer, Hanseniase,
Ambulatério de IST, Gestante Curitibana, liberacdo da talidomida para mieloma

multiplo, lupus eritematoso sistémico; anti-tabagismo; atendimento ao ambulatério
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de HIV+; atendimento as vitimas de violéncia sexual; programa do glaucoma;
programa de liberagdo de quimioterapicos anti-neoplasicos de alto custo (p. ex.:
tamoxifeno) a pacientes oncologicos.

Este servico tem em sua infraestrutura dois consultérios farmacéuticos, para
atencao farmacéutica; uma sala de espera; e um cémodo composto por dois locais
de armazenamento de medicamentos, sendo um com controle de temperatura e
luminosidade, e outro com controle de ventilagdo. Ainda neste, ha uma bancada
para dispensacao de medicamentos e orientagdes gerais sobre a posologia.

A estrutura de servidores consiste por uma farmacéutica supervisora de
todos os servicos farmacéuticos da instituicdo. Além disso, ha trés farmacéuticas
responsaveis pelo fluxo do cenario; e seis técnicos responsaveis pela entrega dos
medicamentos aos pacientes. A dispensacao, geralmente, segue os dias de
consultas médicas da instituicdo; entretanto, a retirada pode ser realizada em
qualquer momento, desde que a prescricdo meédica seja revalidada mensalmente.

Devido a rotatividade da dispensacdo de oncofarmacos, firmou-se com a
equipe do setor que a coleta e 0 uso da sala seriam concentrados nos periodos
vespertinos, visto que, as consultas com o mastologista e o oncologista também
ocorriam nesse periodo. A partir da aproximacéo entre as pesquisadoras e equipe
de técnicos, pdde-se padronizar a abordagem das participantes, sendo que ao
término das orientagdes posoldgicas, a equipe de técnicos apresentava o convite da
pesquisa, exposto nas cabines de atendimento e no hall de entrada, e as
encaminhava para o espago privativo.

O segundo cenario dessa pesquisa compreendeu o domicilio do(s)
familiar(es). A maioria dos domicilios era de alvenaria e em planta baixa, somente

trés participantes residiam em apartamento.

5.3 PARTICIPANTES

As participantes foram mulheres com idade acima de 18 anos, com
diagnodstico de cancer de mama, submetidas anteriormente a mastectomia,
quimioterapia e/ou radioterapia, e em terapia hormonal com o tamoxifeno ha mais de
trés meses. Foram excluidas aquelas que utilizavam a terapia hormonal como
tratamento neoadjuvante, com capacidade de comunicagdo verbal ou cognitiva

reduzida, e residentes fora da circunscrigdo de Curitiba/PR ou regido metropolitana.
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Ao total abordaram-se vinte e cinco (25) mulheres, das quais trés utilizavam
a terapia hormonal como profilaxia prévia ao inicio do tratamento conservador;
quatro demonstraram interesse, mas n&o tinham tempo habil para a entrevista e
dispuseram-se a registrar o contato telefénico e enderego. Outras duas consentiram
informalmente, mas, residiam fora da circunscrigio de Curitiba ou Regido
Metropolitana; e, trés consentiram e ao iniciar as explanagdes do TCLE, desistiram
devido as intempestividades pessoais. Assim, totalizaram em onze mulheres
participantes as quais compuseram a primeira amostragem dessa pesquisa.

A partir da codificagdo, emergiram duas amostragens filhos e parceiros,
sendo compostas por nove e sete participantes, respectivamente. As amostragens
decorreram de acordo com as hipdteses emergidas durante a analise das

entrevistas das mulheres.

5.4 O PERCURSO METODOLOGICO DA TFD

5.4.1 A coleta e analise de dados

A coleta de dados deu-se por meio de entrevistas intensivas com mulheres
com cancer de mama e em uso de tamoxifeno que compareciam ao servigo de
farmacia do complexo hospitalar referido. No percurso analitico, foram entrevistados
os familiares de acordo com frequéncia e relagao com o fenébmeno do adoecimento.
Assim, foram entrevistados nove filhos e sete parceiros. Ao total foram sete familias
participantes desse estudo. A coleta de dados ocorreu entre os meses de agosto do
ano de 2016 até abril de 2018.

Para compreensdo do fendbmeno, planejou-se um estudo piloto, no qual
foram entrevistadas duas mulheres para refinar as questdes abertas (APENDICE 1)
e aproximar o pesquisador ao método. A coleta dos dados foi realizada por meio de
entrevistas intensivas compostas por questdes semi-estruturadas as mulheres e aos
familiares (APENDICE 2). As entrevistas foram registradas por meio de &udio digital
e posteriormente transcritas em arquivo Word®. Previamente a entrevista intensiva,
foi aplicado o instrumento de caracterizacéo sociodemografica (APENDICE 3).

A codificagao percorreu as seguintes fases, dentre elas: 1) a primeira etapa
compreendeu a analise de cada linha ou segmento de dados, a chamada

codificagdo aberta; 2) apos esta fase, seguiu a focal e subsequentemente a axial.
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(CORBIN; STRAUSS, 2015). O uso dessa analise corroborou para a elevagao dos
codigos iniciais para conceitos e, por meio da comparagao constante, as categorias
puderam ser identificadas.

Os codigos com significancia e frequéncia foram agrupados em categorias
preliminares, pois a nominagao dessas se perfaz a partir do método comparativo
constante, no qual o pesquisador reflete as propriedades e dimensbes inseridas nos
cédigos focais. Essa fase foi permeada por inumeras reflexdes para nominagdes de
categorias e subcategorias, pois, alguns cédigos focais podem ser ambiguos no
momento da estruturacdo das condicdes, acdes e consequéncias.

A medida que as entrevistas e a codificacdo focal ocorriam
simultaneamente, os questionamentos e as hipoteses eram realizados para
correlacionar os conceitos em categorias e subcategorias. Para a compreensao
dessa fase analitica, desenvolveram-se notas tedricas por meio de diagramas,
sendo uma ferramenta disponivel no software MAXQDA®.

A partir da identificacdo das categorias, o paradigma contexto,
condigao/interveniente, acao/estratégia, e consequéncia proposto por Corbin e
Strauss (2015). Para esses autores, entende-se por condicdo os fatos e
acontecimentos que levam a ocorréncia de um fendmeno; contexto abarca as
circunstancias que impulsionam a busca por agdes/estratégias para lidar com a
condigao; acoes/estratégias sdo 0os meios e agdes provenientes das circunstancias;
e, as consequéncias sao resultados atuais ou potenciais das acgdes/estratégias
(CORBIN; STRAUSS, 2015).

Nessa fase, a analise concentrou-se na relagao entre as propriedades e
dimensbes das categorias e subcategorias. Para isso, os codigos focais com
densidade e semelhanga entre si foram reagrupados em condigdo, contexto,
acdes/estratégias, e, por fim, as consequéncias. Cada elemento desta estrutura de
analise corroborou para a construgao conceitual das subcategorias e categorias.

Ao passo de que as categorias apresentavam propriedades e dimensdes
condizentes ao conceito, a saturacdo de dados indicava o encerramento de novas
entrevistas. Nesse sentido, iniciou-se a constru¢cdo da proposigcao teorica por meio
da escrita de memorandos, como forma para abstracdo da teoria substantiva

relacionada ao fendbmeno estudado.
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5.4.2 Memorandos ou notas

Como alicerce para as coletas seguintes e, inclusive, para analise de dados,
utilizou-se como recurso de apoio analitico e de coleta, a escrita de memorandos ou
como proposta por Richardson e St. Pierre (2008), a partir das descricbes de Glaser
e Strauss (1967 apud CHARMAZ, 2009), os memorandos podem organizar as ideias
a partir de quatro tipos de notas?, sendo:

a) Notas de observacdo (NO): sao descricbes sobre os eventos
vivenciados durante a observacao e audicdo. Contém diminutas
interpretacoes;

b) Notas tedricas (NT): sédo registros das interpretacbes e inferéncias
realizadas a partir da observagao e da reflexdo do pesquisador;

c) Notas metodoldgicas (NM): servem para guiar o pesquisador se ha
lacunas nas estratégias metodoldgicas, isto €, auxiliam a resolver
problemas encontrados durante a coleta de dados;

d) Notas pessoais (NP): sdo as percepgdes do pesquisador acerca da

pesquisa e do entrevistado.

Além dos memorandos, outros recursos que auxiliam a organizagdo da
analise de dados, como a confecgao de representagcbes graficas ou diagramas,
também, foram utilizados. Estes recursos podem concretizar as ideias do
pesquisador e auxilia-lo a conectar as categorias e suas inter-relagdes (CHARMAZ,
2006). As representagbes graficas sao elementos intrinsecos da TFD, pois o
desenvolvimento de diagramas, mapas e figuras € exercicio proficuo para reflexao

das categorias e da relagao entre elas (CHARMAZ, 2006).

5.4.3 Amostragem inicial e teorica

A amostragem inicial consistiu em delinear os participantes, eventos,
situagdes relacionadas a questado norteadora da pesquisa. Por meio da entrevista
intensiva, os participantes denotaram significados a vivéncia do cancer de mama

que, a partir disso, corroborou para as amostragens teodricas sendo compostas por

% Notas serso consideradas como sindnimos de memorandos, independente da vertente
metodoldgica.
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filhos e parceiros. A amostragem inicial totalizou em onze mulheres, as amostragens
tedricas contabilizaram em nove filhos e sete parceiros. Ao total foram entrevistadas
sete familias, considerando a mulher, filhos e parceiros.

A amostragem tedrica ocorreu sincrénica a analise de dados, sendo que as
acgdes e significados relacionados a vivéncia do cancer de mama foram relacionados
para indicar a amostragem tedrica. Foi utilizado o método comparativo e a indugao

para elaborag&o das hipdteses para a composigdo das amostragens.
5.4.3.1 Perfazendo as entrevistas e as amostragens

A codificacao inicial foi aplicada nessa amostragem com intento de buscar
novas experiéncias e significados nao emergidos anteriormente. Dessa forma,
totalizaram 1958 cddigos iniciais para amostragem inicial, 1382 para AT filhos, e 563
para AT parceiros. Esses receberam etiquetas de diferentes cores para organizar as
semelhangas e disparidades dos eventos, agdes e significados dados pelos
participantes.

Apds a amostragem inicial surgiram as hipoteses associadas aos dados que
levaram a AT filhos, compostos por nove participantes e, subsequentemente, pela
AT parceiros. Nesse sentido, a analise percorreu simultaneamente para identificar
lacunas, propriedades e dimensbes as categorias. O método comparativo e a
codificacdo inicial, principalmente, a analise comparativa das palavras, péde auxiliar
a descoberta de padrdes e contrastes por meio dos significados expressos pelas
participantes, portanto, emergiram alguns cédigos relacionados ao referencial tedrico
(DIAGRAMA 1).

DIAGRAMA 1 - CODIGOS RELACIONADOS AO REFERENCIAL TEORICO
i

Deus wasut el
familia filha filho filnOS . rorrel

Irma mEdO neta natos nora

FONTE: A autora (2019).
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Apesar de que o referencial tedrico exclua a fragmentagdo, a diagramagao
em nuvem, das entrevistas pilotos, emergiu insights como: “A forga tem relagdo com
Deus (espiritualidade)? Ou, tem relagédo com a familia?”, ou, “Com filhos ou filha?”,
ou, Como é essa forgca?. Dessa forma, foram questbes abertas aplicadas nas
entrevistas com a amostragem inicial e para a AT filhos.

Para tanto, ao percorrer a codificagao, analisavam-se as semelhangas entre
os codigos de uma unica entrevista e entre elas, atentando-se as lacunas que
poderiam trazer dados robustos para dado codigo. Assim, por meio de notas,
escritas no sistema informacional, criaram-se questdes a serem tratadas com os
proximos participantes.

Dessa forma, questionou-se sobre as alteracbes familiares entre os
parceiros, corroborando para AT parceiros. Contudo, alguns excertos das
participantes trouxeram a relagao confidencial e fraternal entre elas e os respectivos
parceiros, porém, com menor énfase quando comparada aos filhos.

Ao final da leitura intensa das entrevistas, os dados tratados como codigos
iniciais corroboraram para elaboragédo das préximas entrevistas, do recrutamento da
amostragem tedrica e a codificacdo focal. Os cddigos focais foram agrupados por
meio da escrita de memorandos, reflexdes, comparagao constante, totalizando em
55 cddigos focais (elementos). A partir disso, empenhou-se na codificagcdo axial
para investigar as propriedades para emersao da subcategoria e categoria.

5.4.3 Uso do software MAXQDA®

Atualmente, a pesquisa qualitativa conta com diversos recursos tecnolégicos
para organizar e diagramar dados, alguns possuem ferramentas para pesquisa
lexical, nuvens de preponderancia, analise interconectiva de excertos, matriz de
alcance, e outros recursos. Um exemplo desse recurso € o software aleméao
MAXQDA®, sendo essa ferramenta de escolha para organizagdo dos dados
(codigos), das subcategorias e categorias. Dessa forma, a operacionalizagdo do

software ocorreu da seguinte forma:
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a) transcrigdo duplicada das entrevistas, ou seja, primeiramente usou-se 0
Word® (versdao 2003) e posteriormente a transferéncia por meio da
importacdo de dados para um documento;

b) cada documento foi nominado pelas iniciais dos participantes (i.e.: M para
mulheres, F para filhos e P para parceiros) seguido pelo algarismo numérico;

c) interferéncias foram registradas entre parénteses;

d) alteracdes de voz ou humor foram registradas entre parénteses;

e) codificacdo inicial foram geradas como coédigos e fragmentos similares
recebiam cores para facilitar o processo analitico;

f) excertos semelhantes foram aglutinados, por meio da ferramenta “link”, a qual
consta na interface dos memorandos do software;

g) os codigos semelhantes foram agrupados por meio das etiquetas coloridas e

posteriormente nominados.

A escrita de notas no software ocorreu no percurso metodolégico da TFD.
Devido a dificuldade em estabelecer vinculo entre pesquisador e participante, evitou-
se 0 uso desse recurso, assim, as notas de campo foram desenvolvidas em um livro
ata. A codificagao axial ocorreu por meio da exportagdo dos conceitos organizados
no software, ou codigos focais, para planilha Excel® (versao 2003) que, a partir
disso, os conceitos foram aproximados para conceituar as subcategorias e,
consequentemente, relaciona-las com as categorias (STRAUSS; CORBIN, 2008,
CHARMAZ, 2009). No processo de indugao e comparacao, emergiram as categorias

conceituais e, por fim, o fenbmeno emergente.

5.4.4 Construindo a teoria substantiva

A teorizagao envolveu a interpretacdo do fendmeno, isto €, a vivéncia do
cancer de mama. Dessa forma, a teoria substantiva emergiu a partir da
compreensao do fendmeno e das categorias relacionadas. A apresentacdo da
representacéo e do diagrama teodrico sera apresentada ao longo da descricdo dos
resultados, para que a vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama
possa ser compreendida sistemicamente. A validagdo da teoria substantiva
consistira na apresentagao do resultado final da Tese de Doutoramento a experts da

TFD e da tematica em questéo.
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5.5 ASPECTOS ETICOS DO ESTUDO

Este projeto foi submetido a analise do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do Complexo Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (HC/UFPR),
sendo aprovado sob o parecer numero 1.483.681. Foram respeitados os preceitos
éticos de participagdo voluntaria, esclarecida e consentida, segundo a resolugéo
nimero 466 de 12 de dezembro de 2012 da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa do Conselho Nacional de Saude. Tal resolugédo regulamenta as pesquisas
envolvendo seres humanos, assegura o carater anénimo dos participantes e o sigilo
de suas identidades, por meio do preenchimento do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 5). Os participantes que concordaram, receberam
informacdes quanto a proposta do estudo, previamente a entrevista.

Visando o anonimato e o sigilo, as identidades e as informagbes foram
resguardadas e arquivadas pelas pesquisadoras em formularios fisicos e em um
banco virtual restrito e de acesso exclusivo pelas pesquisadoras.

As mulheres entrevistadas foram identificadas com a letra M seguida pelo
numero arabico, diante a ordem numérica das entrevistas. Os familiares citados pela
mulher, durante a entrevista, consistiram em filhos e parceiros. Desta forma, utilizou-
se a letra F para os filhos, sem distingédo de género, e a letra P para os parceiros. Ao
final da transcricdo, as entrevistas foram organizadas no software em grupos
familiares, sendo nominados pela a sigla GF, seguidos pela letra M e a ordem

numeérica, o que corresponde a mulher e seu respectivo grupo familiar.
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6 RESULTADOS

6.1. CARACTERIZANDO OS PARTICIPANTES

Nesta pesquisa, participaram onze mulheres com idade média de 50 anos,
majoritariamente casadas, com filhos com idade média de 30 anos, e parceiros com
idade média de 50 anos. Em relacdo as atividades laborais, a maioria das mulheres
estava afastada ou aposentada, com a base salarial de R$ 880,003. Uma
participante estava desempregada por conta do tratamento e dependia do
rendimento do parceiro.

Quanto a ocupagao, e prévia a estagnagado laboral, houve variagdo de
fungdes, mas com padrao associado ao perfil brasileiro, ou seja, quatro referiram
funcdes estritamente domiciliar, ja duas atuavam como doméstica e baba; duas
como estoquistas em uma empresa multinacional, e, duas atuantes como corretoras
de imoveis. Porém, uma referiu atuar como lavradora, sendo considerado um labor

quiescente, mas histérico no contexto socioeconémico brasileiro.

® Base do salario minimo no ano de 2016, periodo, pelo qual se iniciou a coleta de dados.
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Quanto a escolaridade, a maioria completou o ensino fundamental
(considerou-se como ensino fundamental a formatagéo antiga do curriculo, ou seja,
5% a 82 série). Somente duas cursaram o ensino superior e uma considerou-se como
alfabetizada. Previamente a entrevista intensiva, foram indagadas quanto a
composi¢cao familiar, ou seja, perguntou-se: “Como a senhora compde a sua
familia?”. Evidenciou-se a familia nuclear, sendo constituida por pais, filhos, netos e
parceiros, sendo referidos nesta ordem.

Os filhos, em grande parte, cursavam ou completaram o ensino superior,
com indicacdo majoritaria para os cursos de Administragdo e Pedagogia. Esta
amostragem tedrica totalizou em nove filhos, a qual composta por cinco do sexo
feminino e quatro do masculino, com a faixa etaria entre 20 a 30 anos. Destes, trés
ndo tém filhos, sendo duas mulheres e um homem. Quanto a atividade laboral, uma
filha considerou-se como do lar e dependente da renda do parceiro. Os outros
referiram atuacdo na area da representagcdo comercial, um técnico em manutencao,
duas pedagogas, dois administradores em empresas nacionais, € um na area de
tecnologia da informacdo. A renda média variou entre dois a cinco salarios minimos*.

Os parceiros, ao contrario das parceiras, mesmo contemplados pela
aposentadoria, ainda mantinham uma ocupacdo remunerada para a manutencao
financeira da familia. Os proventos da aposentadoria variavam entre dois a trés
salarios minimos e a renda adicional variou entre dois a trés salarios minimos®. A
maioria cursou o ensino médio, outros completaram curso técnico, e somente um
cursou o ensino superior. Esta amostragem tedrica totalizou em sete parceiros e a

faixa etaria entre 35 a 68 anos.

6.2 INTRODUZINDO A VIVENCIA DAS FAMILIAS DE MULHERES COM CANCER
DE MAMA

Durante as entrevistas com as mulheres, emergiram dados consoantes aos
lagos afetivos, compondo as amostragens tedricas filhos e parceiros. O processo de
amostragem tedrica deu-se a partir da mencdo frequente dos familiares,

acompanhada por conotagdo sentimental. Assim, os filhos emergiram

4 Referente ao salario minimo vigente em 2017, R$937,00.
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frequentemente no discurso das entrevistas, com conotacdo de lago sentimental e
prosperidade familiar. Em seguida, a segunda amostragem tedrica foi composta por
parceiros, devido a frequéncia de citacdo. Os familiares foram referenciados
aleatoriamente e de forma fluida, com conotagdo de ambivaléncia de sentimentos,
principalmente, em eventos estridentes e imprevisiveis.

Ao que se refere a ambivaléncia e antagonismo sentimental, os participantes
de todas as amostragens, desconsideravam algum familiar, porém, conotavam
afetividade. Como por exemplo, os conflitos entre irmaos, devido as mudancas
familiares, mas, denotavam o fortalecimento da afetividade. Similar a isso, os
parceiros implicitamente confusos e receosos, devido a mudanga de papel,
exprimiam a aproximagao para com os filhos.

O temor pela morte no momento do diagnéstico foi motivo de preocupagao
para as participantes, pois, remetiam esse sentimento a prosperidade dos filhos e
netos. Na amostragem tedrica composta por filhos, a estrutura e a dindamica familiar
foram evidenciadas por meio da mudanca de fungdes, da rotina diaria e financeira,
nas quais, as relagdes conflituosas potencializaram-se, por outro lado, concatenou-
se energia para lidar com as mudancas. E, por fim, o parceiro emerge em situagoes
associadas ao medo em perder a parceira, remetido a mudanca de status parental e,
implicitamente, emergiam a parceira e os filhos.

Ao inserir o conceito de sistema fechado, a partir do constructo de Capra e
Luisi (2014), cada familiar € um componente que troca informacgdes internas, para a
manutengao do equilibrio familiar. Porém, a imprevisibilidade de eventos, nao tao sé
o diagnéstico do cancer de mama, gera mudangas a familia. Ou seja, as relagbes
tornam-se ambivalentes, entre o afeto e o conflito, e a mudanga de fun¢des surge
subitamente, o que confere o carater de retroalimentagcdo e, consequentemente,
auto-organizacao familiar.

A familia de mulheres com cancer de mama, por meio do processo analitico
da TFD, consiste em mulheres, filhos, parceiros e netos. As relacdes e 0s processos
comunicativos sdo intrinsecos e continuos, pois sem eles um sistema complexo nao
existiria ou se perpetuaria. E, além disso, sado elementos vitais para os processos de
retroalimentacdo, pois isto corrobora para automanutengcdo do sistema. Neste
sentido, a imprevisibilidade € o trigger point a busca da organizagao familiar, ou seja,

o ponto de equilibrio.
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Para compreensao do fendbmeno no universo da vivéncia, sendo o fulcro
desta tese, partiu do processo continuo de indugédo-dedugao-abducgao, aliado ao
referencial tedrico da complexidade. As propriedades e conceitos-chave do Sistema
Adaptativo Complexo, apresentados anteriormente, na revisdo da literatura, ndo
foram dicotomizados e nem sequer selecionados para o processo analitico. Pois,
isto seria factivel de resultados enviesados, e, bem como, contraditério ao que o
meétodo preconiza.

Contudo, no trajeto analitico, emergiram condi¢gdes, contexto,
acdes/estratégias e consequéncias associados as propriedades do sistema fechado,
sistema aberto, autopoiese, automanutengdo, histéria inicial, auto-organizacéo,
emergéncia, retroalimentagdo, ndo linearidade, imprevisibilidade e interconexao.
Como explanado, anteriormente, a primazia da complexidade encontra-se na inter-
relacdo destes conceitos, pois, por exemplo, o sistema operacionaliza-se entre o
aberto e fechado, e vice-versa, sendo composto por elementos interdependentes
que se comunicam para “fazer a si mesmo [sistema]’. (MATURANA; VARELA,
1995).

A ocorréncia de um evento inesperado, como o diagndéstico de cancer de
mama, um dos fendmenos tratados nesta pesquisa, concerne com conceito da
historia inicial. Desta forma, o sistema autopoiético movimenta-se, por meio da
comunicagao e processos de retroalimentacdo, para organizar o sistema de acordo
com os padrdes familiares pré-existentes.

A nao linearidade e a imprevisibilidade emergiram em todo o percurso da
vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama. A imprevisibilidade dos
efeitos, oriundos da historia inicial, concerniu nas incertezas da vida, nos eventos
amplificadores, nas mudancas insipidas e repentinas no sistema familiar. A
interconexao entre o sistema fechado/fechado e processos de retroalimentacéo, séo
propriedades intersticiais na vivéncia das familias de mulheres com cancer de
mama.

Por fim, as familias, implicitamente, almejam o retorno do padrédo, mas, por
outro lado, os processos de retroalimentagcdo surtem em eventos imprevisiveis que,
por sua vez, amplificam-se e retroalimentam-se, conferindo a caracteristica de
interconexao entre os componentes do sistema e a inter-relagéo entre os eventos.
Destarte, emergem novas propriedades individuais que, por meio da

retroalimentacao, o sistema se perfaz, porém, em uma nova ordem.
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A breve contextualizacdo entre o objeto de estudo e o referencial tedrico

limita-se a vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama, isto é constante

e dindmico no ciclo familiar. Pois, a partir do pressuposto de Capra (1995), a familia

per se €& um sistema adaptativo complexo constituido por

componentes

interconectados por meio da comunicacdo. A auséncia de troca de informacdes

confere somente uma estrutura e ndo um sistema, ou seja, o cerne de um sistema

consiste no movimento e comunicagao.

6.3 APRESENTANDO O FENOMENO CENTRAL E AS CATEGORIAS

A partir da codificagao axial e tedrica, a vivéncia das familias das mulheres

com cancer de mama, como fendmeno, teve como categoria central “Movimentando-

se para vivenciar o cancer de mama” (QUADRO 4).

QUADRO 4 — A CATEGORIA CENTRAL E AS CATEGORIAS

Fenémeno

Categoria
central

Categorias

Subcategorias

Componentes

VIVENCIANDO O ADOECIMENTO POR CANCER DE MAMA

Movimentando-se a familia para vivenciar o cancer

Padronizando o

Organizando a

Estruturando os

sistema familiar dinamica papeis
(condicao) Conservando os
valores
Mantendo o
vinculo
Vivenciando os Defrontando-se Percebendo
cataclismas do com as incertezas | alteragbes
cancer do diagndstico Suspeitando da
(condigao) alteracao

Transitando nos
servigos de saude
Demorando para
obter o diagndstico
Recebendo o
diagndstico errado

Reagindo ao
cancer

Inquietando-se
com o resultado
Receando pela
finitude da vida da
mulher

Rogando pela vida

Dificultando o
cancer a vivéncia
das familias

Realizando o
tratamento
Alterando a
imagem da mulher
Mudando a
sexualidade do
casal

(continua)



Necessitando de
orientagcdo em
saude

Comutando
energia para
vivenciar o cancer
(agao)

Despendendo
energia

Buscando a mulher
energia na familia
Procurando
referéncias de cura
Propulsando
energia vital a
mulher

Concentrando
energia

Internalizando
energia positiva
Buscando
orientagao
espiritual
Fortificando os
vinculos familiares

Despendendo
energia

Esforgcando-se a
familia para o
tratamento
Fortalecendo a
autoestima
Complicando a
dindmica familiar
Sentindo-se
incapaz

Recriando-se a
familia diante a
vivéncia do
cancer
(consequéncia)

Emergindo
mudancas a
familia

Modificando a
familia
paulatinamente
Modificando a
rotina familiar
Modificando a
familia o
comportamento
Modificando as
finangas familiares
Modificando os
papeis familiares

Amplificando os
vinculos familiares

Tornando-se
presente a familia
Fortalecendo a
afinidade

Emergindo uma
nova familia

Transformando-se
com o cancer
Ressignificando a
vida
Ressignificando os
valores
Ressignificando os
vinculos

FONTE: A autora (2019).

6.3.1 Padronizando o sistema familiar

81
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Aquém do conceito de sistema abarca a complexidade ao invocar
determinadas propriedades como a estrutura, ou seja, a familia € um sistema
estrutural, que a rigor possui sua propria organizagdo. Essa, por sua vez, € um
padrao familiar, isto €, a familia vive e vivencia ao centralizar a mulher na
organizacao familiar e ao padronizar as relagdes familiares. Assim, considerou-se
como condigdo porque o padrdo, a estrutura e organizagéo influenciam a vivéncia
das familias quando o cancer emerge.

Centralizando a mulher na organizacdo familiar expressa o conceito
subjetivo e cultural familiar, pois, ela atende as demandas de cunho emocional, de
saude, econdmico, e a manutencgao das relagdes familiares. Nesse quesito, a mulher
tem suas atribuicbes como avo, o cuidado aos seus pais, apoio emocional aos filhos
e a organizacao das financas familiares e da organizag¢ao da casa.

Por outro lado, padronizando as relagdes familiares, a familia emerge como
esteio a mulher, pois, € nela que ha busca de apoio, confidencialidade e
companheirismo. Dessa forma, emergem os padrbes de vinculo, em que as
afinidades e os conflitos coexistem, da mesma maneira que os valores familiares
permeiam a padronizagao das relacoes.

Ao que condiz comunicag¢ao familiar, cabe salientar que, essas familias em
particular, como outros sistemas sociais, mantém como outro padrao a comunicag¢ao
que, por sua vez, retroalimenta, e amplifica a comunicacdo e suscita em
organizacao. Esses padrbes, comunicagédo e organizagao, caracterizam a categoria
como uma condigao interveniente face ao fendmeno central “Movimentando-se a
familia para viver o cancer”, pois, os padroes pré-estabelecidos intervém na forma
como a familia ira gerir a incerteza do diagnostico do cancer de mama da mulher,

como apresentada na categoria “Buscando a familia gerir a incerteza”.

6.3.2 Vivenciando os cataclismas do cancer

Os sistemas vivos, considerados como nao-lineares, podem apresentar
processos de realimentacao de autorreforco. Nos casos simples, os resultados séao
proporcionais aos eventos suscitadores; entretanto, os nao-lineares podem resultar
em mudancas drasticas, podendo ser consideradas cataclismas ou catastrofes a luz

da complexidade. Destarte, essa categoria “Vivenciando a familia os cataclismas do
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cancer®, como contexto condicional, emerge em seu cerne que vivenciar o cancer &
permeado por cataclismas.

A luz da complexidade, os cataclismas compreendem a decomposi¢do ou
dissolugdo, ou seja, a vivéncia € permeada por dificuldades em lidar com a
destruicdo da imagem feminina, da figura de mulher e mae, do fisico e espiritual.
Assim, contempla-se o conceito de cataclisma, como propriedade e dimenséao
emergentes em suas subcategorias. A postulagdo do cataclisma vale-se como
alteracao da percepcao, emocgao e apreensao do sistema familiar diante a vivéncia,
pois, a vivéncia refuta em uma realidade desconhecida até o momento.

A incerteza da vida diante o cancer tem carater amplificador ao que condiz a
causa, pois, ao passo que a familia busca gerir a incerteza, a instabilidade emerge
novamente, isto €, outro ponto de bifurcacdo que se sobrepde aos eventos, ou seja,
o diagnostico de cancer de mama exprime como algo imprevisivel e incerto, ou seja,
para os participantes pairam ideias de que a finitude € inesperada e imprevisivel.

A incerteza do diagndstico do cancer de mama, mas, nao tao puro e simples,
e, sim o que esse podera ocasionar ao sistema familiar. A comunicagcao familiar,
como um padrdo dindmico, transpassa pelas subcategorias, seja em o familiar
comunicar a mulher sobre a alteracdo, ou o aconselhamento do familiar a mulher
pela busca do servigco de saude ou quando o sistema individual, no caso a mulher,
abre-se para comunicar um componente externo e ndo considerado como membro
da familia.

Além disso, a vivéncia catastréfica incide na necessidade de orientagdo em
saude a familia, pois a dissolugao coevolui com a escassa orientacao profissional a
familia. Nesse contingente, a orientagdo ocorre fragmentada, na qual somente a
mulher € a receptora das orientagdes de saude. O paradigma fragmentado da saude
brasileira, em particular nessa pesquisa, emergiram dados relacionados a
necessidade de orientagbes acerca das restricdes alimentares, vestimentas, uso de
produtos de higiene e beleza; além dos beneficios governamentais relacionados a
saude nutricional.

A necessidade de orientacdo sobre as despesas familiares trata-se a toda
vivéncia da familia, contabilizando desde exames por imagem, devido a demora pelo
SUS ou pela falta de cobertura pelo convénio de saude, até gastos extraordinarios
para acompanhamento meédico semestral e retirada dos oncofarmacos, e, com

outros de profissionais de saude, como por exemplo, psiquiatra e psicélogo.
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A dinamica familiar dificultada também representa a dificuldade em vivenciar
0 tratamento, o] impacto a imagem da mulher e
a vida sexual do casal, e, por fim a necessidade de orientacdo profissional. A
interacdo dos componentes representam dissolugcbes, ou os cataclismas, que o
sistema familiar movimenta-se para lidar com os efeitos do tratamento e as
dificuldades com o cuidado a mulher, principalmente, quando se associa a restrita
orientagao de saude.

O cuidado da mulher, a falta de orientagbes sobre os alimentos
recomendados, o uso de produtos industrializados para lavagem das roupas ou para
o preparo dos alimentos, a teimosia da mulher em realizar as tarefas domésticas
pesadas e a relutdncia em seguir as orientagdes medicas implicaram a dinamica
familiar diante a vivéncia do cancer de mama.

O impacto a imagem da mulher também ocasionou estresse e dificuldade
em gerir a dindmica familiar, pois a personificacdo fisica devido ao tratamento
culminou em isolamento social e familiar. Na dimensdo familiar, o isolamento
impediu a comunicacdo com a mulher e a troca de energia sentimental que, de tal
forma, retroalimentou em estresse familiar e amplificou a dificuldade da vivéncia das
familias ao passo que buscavam meios para lidar com as dissolugoes.

Ao que concerne ao esfor¢co durante o tratamento, nota-se novamente o
cerne do fendmeno, o movimento familiar. Como caracteristica na vivéncia das
familias, o movimento como esforco se deu devido a dificuldade em viver e lidar com
o tratamento, sob a dtica sistémica, ou seja, a vivéncia da mulher coevoluiu com a
da familia. Apesar da complicacdo, a familia movimentou-se para aceitacdo e
promogao da alimentacéo, seja pelo preparo de alimentos de agrado a mulher ou a
busca de formulas nutricionais.

Além disso, emergiu o esforco familiar em buscar os beneficios
governamentais para que pudessem gerir a finangas familiares durante o tratamento.
Preocupacgdes relacionadas aos efeitos da quimioterapia, como a inanicdo ou
reagcdes a produtos exdgenos, também, corroboraram para que o sistema familiar
buscasse a equipe de saude e receber orientagdes sobre os efeitos. Nesse sentido,
salienta-se que o movimento familiar esta interconectado a vivéncia, pois, a falta de
orientacdo de saude pode retroalimentar como um movimento pendular. Isto &, essa

dificuldade pode levar ao esforgo e, esse, por sua vez, retorna como dificuldade.
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A categoria como condic¢ao, de certa forma, € um dos eventos propulsores a
emergéncia de uma nova ordem ao sistema, embora a vivéncia esteja permeada por
instabilidades e imprevisibilidades, a familia busca pela organizagdo do padrao, ou
seja, a interconexao entre os elementos, por meio da comunicagao e das relagdes
familiares. Ao passo que a vivéncia familiar confronta-se com instabilidades,
proporcionalmente, a familia ultrapassa o limite do estado de nao equilibrio,
representado pelas dificuldades e o esforgo, fato que ira conferir um novo padréo de
organizacdo, ou seja, a emergéncia de uma nova ordem familiar, sendo a
consequéncia do fendmeno.

A amplificagdo e linearidade comunicativa sao disparates que emergem
implicitamente no fato de que ainda ndo ha confirmagdo da suspeita, e,
principalmente, pela restrita comunicacdo profissional durante o percurso pelos
servicos de saude para exames de deteccdo. Contudo, a demora ao acesso a
mamografia ou bidpsia, ou para receber o resultado, e, principalmente, pela falha
diagndstica, amplifica ndo tado sé a comunicagao no sistema familiar, mas, também,
retroalimenta em incerteza.

O componente relacionado a demora para o diagnostico e ao erro médico, o
que retroalimentam em sentimentos de ambivaléncia, ou seja, simultaneamente, a
familia inquieta-se com o contexto (i.e.: demora ao acesso do exame ou pelo erro
médico para o diagndstico) e desconsidera que possa ser cancer de mama,
caracterizando assim um padrao de rede de comunicacao.

Ao que condiz ao inesperado, a incerteza desloca-se ao incerto e imprevisto
da vida perante o diagndstico do cancer de mama. Para a familia, essas flutuacoes
condizem as bifurcacbes ou dobras, que nada mais sao deslocamentos abruptos
daquilo que foi vivenciado que, por ora, vivenciardo eventos em ritmos pendulares,
isto &, recearao a morte, mas rogarao pela vida.

Dessa forma, ao se confrontarem com o diagnédstico, os familiares reagem e
sentimentalizam a experiéncia como medo, choque, tristeza e preocupacao
associadas explicitamente a morbida do cancer. Nesse movimento de reacao
sentimental, a familia significa o cancer diante a sua carga e representacao social,
como a crenga da incurabilidade. Ou relaciona o cancer de mama por meio do
simbolismo da vida e morte, ou seja, a linha ténue que existe entre ambos.

O movimento pendular dos eventos, isto é, a familia mantém-se incrédula a

despeito da vivéncia do cancer de mama da mulher ao passo de que, a vivéncia
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torna-se brutalmente explicita quando os efeitos surgem, ou seja, a doenca torna-se
percebida, porém imprevista da potencialidade que ela pode causar ao sistema.
Nesse sentido, a familia sente e vivencia o cancer de mama de forma
multidimensional, pois, o conhecimento alheio ndo € suficiente para deter a
experiéncia e transforma-la em vivéncia.

Por exemplo, o sistema familiar experiéncia o fenbmeno do cancer de mama
ao percebé-lo, no qual ha uma transformacgao da imagem e da fungao dessa mulher,
isso € a mutacdo familiar de experiéncia para vivéncia, como expresso pelo
participante “...& s6 estando na pele para saber...“ (F7,M8). Essa mutagcdo € uma
forma de amplificar a informacéo e a comunicagédo familiar, em que retroalimenta
em, visto que, o sistema movimenta-se para compreender o imprevisivel e o néao
dito, porém, sem sucesso, que de tal forma, lida com o desconhecido, peculiar de
sistemas complexos, ou seja, ndo existe causa e efeito na vida ou vivéncia, pelo
contrario, impera-se a nao-linearidade.

A natureza do sistema familiar € nao-linear como qualquer outro sistema vivo
complexo, nao ha inferéncia preditiva para que possa deté-la, por outro lado, a borda
do caos ou o0 nao equilibrio existem de forma indeterminada e imprevisivel, ao
contrario do que se postula, ndo ha retorno ao status quo e sim uma reorganizagao

relativa.

6.3.4 Comutando energia para vivenciar diante do cancer

Um sistema dinamico € aquele que apresenta padrdo de organizagao e
comunicacao, porém, nao ha linearidade no sistema. Como contextualizado, o
padrao dessas familias € a comunicacao, o qual € um movimento que retroalimenta
e amplifica, de tal forma, que o sistema perpassa por instabilidades, as consideradas
dobras ou ponto de bifurcacao.

O sentido de energia, sob a complexidade, pode ser uma alusao ao universo
das exatas, mas, sem esse entendimento cientifico ndo se extrapola ao ser humano
e seu sistema. O sistema vivo, per se, emana ou troca energia de diversas formas,
sejam coésmicas, espirituais, esforgo fisico ou, algo além da percepgao humana, um
movimento energético imperceptivel aos olhos, mas sensivel ao viver.

Nesse contexto que emergiu a categoria como agao emerge no sentido em

lidar com as condi¢cdes subjacentes, em que se relaciona com a incerteza diante o
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adoecimento pelo cancer. Para tanto, o sistema familiar, dotado de autonomia,
projetara energia para atuar diante as causas, ou seja, despendendo energia.

Ao passo que ha propulsdo de energia vital a mulher, o sistema familiar,
juntamente com ela, busca concentrar e movimentar essa energia para vivenciar o
cancer de mama. Ainda em um complexo movimento, a mulher energiza-se perante
a continuidade da familia, seja por ato geracional ou crescimento profissional
familiar. Dessa forma, ha troca de energia, pois a familia também se energiza ao
passo que a mulher motiva-se pela continuidade e sucesso da familia.

O pensamento e atitudes positivas sdo agdes que amplificam, por meio de
retroalimentagcdo, o0 ensejo para vivenciar o cancer, pois, como descrito
anteriormente, ndo ha retorno diante a instabilidade. Essa acado, por sua vez,
corrobora um movimento intenso, no sentido de troca e fortalecimento de energia,
que culmina em lacos familiares mais intensos. Ressalta-se que, na condicéo
interveniente, as relagdes familiares ja existiam, assim, nessa categoria de acéo, as
relacdes ou lagos afetivos coevoluem como forma de autogestao diante a incerteza
do cancer.

Os lacos familiares fortificados estdo aquém de uma consequéncia do
fendmeno, e, sim uma autogestao familiar em mascarar a possibilidade da morte ou
como mecanismo de fuga familiar, pois, o imprevisto e o incerto sdo inexplicaveis a
restrita cognicdo humana. Embora o entendimento de “fazer a si mesmo“ seja
enviesado, as familias sdo autbnomas e “fazem a si mesmas®, mas, a partir dos seus
padroes pre-existentes, ou seja, a intangibilidade para o compreensivel € autogerida
no sentido de que as familias coevoluem seus padrdes, nesse caso 0 movimento
descrito em termos de vinculos familiares. Por fim, amplifica-se o vinculo e o padrao
familiar, de forma autbnoma, centrada na troca mutua de energia para lidar com a

incerteza e com as imprevisibilidades da vida.

6.3.6 Recriando-se diante a vivéncia do cancer

A categoria deve-se a retroalimentagdo como movimento diante as
instabilidades da vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama. Para além
disso, essa categoria representa a consequéncia do fenébmeno central, no sentido de

que os eventos e agdes extrapolam o limite do ndo equilibrio familiar, propriedade
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intrinseca dos sistemas adaptativos complexos, conferindo, assim, a emergéncia de
uma nova ordem familiar.

O ato de recriar-se tem por base as regras e padrdes familiares, descritos
como condi¢cdes intervenientes, isto €, ha a intervencdo dos padrées de
comunicacgao, relagdes e organizacao familiares na emergéncia de uma nova ordem
familiar. Dessa forma, a familia ndo se transforma em outra totalmente diferente
daquela inicial, mas, pelo contrario, ocorrem mudangas estruturais e
comportamentais, porém, respeitando as proprias regras que para a complexidade
isso se denomina de sistema fechado.

Por outro lado, a familia ndo vivencia somente como um sistema fechado,
mas, também, como um sistema aberto, ou seja, ela € passivel as instabilidades
provenientes do ambiente externo. Esse, por sua vez, ndo pode ser restrito somente
ao entendimento de adversidades extra-familiares, mas, também, aos eventos que
ocorrem dentro do proprio ambiente e que nao respeitam ou ndo se assemelham
aos padrdes e regras familiares.

Dessa forma, as mudancas perpassadas pelas familias que, o status quo do
sistema fechado foi alterado, em que o padrdo de organizag¢ao familiar modifica-se
aos poucos ao se deparar com a doenca. Isto €, a familia tenta compreender como e
0 que a incerteza do cancer de mama pode trazer ao sistema. Para a familia gerir a
incerteza da vida € marcada como novidade incompreensivel, ao passo de que, o
sistema tenta entender gradualmente, como demonstra os conceitos: Sendo ao filho
tudo novidade (F8, M5, GF5), e, Mudando a familia negativamente pois se trata de
uma doenga (F2, M1, GF2). Além disso, o sistema busca modificar gradativamente
ao passo de que o papel da mulher, na organizagao familiar, € atenuado. Tal fato
emerge em conceitos como: Mudando a familia a vida aos poucos (F6, M5, GF5), e,
Mudando a familia a organizacao (P3, M2, GF1).

Outras emergéncias de mudangas familiares também concatenam na
organizagcdo dos horarios de lavoro para que a familia possa gerir a vivéncia do
tratamento, ou até mesmo, a abdicagdo do emprego ou estudo, por parte dos filhos,
para que possa gerir o cuidado a mulher e os afazeres domésticos. Nesse sentindo,
a rotina familiar alterada retroalimenta e coevolui em outras mudangas, como a
mudanca de comportamento financeiro e de rotina.

Ao que concerne a retroalimentacido, entende-se que a mudanga da rotina

familiar corrobora para emergéncia de outras alteragées que, de forma sincrénica,
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juntamente coevoluem. Assim, quando ha alteragdo na rotina de trabalho ou no
estado empregaticio, logo, as finangas e o comportamento familiar irdo modificar e
coevoluir para que ascenda uma nova ordem familiar. Destarte, o0 comportamento
alterado implica no modo em que cada elemento vivia dentro das préprias regras
familiares que, ao passo que a vivéncia ocorria, as regras foram revistas levando a
modificagdo do comportamento associado a gastos, vida social, e costumes como
horario de sono/repouso,alimentagédo ou cuidado pessoal estético.

Da mesma forma, ocorrem mudancgas nas financas familiares, pois, além de
modificar o comportamento com gastos extraordinarios, a alteragcdo do horario de
lavoro ou estado empregaticio, aliados aos gastos com o tratamento, corroboram
para despesas financeiras, dessa forma, o sistema retroalimenta na modificacdo da
rotina e comportamento familiar, em que se concentra o lavoro em um elemento
para que o outro possa cuidar da mulher e da casa. Ou, a interrupgcao dos estudos,
como forma de reduzir os gastos e também colaborar nos afazeres domésticos, sem
despesas com servigos gerais. Assim, de forma nao premeditada, a imprevisibilidade
da vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama influencia na auto-
organizacgéao familiar.

Nesse sentido, a auto-organizagdo também emerge como as alteragdes dos
papeis familiares, pois, a transferéncia da centralidade e competéncias da mulher na
organizacao familiar ocorre de forma deliberada e consensual, por meio da
comunicagdo dentro do sistema. Embora, a comunicagdo e o consenso sejam
estabelecidos, os conflitos e o estresse familiar amplificam devido a ordem
inexistente e inesperada, ou seja, quem cuidava e organizava era a mulher,
atualmente, quem desempenha isso € a familia.

Apesar do inesperado, a modificagdo dos papeis familiares emerge de
acordo com as regras e os valores familiares, aliados a cultura intergeracional e do
cenario geografico. Portanto, as filhas organizavam as finangas e a rotina familiar e,
além disso, cuidavam das necessidades de higiene, estética e alimentagcdo da
mulher; enquanto que, os filhos desempenhavam o papel de provedor financeiro ou
responsavel pelo transporte, compras de mantimentos ou trabalho bragal no
ambiente familiar. Ja os parceiros tinham a sobrecarga laboral para a manutengao
financeira familiar e a responsabilidade em lidar com os filhos. Contudo, a escuta
ativa dos sentimentos e anseios das mulheres nao teve distingdo hierarquica ou de

género, assim, todos desempenharam o papel de esteio emocional.
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Embora as modificagcbes tenham gerado estresse familiar, por outro lado,
houve amplificacdo do afeto e da relagdo familiar. A emergéncia de mudancgas
sistémicas, novamente, implica em lagos de retroalimentacdo que, nesse caso,
amplificaram em termos de relagdes familiares, isto €, a sobreposicdo de padrio.

Nesse sentido, a sobreposicdo de padrao emerge como a organizagao
familiar em que ha o reforgo ou reorganizagdo da afetividade e vinculo familiar.
Nesse sentido, as relagdes familiares emergiram como companheirismo ou a
atencao sao formas para lidar com o sentimento de incerteza e, até mesmo, reforcar
o papel familiar. Esse, por sua vez, emerge sistemicamente, quando a familia
reconhece que a convivéncia e o companheirismo emergem inesperadamente
devido ao contexto da vivéncia do adoecimento. Isso, coevolui e surte ao membros
sensacao de normalidade.

A afetividade também é outro componente relacionado a recriagdo da
familia, em que os lagos de retroalimentacéo, que, somado a isso, coevolui ao passo
que presenca e interconexao familiar aumentam. Esse componente pode ser
descrito em termos de estreitamento dos lagos familiares, carinho, afetividade e
preocupagao uns com os outros, e, principalmente, pela unido familiar gradativa para
gerir com as consequéncias dessa vivéncia. Aléem disso, o afeto amplificou a
comunicacao familiar, a qual extrapolou as convencdes tradicionais e criou um
ambiente livre para expressao.

O emergir uma nova familia trata-se aos valores revistos e revisitados, o
significado da vida mediante a incerteza, e, até mesmo, a compreensao de familia
diante 0 movimento para viver o cancer. O cancer como agente transformador
implicou tanto no ambito individual e familiar, em que os filhos significam como
amadurecimento pessoal e consideracdo a familia. A transformacao dos parceiros
implicou tanto na consideragao a familia quanto o respeito do “ser mulher”. Para as
mulheres, a transformagao foi sublime, pois, significou em forgca revolucionaria para
continuar a vida independente dos valores e tradicao familiar. Ja para o sistema, a
transformacao relacionou-se com a comunicacao familiar em termos de confidéncia

e liberdade de expressao, livre de tradicionalismos familiares.

6.4 TEORIA SUBSTANTIVA
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A vivéncia das familias de mulheres com cancer de mama, a luz da
complexidade, emergiu como a categoria central “movimentando-se a familia para
viver o cancer”’, por meio da analise das categorias, relacdo e integracdo entre
essas. Dessa forma, compreende-se que a vivéncia das familias esta permeada de
movimentos que retroalimentam e coevoluem para que possam vivenciar o
adoecimento da doenca (DIAGRAMA 2).

DIAGRAMA 2 — REPRESENTAGCAO GRAFICA
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Movimentando-se a familia para viver o cancer representa o cerne do

fendbmeno, ou seja, como as familias vivenciam o adoecimento. Os padrdes
familiares, como a organizagcdo e as relagbes familiares por meio de atos de
comunicagao, que, retroalimentam ou coevoluem em outras categorias. As relagdes
familiares € um padrao que ao longo do viver, as relagées familiares coevoluem por
meio dos lacos de retroalimentacdo. O multidimensionamento das propriedades dos
SAC, retroalimentacdo e coevolugdo intervém como as familias vivenciam e
movimentam-se para viver a doenca.

A suspeita da alteragcao e o transito entre os servigos de saude atuam como
amplificadores para ambivaléncia entre a certeza e a incerteza o que amplifica em
comunicagado familiar. Além disso, o sentimento relativizado a finitude da vida
amplifica os atos comunicativos, devido a dificil vivéncia que a doenga implica a
familia.

As propriedades de incerteza, instabilidade e imprevisibilidade, sdo atos
propulsores da comutagcédo energética familiar. Essa agao é resultado dos lagos de

retroalimentacdo, em que o sistema familiar trabalha para despender energia para a
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mulher. Os processos de retroalimentagdao, coevolugdo, o processo de gasto e
concentracao energética, amplificagdo, emergéncia devido as instabilidades com
consequente sobreposigao de padrdes (ponto de bifurcagdo) conferem ao sistema o
limite de instabilidade, isto é, ele é impulsiona a emergéncia de uma nova ordem
familiar diante as regras internas e os padrdoes prévios a vivéncia do cancer de
mama.

Gradativamente, o sistema familiar modifica-se diante a rotina, o
comportamento, a forma de gerir as financas familiares e, também, a organizagao
dos papéis familiares. Diante essa organizagao (auto-organizagdo), a familia torna-
se mais presente e fortalece a afetividade uns com os outros, e, por fim, emerge
uma nova ordem familiar diante a transformacao de conceitos e comportamentos, e
0 novo significado a vida, aos valores e aos vinculos. A vivéncia do adoecimento é
dinamica, portanto, esse estudo traz um fragmento desse fendbmeno. Além disso, o
préprio sistema apresenta essa caracteristica de movimento nao-linear, em que essa
acao caracteriza-se como uma autogestdao e automanutencao do proprio sistema
familiar. Assim, a teoria substantiva dessa Tese de Doutoramento emerge como as

familias vivenciando 0 adoecimento por cancer de mama.
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7 DISCUSSSAO

Nessa secdo serdo arguidos os resultados com os achados cientificos
nacionais e, principalmente, os internacionais, devido a intensidade e historicidade
que outros paises tém tratado o referencial tedrico. Ademais, os dados discutidos
serao expostos de forma a complementar e, simultaneamente, estimular a reflexao
dos conceitos emergentes e contrapor as indiferencas de outras pesquisas
(CHARMAZ, 2009, p. 225-231). Antagonista ao reducionismo, e ao respeitar a
perspectiva sistémica da complexidade, os dados serdo discutidos e inter-
relacionados ao longo dessa secéo.

Dessa forma, os SAC, como uma vertente tedrica e cientifica da
complexidade, sdao multinivelamentos que interagem entre si e forma uma rede
conexao (CAPRA, 1996). Isto é, a luz da complexidade, essa Tese sera
compreendida por interagbes entre os dados, codigos, conceitos e categorias
emergidos que corroboraram para a construgcdo da teoria substantiva,
Movimentando-se a familia para viver o cancer.

A luz da complexidade, a familia é um sistema permeado por comunicacdes,
lagos de retroalimentacado e amplificagao, tendo a autonomia e capacidade de “fazer
a si mesmo” como caracteristicas que Ihe conferem a nominacdo de um sistema
adaptativo complexo (CAPRA, 1996, p. 158). Ao sistematizar familia e sua vivéncia
diante o cancer de mama, os dados emergidos convergem com 0S conceitos e
propriedades dos SAC, como a intensa comunicagao dos eventos e a forma como
se retroalimentam, e, consequentemente, amplificam a forma de vivenciar.

Embora nesse estudo tenha tido a predominancia de familia nuclear, a
movimentacao e as peculiaridades dos SAC emergiram tanto nessa nuclear quanto
na extensa e matrimonial, exaltando a translagcéo tedrica da complexidade a
sistemas sociais, como as familias e os arranjos de lagos de afetividade (SELTZER,
2019). Ao contrapor a complexidade a vivéncia das familias, o conhecimento
publicado é pifio, principalmente, quando se observa sob o cenario da enfermagem
familiar; entretanto, ha engajamento cientifico acerca da interconexao entre a pratica
de enfermagem e os sistemas complexos (WARREN-ADAMSON; STROUD, 2015).

A partir disso, a tematica € inaudita sob a perspectiva da complexidade e

dos SAC, visto que, a tendéncia cientifica concerne na dinamica social (MOORE et
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al., 2019), terapia psiquica (MARMGREN, 2018), na familia como um sistema
socioafetivo (WARREN-ADAMSON; STROUD, 2015), nas organizacbes e politicas
de saude (FAJARDO-ORTIZ et al., 2016), ou, a familia como sistema unitario de
cuidado (DUHAMEL, 2017). Assim, a vivéncia das familias de mulheres com cancer
de mama é um padrao multinivelado que, a partir do qual, a vivéncia é retrata como
uma constituinte da vida dessas familias. A capilaridade entre a vivéncia e o viver
urge no sentido de que o contexto do vivenciar é representado por significados,
acdes, sentimentos e movimentos que, sistemicamente, emerge uma fragdo da vida
das familias de mulheres com cancer de mama.

Para a complexidade, o sentido do viver constroi-se a partir da matéria,
energia, troca energética, espiritualidade, interagdes, incerteza e imprevisibilidade,
cujos termos sao vivenciados ou constituintes de uma vida (DAVIES, 2019). Nesse
conjunto, a vivéncia das familias é construida nesses termos, em que o
conhecimento e a compreensao conferem o sentido de vida para o movimento
familiar. Esse, por sua vez, tem sido questionado pela filosofia aristotélica, pela fisica
quantica e a teoria das cordas, proposta inicial de Albert Einstein antes da sua morte
(CAPRA, 1975).

Obstante a teorizagéo de vida, a teoria substantiva emergida nessa pesquisa
alinha-se com o pensamento sistémico, no qual a vida €& energia, incerta e
imprevisivel (CAPRA; LUISI, 2014). Nesse estudo, emergem conceitos associados a
vivéncia que retrata as acdes de forma inteconectada e que ressoam em vida.
Consoante a isso, uma pesquisa brasileira desenvolvida com vitimas de violéncia,
também, evidenciou sob a perspectiva da complexidade, o empoderamento para
viver tal adversidade (CARLOS et al., 2019).

A energia como constituinte da plenitude do viver tem sido referenciada em
férmulas fisicas, como a termodindmica, ou pela busca incessante de equacgdes
quanticas que traduzam o viver (DAVIES, 2019). A energia emergida nessa
pesquisa salientou-se na forma de movimento, isto €, para vivenciar precisa-se de
energia e, para viver, por sua vez, necessita de um movimento. Tal movimento nao
se restringe tao s6 a troca de energia, mas, também, pelos lagos e retroalimentacao
que amplificam o movimento do sistema familiar de forma quéntica e sistémica.
Nesse sentido, o movimento emerge como agao pelo sistema familiar e por eventos

imprevisiveis na familia.
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O movimento e a energia para Capra (1975, p. 167) sdo dois elementos que
se interconectam para que algo seja transformado em trabalho ou esforgo. Contudo,
esse autor, enfatiza que essa energia segue os principios da quantica, isto é, a
localizagdo tempo-espacial € imprevista. Como evidenciam os dados dessa
pesquisa, em que na categoria “Estruturando-se a familia por meio da organizacéao e
relacbes familiares” ha um movimento familiar, em formas de comunicacéo e
relacbes familiares, e a energia esta implicita na forma como se comunicam,
relacionam-se e organizam-se.

Nesse sentido, essa categoria emerge como condigao interveniente para o
fendmeno central, em que a organizagao e as relagbes familiares atuam direta ou
indiretamente no movimento familiar durante a vivéncia do cancer de mama, sendo
assim, caracterizam-se como padrdes para o sistema familiar. Para a complexidade,
os padrbes sao conceituados como a esséncia e a identidade de um SAC que, de
forma dindmica, podem ser reestruturados quando uma condicdo inicial altera a
estrutura do sistema (CAPRA, 1996). Ou seja, alteragdes na vivéncia familiar
(estrutura) reverberam na organizagao da vida familiar e nas relagoes familiares,
assim, “Estruturando-se a familia por meio da organizacédo e relagdes familiares”
emerge como uma condigao interveniente.

A estrutura e organizagao familiar tém sido debatidas intensivamente quando
se tratam de politicas sociais, econdmicas ou de saude (HAREVEN, 2015). A égide
das pesquisas familiares, a forma como as familias se organizam e estabelecem
seus vinculos dentro e fora do seu nicho séo adjetivos que emergem independente
do o objeto de estudo (BELL, 2011). Apesar disso, ainda ha exploragao difusa e
fragmentada acerca da organizacdo familiar e a forma como os vinculos s&o
estabelecidos na trajetoria do ciclo familiar, principalmente, quando esse vivencia o
processo saude-doenca (KNAFL, 2015).

Por outro lado, nessa pesquisa, emergiram dos dados a organizagao e
relagdes familiares como padrdes inerentes a vida familiar antes e apds a doenca. O
enlace entre o referencial tedrico e metodolégico enaltece a magnitude do
multinivelamento dos padrdes no sentido de que as familias sdo autbnomas em
reger toda a sua organizagdao. Assim, as pesquisas com ou relacionadas a familias
destoam dos resultados obtidos nessa pesquisa, pois, as familias tém sido

tipificadas somente no estreitamento e potencialidade dos vinculos familiares e/ou
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afetivos sob a perspectiva da vivéncia da doenca (PERSSON; BENZEIN, 2014;
KRISTANTI et al., 2019).

Contudo, é notorio o saber, que a organizagao familiar tem sido definida sob
a perspectiva da dinamica econdmica e social, na qual se enfatiza o capitalismo
como adjetivo para a organizagao e relagao familiar (SELTZER, 2019). Nessa
pesquisa, os padrbes de organizagado ou de vinculos relacionam-se ao aspecto da
historicidade da familia brasileira, em que a mulher é centralizada na organizagao
familiar e as relagdes familiares mantém-se entre os individuos consanguineos antes
da emergéncia do cancer de mama (MARQUES; XAVIER, 2015).

A mulher como centro da organizagao familiar assemelha-se ao movimento
e transposicao de energia, pois, € ela quem a familia procura para apoio emocional,
escuta passiva/ativa, cuidado aos entes e a dinamica da propria familia. Relacionado
a isso, uma pesquisa indiana, também, apresenta a mulher como centro da
organizacao familiar, porém, o padrao néo € reestruturado e nem multinivelado por
retroalimentacao, durante a vivéncia do cancer de mama (DSOUZA et al., 2018). As
divergéncias entre os dados podem estar associados a autonomia da mulher
indiana, que é mais restrita do que a da brasileira, principalmente, devido a
doutrinagao religiosa ou social.

Outro padrdo emergente nessa categoria € a forma como a familia
estabelece suas relagdes familiares e contextualizam os valores transgeracionais, 0s
quais, associados sao refletidos e adaptados por meio dos lagos de
retroalimentagdo, conferindo novamente o multinivelamento, caracteristica de
sistemas adaptativos complexos. Para Maturana (2002, p. 66), esse tipo de
interacao ocorre quando ha emocéo afetiva, peculiaridade especifica dos SAC
sociais. Para ele, o amor € uma forma de aceitagdo do outro o que constituira um
espacgo de interagdes recorrentes, consenso de condutas por meio da linguagem
(comunicagao), e, por fim um sistema passivel de abrir ou fechar para as interagoes
sociais.

A referéncia de sistema aberto ou fechado, para as familias estudadas,
ocorre quando as relagdes sao refletidas e ressignificadas, ao passo de que, o
sistema familiar fecha sua barreira externa para interagdes exiguas de afeicéo e
compaixao, principalmente, quando a vivéncia do cancer € sentida em termos de
dificuldade. No entanto, ainda nessa categoria, o sistema familiar mantinha a

barreira aberta, isto €, aquilo que eles consideravam como lacos afetivos e de
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compaixao nao foram ressignificados e as interagées com individuos consanguineos
ou nao ainda existiam. Semelhante a isso, pesquisadores suecos descreveram que
familias com entes com doenga crénica mantinham vinculos consanguineos e
externos, mas, com a emergéncia da doenca o sistema familiar fechou a barreira
para interagbes cinicas e livres de afeicdo (ARESTEDT; PERSSON; BENZEIN,
2014).

Destarte, ao suscitar a consideragao de familia, nota-se que os lagos
formam-se no nicho consanguineo, porém, a no¢gao de amor e consideracao pode
ser ressignificada pelo sistema familiar, o que confere autonomia e decisdo a familia
de quem a constitui, assim, o fato de consanguinidade ndo se associa a
consideracao de familia para os participantes desse estudo.

A forma como se estruturam e contextualizam os valores aproximam-se ao
que foi descrito como familia patriarcal moderna ou também denominada como
familia conjugal (MARQUES; XAVIER, 2015). Introduzido por Emily Durkheim, o
conceito de familia conjugal tem sido relacionado a manutencdo dos valores
socioeconénomicos e transgeracionais, porém, evidencia-se a afetividade pela prole
ou cbnjuge como caracteristica essencial para a formagdo da familia tida como
tradicional, isto €, o pai responsavel pelas finangas, a mae pelo cuidado da familia e
os filhos como detentores da continuidade familiar (BEAUJOT, 2008).

Nesse sentido, a vivéncia das familias antes do cancer de mama emerge
dos dados como familia conjugal, porém, a énfase do pai como homem responsavel
pela manutencao financeira ndo urge explicitamente nessa categoria, somente
quando ha reestruturacdo do padrdao de organizagdo devido as alteragdes
financeiras que emergiram como consequéncia da vivéncia da doenga. Semelhante
a isso, Maree e colaboradores (2017) descreveram que o encargo das finangas
familiares foi direcionada pela esforgo laboral do parceiro, principalmente, durante a
vivéncia da doenca. Assim, a definicdo e arranjo familiar ndo deve ser relativizada
somente a partir da cultura e da sociedade contemporanea e, também, pelas
intervengdes que as familias s&o contrapostas a viver (KNAFL, 2015).

Os valores transgeracionais emergidos a partir dos dados condizem a
hereditariedade cultural e o perfil da familia conjugal, na qual ha dada importancia
aos encontros dominicais em familia (MARQUES; XAVIER, 2015). A forma como os
valores sdo significados ou ressignificados, ao longo da vida familiar, também,

reverbera na organizagdo do sistema, pois, as tomadas de decisdo ocorrem
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sincronicamente ao que as familias valorizam no momento o qual vivem, ou seja, 0
convivio entre os individuos consanguineos parte do papel central da mulher na
organizacgao familiar, a qual valorizava os lagos hereditarios e conduzia o sistema a
viver de acordo com os valores geracionais.

Préximo aos dados emergidos, uma pesquisa conduzida na Suécia por meio
do modelo tedérico proposto por Wright, Watson e Bell (/llness beliefs model- IBM)
revelou que as familias de individuos com doenga crénica fortaleceram seus lagos
entre aqueles que expressavam compaixdo pela situagao vivida, desvalorizando
relagdes com individuos da mesma ascendéncia sanguinea (ARESTEDT; BENZEIN;
PERSSON, 2015).

Ao que se refere a valores de convivio familiar, Bern-Klug e colaboradores
(2019) descreveram diferentes significados ao longo da vivéncia do cancer, que,
inicialmente, valorizava-se a convivéncia de todos os membros da familia, inclusivo
do ente adoecido, sob o0 mesmo teto. Contudo, a medida que a doenca avangava, o
valor de convivio familiar foi ressignificado em termos de conforto tanto para a
familia quanto para o individuo com cancer. Para esses autores, a percepcao da
finitude da vida corroborou para a desvalorizagdo da aproximacéo familiar fisica e a
valorizagao do conforto de todos, o que culminou na institucionalizagado do ente para
cuidados paliativos.

Ao passo que a vida familiar ocorre, a comunicagao e a interagao familiar
mantém-se na vigéncia dos padrbes existentes, porém, ao pairar a incerteza no
sistema familiar, essas formas de movimentos sao amplificadas entre os membros
com lagos afetivos. Quando a alteragao é percebida pela mulher, logo, torna-se uma
suspeita que € comunicada aos familiares, que, assim, o sistema familiar
movimenta-se ao incentivar a mulher a buscar pelo servico de saude. Para a
concepgao de SAC, Capra (1996, p. 158) descreve que os atos comunicativos séo
um padrao essencial para manutencdo e gestdo do sistema familiar, pois, dessa
maneira, conseguem manter ou regular a vida familiar.

A busca pelo servico de saude ocorre pela comunicagao familiar, mas, ao
transitar pelos servicos de saude, a mulher, como matéria, movimentou-se
isoladamente. Isso ndo descaracteriza a participacdo da familia, pois, o padréao
comunicativo foi mantido. Embora a justificativa ndo emergiu na analise, a busca
solitaria pelos servigcos de saude pode estar associada ao medo de concretizar a

certeza, como destacado por Martino e colaboradores (2019). Por meio da analise
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das narrativas de mulheres com cancer de mama, esses autores observaram que
entre a suspeita e a confirmacado da neoplasia, as mulheres evitaram pensar ou
verbalizar a possibilidade do diagnéstico para o cancer de mama, fato considerado
como mecanismo de defesa para lidar com a situagédo (MARTINO et al., 2019).

No entanto, quando as dificuldades despontam ao demorar o acesso ao
exame diagndstico ou pela falha diagndstica, emergidas na subcategoria, a
comunicagao intensifica-se entre a mulher e sua familia. O sistema familiar inquieta-
se com a falta ou demora por uma resposta para a suspeita, assim, gera um
multinivelamento de comunicagado amplificado em ambivaléncia de sentimentos, isto
€, ha um movimento pendular entre o inquietar-se e o desconsiderar a possibilidade
da doenca. Fato, esse, também revelado por Martino e colaboradores (2019), em
que a mulher e a familia entram em um entrave acerca da possibilidade de receber o
diagndstico para cancer de mama.

Contrario ao estudo desses autores, o diagnostico incerto culminou em
inquietacdo familiar, em que a comunicagdo nao foi o Unico movimento, mas,
também, emergiu como um esforco familiar em buscar alternativas para o
diagndstico ou outras opinides médicas. Nesse sentido, emergem a conjugagao
entre matéria, energia e trabalho, especificidades intrinsecas dos SAC. Para Capra
(1975, p. 168-170), a matéria ndo é uma propriedade fisica e sim quantica, pois,
dentro dela ha guarnicdo de energia para movimentar imprevisivelmente todo
sistema, ou seja, nem a matéria ou a energia ndo sao previsiveis no tempo e
espaco. Isso explica que o enlace da complexidade aos fendmenos sociais confere
uma compreensao profunda dos acontecimentos, os quais foram denotados por
Martino e colaboradores (2019) em termos de comunicagao e escuta familiar.

Ao passo de que a incerteza perante o diagndstico prepondera-se no
sistema familiar, surgem os conceitos de movimento pendular e ambivaléncia de
sentimentos que, a luz da complexidade, o movimento pendular é algo caracteristico
da espécie sapiens, pois, nela a emocao € processada e compreendida pela
cognigao e descrita, por meio da linguagem, em termos de significados ou eventos
que marcam a vida de forma positiva ou negativa (MATURANA, 2002). Dessa forma,
a ambivaléncia de sentimentos e 0 movimento pendular interconectam-se a partir da
incerteza do diagnostico para cancer de mama. Assim, as familias movimentam-se
inesperadamente, dificultando a possibilidade de prever o comportamento psiquico
perante as incertezas (CAPRA, 1975; MATURANA, 2002).
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Esse movimento pendular de sentimentos, emergido no sistema familiar,
difere-se dos achados internacionais, nos quais a ambivaléncia emocional esta
restrita a vivéncia da mulher, enquanto que, as familias expressam somente
sentimentos de ansiedade e medo (CAMPBELL-ENNS; WOODGATE, 2015
KEESING; ROSENWAX; MCNAMARA, 2018; LLEWELLYN; HOWARD; MCCABE,
2019). Nesse tocante, novamente, exalta-se a importdncia da complexidade,
especialmente os SAC, para pesquisas acerca da vivéncia familiar em que a doenga
¢ significada a partir de sentimentos ambivalentes.

Por outro lado, em um estudo israelita, em que as familias acompanhavam a
mulher desde o diagndstico para cancer de mama, emergiu a raiva familiar
associada a relacao entre familia e equipe médica. Para o grupo de pesquisa, a
equipe medica também precisa de constructos e apoio psiquico para lidar com os
sentimentos da familia, pois, 0 manejo do aspecto psicolégico influencia a vivéncia
das familias diante todo o contexto da doenca (GRANEK et al., 2018).

Em termos de sentimentos, a incerteza ndo manejada pode corroborar para
ascensao da instabilidade familiar quando se confirma o diagndstico. Esse dado
corrobora com os achados de Mori e colaboradores (2017), em que o
reconhecimento da doenca pela familia causa incerteza perante a vida, o que
instabiliza o sistema familiar.

Os eventos causais estao interligados com a descoberta do cancer de mama
pela mulher, a doenga como algo imprevisivel e inesperado a familia, e a incerteza
da vida. Esses conceitos associados promovem diversos lagcos de retroalimentacao
em que o sistema familiar movimenta-se de forma nao-linear em que o choque ao
receber a noticia ainda nao é significada em termos de finitude, e, sim, como um
evento inesperado.

A luz da complexidade, essa ndo linearidade é uma propriedade inerente
aos SAC, principalmente, quando se evidencia a cognicdo e compreensdao humana
(MATURANA; VARELA, 1995). Isto é, ao passo que o sistema familiar conota como
um evento inesperado e um choque, logo, racionaliza e apropria-se da incerteza
que, de forma amplificada, receia pela finitude da vida. Alinhado a isso, Capra (1975)
postulou que essa forma de retroalimentacdo e amplificagdo assemelha-se ao
movimento pendular, que ao longo da vida o desenho é assimétrico e n&o-linear, ou
seja, ndo € uma simples equacdo de causa e efeito. Para esse autor, o significado

de vida e morte pode ser associado ao movimento quantico ou cosmico, isto &, ora o
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incerto € percebido, mas nao reconhecido ora é reconhecido mas dificimente
compreendido (CAPRA, 1975, p. 201).

Aquém da complexidade, Mori e colaboradores (2017) demonstram que as
familias de individuos com cancer explicitam o medo pela finitude da vida, todavia,
dificilmente conversam sobre a morte ou a possibilidade dela no coditiano familiar.
Alinhado a isso, os resultados emergidos demonstram que o sistema familiar
significa a vida diante da incerteza da vida.

A relagdo da familia com os atos de fé remetem ao rogar pela vida e pela
esperanga, sendo um movimento pendular, ou seja, ao mesmo tempo em que receia
e relaciona o cancer de mama a morte, ela roga pela vida da mulher e por sua
também, no sentido de que a familia ainda prosperara. Evidentemente, esse
conceito assemelha-se com o modelo processual de luto, proposto por Kluber-Ross
(1969), no qual uma das fases € a barganha, ou seja, a possibilidade da morte
levam os pacientes e familiares a negociarem a vida perante a Deus e a familia.

Consoante a isso, a familia roga a Deus pela continuidade da vida da mulher
e essa roga pela continuidade da familia, dados, esses, semelhantes a um estudo
Tailandés, o qual as mulheres rogam pela vida ao pensar na prosperidade familiar;
entretanto, os autores salientam que a barganha estd mais associada ao lado
espiritual do que material (PHENWAN; PEERAWONG; TULATHAMKIJ, 2019).
Nesse sentido, a dimensio espiritual torna-se imperativa na pesquisa tailandesa
devido ao budismo, o qual é caracterizado pela adoragdo a natureza e a apologia
césmica, 0 que se aproxima ao pensamento sistémico de Capra (1988). Para esse
autor, a relacdo de vida e morte esta associada a energia quantica e cdésmica
(CAPRA, 1975).

Entretanto a espiritualidade brasileira € pouco exercitada no sentido
cosmico, visto que, impera-se a religiosidade devido a historicidade cristd desde o
desbravamento dos jesuitas pelas terras brasileiras (BITTAR, [s.d.]). O cristianismo,
para Capra (2017), alavancou a dicotomia entre a ciéncia e a religido que, segundo
ele, o entendimento interligado entre matéria, energia, vitalidade e espirito ndo é
referenciado, o que culmina no significado da morte terrena e eterna, ou seja, a
deterioracao da matéria.

A irredutibilidade da vida a luz do sistema familiar implicitamente permeia o
fendbmeno central, haja vista que, o movimento do sistema familiar esta conectado a

continuidade da vida da mulher e a estabilidade familiar. A imprevisibilidade, nesse
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contexto, emerge para a familia quando o adoecimento é percebido e sentido
somente quando se vivencia e vive o momento da terapéutica.

Nesse sentido, a crenga na imunidade em face da emergéncia da doenga
amplifica essa percepgéo e sensagédo em incapacidade em lidar com todo o contexto
do tratamento, pois, até entdo, a doenca ou outra condigdo associada a morte nao
fora vivenciada pela familia. Correspondente a isso, uma pesquisa sul-africana com
familiares de mulheres com cancer de mama, também, associou a percepg¢ao da
doenca quando as adversidades do tratamento urgem, o que culminou em
sentimentos de incerteza e impoténcia (MAREE et al.,, 2018). O sentimento de
incapacidade tem sido correlacionado com risco para transtornos socioafetivos em
algum membro familiar, que, pode ser ocasionado pelo proprio sentimento de
impoténcia ou o desconhecimento sobre as adversidades da terapéutica. (MAREE et
al., 2018; MORENO-GONZALEZ; SALAZAR-MAYA; TEJADA-TAYABAS, 2018).

Ao partir do pensamento sistémico, a interconexdo entre a condigéo
interveniente e as causas amplifica o movimento familiar, o que emergiu a categoria
“‘Movimentando energia para vivenciar diante o céancer”. A energia € uma
propriedade imprevisivel na vivéncia das familias dessa pesquisa, pois, ela surge
como movimento fisico ou espiritual. Nessa categoria, a energia emerge tanto fisica
quanto espiritual, sendo um ato propagado pela familia para lidar com todo o
contexto da vivéncia. O movimento familiar tem sido referenciado em termos de
autorresponsabilizagdo pelo cuidado restrito a mulher, o que restringe a
compreensao da familia como unidade em processos semelhantes a esse. .

O efémero entendimento da familia como sistema, ou unidade, revela a
escassez de estudos sobre a troca de energia convertida em esforgo realizado pelos
familiares para vivenciar o cancer (COYNE et al., 2017b). Ha evidéncias
semelhantes aos dados emergidos, quando se salienta a familia como o préprio
suporte, contudo, a referéncia de energia nao é descrita em termos de propulséo da
vivéncia e vida familiar, o que negligencia a familia como um todo (COYNE et al.,
2017a; HOLST-HANSSON et al., 2017).

Contrario a isso, na categoria suprarreferida, a familia externaliza sua
propria energia, ou seja, ela se movimenta para energizar a mulher e o proprio
sistema, e, sincrénico a isso, as idealizagbes familiares também propulsionam
energia vital a mulher. Dessa forma, a energia emanada entre os membros

familiares atua como fortalecimento familiar. Similar a isso, as familias suecas de
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mulheres com cancer de mama, também, vivenciam a energia emancipada a qual se
transforma em atitude positiva. (HOLST-HANSSON et al., 2017).

Por meio dos lagos de retroalimentagdao e consequentes multinivelamentos,
a troca de energia ocorre no proprio sistema familiar, isto €, entre os membros
indicados com lagos afetivos, o que salienta a familia como unidade auténoma e
propulsora de energia, o que confere a familia as propriedades de automanutengao
e autogestdao (MATURANA, 2002; BELL; WRIGHT, 2015). Nesse tocante, a familia
como unidade autbnoma busca por meios para concentrar energia e enfrentar a
vivéncia do cancer, correlacionados a prosperidade familiar, atitude positiva e
orientacao espiritual.

O enlace matrimonial dos filhos ou nascimento de um membro familiar sao
eventos imprevisiveis para a energizacao da mulher, isto é, o sistema nao os incitou
previamente. Em culturas dispares da brasileira, a continuidade familiar tem sido
correlacionada como energia para gerir a vivéncia perante o cancer (YAN et al.,
2019). A luz da compreensdo humana, esses eventos sdo pouco compreendidos
mas sao potencializadores para que a mulher possa se posicionar perante a doenga
e se fortalecer para viver todo o contexto da doenca (COYNE et al., 2017Db).

N&o obstante, a busca espiritual e cosmica pelo sistema familiar emergiu
como fonte de energia para enfrentar a vivéncia do cancer, consoante ao estudo
sueco em que a ameaca da doencga a familia foi convertida em pensamento positivo
para que a vivéncia fosse menos penosa entre os membros. (HOLST-HANSSON et
al.,, 2017). A orientagdao espiritual foi referenciada a devogédo e fé crista,
pecualiaridade concernente a cultura religiosa brasileira; entretanto, a busca pelo
transcendental como forma de energia tem sido arraigada em pesquisas de familias
com membros adoecidos pelo cancer (MORI et al., 2017; YAN et al., 2019).

Embora seja um saber notoério, a busca e o apelo a espiritualidade emergiu
como energia propulsora para as familias conhecerem e reconhecerem a existéncia
da cura para o cancer de mama, pois, a energia concentrada impulsionou um outro
movimento familiar, o qual emergiu na forma de esperanga na terapéutica e na
referéncia de cura de individuos préximos ao sistema familiar. Nesse sentido, o
sistema familiar remontou a esperancga pela vida ao reconhecer e autoafirmar a
existéncia da cura, sendo uma forma de movimentar a vitalidade da familia como um

todo. Tal fato tem sido descrito como um mecanismo de defesa e autogestao para
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enfrentar o paradoxo entre a certeza e a incerteza (COYNE; WOLLIN; CREEDY,
2012; MORI et al., 2017).

Nesse tocante, a luta pela vida emergiu como uma agédo amplificadora do
mecanismo de defesa implicito como movimento de reconhecimento da cura que,
sistemicamente, a luta ndo se restringiu a vida da mulher, mas, também, pela
incessante luta contra o ndo equilibrio em que as familias vivenciavam o principio da
incerteza. Para a complexidade, esse principio também esta arraigado na
interconexao entre os eventos e agdes, 0s quais ndo podem ser previstos em tempo
ou espaco, isto é, a incerteza é promotora de movimentos imprevisiveis, porém,
essenciais para a manutencdo do sistema quando se encontra na zona de
instabilidade (CAPRA, 1975).

Portanto, o paradoxo entre a vida e a morte, significado como finitude pelas
familias, imprevisivelmente, movimentou-se em forma de esperanca e crenga na
cura, a qual tem sido referenciado em termos de forga por pesquisas relacionadas a
familias, em que a vivéncia familiar foi descrita a partir da percepgao das mulheres
com cancer de mama (WILLIAMS; JEANETTA, 2016; DSOUZA et al., 2018). Dessa
forma, a complexidade denota seu potencial como referencial tedrico para pesquisas
com ou relacionadas a familias, principalmente, quando se trata da vivéncia das
familias e sua interconexao com os conceitos e propriedades dos SAC.

Ademais, o principio da incerteza também amplificou no sistema familiar
como forma de fortalecimento dos lagos familiares, pois, o sistema familiar conotou a
ambivaléncia de sentimentos em que ao pairar a incerteza, buscou-se mascara-la e
realimenta-la na forma de fortificagdo do vinculo familiar. Esse fortalecimento
emergiu como uma forma de apoio mutuo, o qual também foi demonstrado pela
equipe de pesquisa de Coyne (2012, 2017b), por meio de abordagem quali e
quantitativa, em que o apoio mutuo e o fortalecimento do vinculo familiar foram inter-
relacionados como forgas complementares.

Ao que se refere a ambivaléncia de sentimentos, as familias utilizam de
subterfugios ao evitarem pensamentos morbidos ou correlacionados a incerteza,
pois, dessa forma, tentam aproximar-se da zona de estabilidade. O movimento
familiar para mascarar a incerteza emerge dos dados como atos comunicativos
implicitos, pois, ndo emergiram dos dados discussdes no nicho familiar acerca da
incerteza ou um consenso familiar explicito em que os familiares deveriam evitar a

abordagem do fendmeno vivenciado. A comunicagao familiar acerca de doengas que
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condicionam o significado de vida e morte tem sido referenciada como uma forma de
apoio mutuo familiar, em que o espaco para escuta ativa e passiva promove
segurancga para o enfrentamento da doenca (WITTENBERG et al., 2017).

Embora o espago de comunicagdo ndo tenha emergido explicitamente, a
forma como as familias evitam debates sobre a incerteza também é um ato
comunicativo deliberado pelo inconsciente familiar. Isso se assemelha a pesquisa
com familias suecas de mulheres com cancer de mama, as quais evitaram qualquer
expressao explicita sobre a finitude da vida, mas, de forma inconsciente,
comunicavam-se sobre eventos aleatorios e nao relacionados a incerteza, sem ao
menos um pacto prévio se a doenca seria ou nao discutida no espaco de escuta
familiar (HOLST-HANSSON et al., 2017).

Ao mascarar a incerteza da vida, o movimento retroalimentou em
fortalecimento do vinculo familiar, principalmente, os lagcos dotados de afetividade e
compaixdo, excetuando aqueles que questionavam o bem-estar da mulher.
Consoante ao pensamento complexo, a interagao e os valores sociais sao passiveis
aos processos de realimentagcdo e mutagbes quando permeiam os extremos de
instabilidade (CAPRA, 1975).

A relacao entre o ato implicito, ao mascarar a incerteza, e o explicito, ao
fortalecerem os vinculos familiares, trata-se de um mecanismo inconsciente em que
as familias empenham como uma forma de apoio mutuo para lidar com a incerteza
da vida e as mudangas da organizagao familiar (COYNE et al., 2017b). Por outro
lado, o estreitamento do vinculo familiar também tem sido descrito em termos de
destituicao dos lacos familiares devido ao estresse associado a mudanca de papeis
familiares, (ARESTEDT; PERSSON; BENZEIN, 2015; HOLST-HANSSON et al.,
2017), fato paradoxo aos dados emergentes nessa Tese.

Embora tenha se energizado, o sistema familiar movimenta-se perante os
cataclismas da doencga que, diante a analise dos dados, emergiu como contexto
condicional para o fenbmeno central. Cataclisma, para a complexidade, urge como
conceito de desastre para as ciéncias naturais, como a ecologia, contudo,
estudiosos de SAC, o considera como uma catastrofe de ordem secundaria e
imprevisivel (DICKMAN, 2002; HOLBROOK, 2003).

A emergéncia do cataclisma associa-se aos movimentos que se aproximam
de zonas criticas e proximas a borda do caos que, nessas situacdes, a auto-

organizacgao surge a partir da interconexao entre a ordem e desordem (HOLBROOK,
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2003). Esse paradoxo peculiar caracteriza a nao-linearidade das mudangas
decorrentes da auto-organizacdo, em que o movimento para alterar o sistema,
perante o cataclisma, pode ser um processo intencional e criativo mas as
consequéncias nao sao preditivas ou previsiveis pelo préprio SAC. (MATEI
ANTONIE, 2015b). Nesse sentido, emerge uma nova ordem ou a reconfiguragdo dos
padrdes existentes no sistema (HOLBROOK, 2003).

Destarte, a categoria “Vivenciando a familia os cataclismas do cancer”
emerge a partir das mudancas de comportamento e funcionalidade do sistema
familiar, as quais sado permeadas por dificuldades que atingem o limiar do estado de
caos. Essas dificuldades emergem com a imprevisibilidade e a incerteza da eficacia
ou dos eventos adversos do tratamento quimioterapico, os quais tém sido descritos
como agente estressor ao familiar cuidador, quando esse assume o cuidado
desprovido de orientagbes. (FLETCHER et al., 2012). Similar a isso, nessa pesquisa,
as familias relativizaram a vivéncia do tratamento do cancer em termos de
dificuldades, expressas como a necessidade de orientagdo de saude sobre o
cuidado a mulher apds as sessdes de quimioterapia ou radioterapia ou, até mesmo,
a dificuldade em lidar com as alteragdes de humor que as mulheres apresentam
durante a terapia hormonal.

Os familiares que desempenham o papel de cuidador envolvem-se com os
cuidados durante a vivéncia do tratamento, em que cada fase da terapéutica exige
uma demanda diferente que, geralmente, € desconhecida pelas familias (GIVEN;
GIVEN; SHERWOOD, 2012). Congruente a isso, as familias descrevem que a
alimentagao, a mudanca de comportamento e da imagem da mulher, o traslado para
terapéutica ou acompanhamento médico, e a necessidade de orientagéo profissional
emergiram como dificuldades a vivéncia familiar.

Assim, o cataclisma nesse contexto emerge da interconexao dos eventos
significados como dificeis, o que denota olhar sistémico e interligado entre a
dificuldade em vivenciar o tratamento o impacto a imagem e sexualidade e a
necessidade de orientagdo. Os dados emergidos pela TFD empenhada por Kristanti
e colaboradores (2019) aproximaram-se dos obtidos nessa pesquisa, que, segundo
os autores os conflitos familiares emergiram associados as dificuldades enfrentadas
pelos familiares que desempenhavam o papel de cuidador. Nesse sentido, as

dificuldades enfrentadas pelas familias ao vivenciar o cancer associam-se aos
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conflitos familiares devido as alteracbes fisicas, psicoldgicas, financeiras e
funcionais que o sistema familiar perpassou durante a vivéncia.

N&o obstante a isso, a dinamica familiar relativizada a complicagdo emergiu
inter-relacionada a necessidade de orientacdo profissional, pois, as familias
participantes atribuiram a necessidade de orientacdo prévia para a compreensao
das adversidades impetradas pela doenca e terapéutica do cancer. A participacao
do profissional de saude nos processos de saude-doenga tem recebido relevada
importancia ao que condiz a promog¢ao do bem-estar familiar e reducao do risco para
doencas mentais entre os familiares cuidadores (WITTENBERG et al., 2017) Isso foi
demonstrado por Palmer e colaboradores (2019), em que as familias orientadas
sobre a doenca tiveram menos estresse durante a vivéncia do cancer.

Nessa pesquisa, as familias relacionam o estresse e a fadiga com a vivéncia
do tratamento e o impacto a imagem feminina, salientando a necessidade de
orientacdo de saude sobre os aspectos fisico e psicolégico da mulher com cancer de
mama e da familia como unidade promotora do cuidado alheio. Tal fato pode estar
interconectado a fragmentagcdo do cuidado em saude, o qual é promovido
estritamente ao ente adoecido, reduzindo a autonomia familiar no cuidado e
promogcéo do bem-estar (ARESTEDT; BENZEIN; PERSSON, 2015).

Contudo, a dificuldade em vivenciar os cataclismas do cancer amplificou em
esforcos dirimidos pela familia, sendo intencionados para o fortalecimento da mulher
que, imprevisivelmente, ocasionaram mudancas a familia. Como um movimento
multinivelado, os esforgos concatenam no fortalecimento da mulher para lidar com
os efeitos adversos suscitados pelo tratamento e com autoestima impactada pelas
alteracgdes fisicas. O esforgo familiar pode estar associado a mudanga do paradigma
do cuidado familiar, em que os familiares passam a ser detentores do cuidado da
mulher e da familia, como evidenciado por Senden e colaboradores (2015). Para
esses autores, as familias sentiram-se responsaveis pela seguranga do individuo ao
organizaram a divisdo das tarefas exercidas até entdo pelo ente adoecido (SENDEN
et al., 2015).

O esforgo para lidar com os sentimentos associados a imagem concerne em
um movimento familiar para reestabelecer o status de mulher perante a familia, por
meio do énus com peruca, acessorios, maquiagem e outros produtos de beleza. A
reestruturacdo da imagem feminina associa-se n&o tdo s6 a promogao da

autoestima da mulher, mas, bem como pela manutengdo do padrao de imagem



140

reconhecido como mée dentro do sistema familiar (SMIT et al., 2019). Para outros
autores, como Arestedt e colaboradores (2016), o empenho o qual as familias
executam expressa uma forma de afetividade e compaixdo, ao passo que o
individuo com doencga cronica sente-se confortavel e seguro, eleva-se a sensagao
de bem-estar familiar. Apesar de emergir como consequéncia, o conceito de bem-
estar familiar associa-se implicitamente ao fortalecimento da afinidade familiar e a
ressignificagdo de valores laborais e financeiros.

Aliada a consequéncia do fenébmeno central, o movimento familiar concerne
nas mudangas imprevisiveis advindas dos diversos lagos de retroalimentagao e
multinivelamento de padrdes, em que o sistema atingiu o limite do caos e ocasionou
em alteragdes criativas para lidar com o cancer e auto-organizagcdo do sistema
familiar como um todo. Apesar do restrito entendimento acerca dos SAC e a vivéncia
das familias diante o cancer, uma pesquisa com familiares de individuos recém-
infartados evidenciou alteracdes financeiras, as quais afetaram a continuidade do
cuidado devido a imprevisibilidade com as despesas em sessdes de fisioterapia.
(GHAZZAWI; KUZIEMSKY; O’'SULLIVAN, 2016).

Por outro lado, estudos ndo associados a complexidade tém descrito a
modificacao financeira nao tao sé pelo custo onerosa da doencga, mas, também pelo
afastamento laboral da mulher com cancer, o que compromete o0s proventos
familiares. (SENDEN et al., 2015; KEESING; ROSENWAX; MCNAMARA, 2018).
Entretanto, nessa pesquisa, as mudangas financeiras inter-relacionam-se com o
comportamento familiar, ou seja, a forma como as familias controlavam os proventos
antes da emergéncia do cancer.

As mudangas emergidas as familias emergem como eventos inesperados,
sendo a maturidade emocional, aumento do afeto e da convivéncia familiar. A
maturidade individual e psicologica tem sido descrita como uma consequéncia da
vivéncia com individuo com doenga cronica, caso esse descrito por Kristanti e
colaboradores (2019) que a imprevisibilidade da doenga promoveu o fortalecimento
dos lagos familiares e amadurecimento pessoal dos participantes. Similar a isso, as
familias também referem uma mudanga tendenciosa devido a vivéncia,
transformando-os em individuos maduros e focados nos lagos afetivos.

A transigcédo do objeto de cuidado para cuidador também emergiu dos dados
como modificacbes nos papeis familiares, em que a familia passou a ser a

mantenedora e autorreguladora do préprio sistema. Tal fato também foi
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demonstrado na pesquisa com familias suecas de mulheres com cancer de mama,
em que os papeis familiares foram alterados de maneira paulatina e nao intencional
(HOLST-HANSSON et al., 2017). Entretanto, ha uma linha ténue entre a mudancga e
papeis familiares e aceitagcdo disso pela mulher, como evidenciou Coyne e
colaboradores (2017b), em que as mulheres e suas respectivas familias ficaram
vulneraveis a instabilidades familiares, como conflitos ou dissolugdo dos lacos,
quando elas nao aceitavam o fato do parceiro ou outro familiar assumir seu papel
dentro da familia.

Nessa pesquisa, hdo emergiram dados correlatos a isso, mas, as familias
conceituam implicitamente as mudangas como um processo inaudito e dificil, o que
conota o aspecto de retroalimentacdo entre as categorias de contexto e
consequéncia. De tal forma que familias sul-africanas significaram esse evento
como abnegacao da propria vida como ato impositivo para viver outra vida, isto €, a
vida da mulher (MAREE et al., 2018). Esses resultados aproximam-se dos obtidos
por essa pesquisa quando se salienta a imprevisibilidade, vista como imposic¢ao, e a
abnegagao da vida, porém, esse ultimo emergiu no sentido de viver a vida do
sistema familiar e n&o a da mulher.

O recriar uma familia, como consequéncia, esta permeada por diversos
lagos de retroalimentacdo que amplificou em fortificacdo da afinidade familiar e a
valorizagdo dos momentos em familia. Independente da cultura a qual as familias
s&o contrapostas, pesquisas desenvolvidas na Australia, Dinamarca e Africa do Sul
também denotaram a proximidade dos individuos com lagos afetivos e aumento da
afinidade entre os membros da familia (COYNE et al., 2017a; MAREE et al., 2018).

Outro fator condicionante ao fortalecimento da afetividade foi a aproximagao
familiar diante as alteragdes do sistema familiar. Tal fato assemelha-se aos achados
de Senden e colaboradores (2015), os quais descreveram que a unidao familiar foi
fruto do envolvimento e interagado entre os membros envolvidos para a promogao do
cuidado a familia. Sincrénico a isso, o fenbmeno central emerge a partir do
movimento familiar, o qual foi inerente na vivéncia das familias e propulsor para a
vida familiar diante o cancer.

Além disso, também emergem dos dados o conceito relacionado a auto-
organizagdo familiar, propriamente dita, relacionada aos componentes de
ressignificagao da vida, dos valores e dos vinculos, o que promulgou a emergéncia

de uma nova familia. Essa, por sua vez, manteve a organizagao, o movimento fisico
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ou verbal e os vinculos como padrdes, porém, a periclitante proximidade a borda do
caos culminou na organizagao dos conceitos e principios de vida. Fato semelhante
ao descrito por Coyne e colaboradores (2017b), cuja pesquisa resultou em
percepgdo de vida condicionada ao momento, sem projeg¢des para o futuro, e o
ressignificado de vinculo afetivo entre os individuos com ou sem os tragos
sanguineos.

Nao obstante, emergem os conceitos de transformacdo advindos das
dificuldades e mudancas familiares que, imprevisivelmente, remodelaram o
comportamento individual e, também, da familia como um sistema. Nesse tocante, a
familia movimenta-se para viver a vida sem apego a normativas ou convengdes
geracionais (HOLST-HANSSON et al., 2017).

Por outro lado, o pensamento incerto sobre a vida ou recidiva do cancer tem
sido correlacionado ao movimento de ressignificado a vida e aos valores
(CAMPBELL-ENNS; WOODGATE, 2015), contudo, nessa pesquisa, a incerteza
emergiu implicitamente nos componentes relacionados a transformacédo e o
ressignificado da vida como analogia temporo-espacial.

A interconexao dos movimentos familiares conferiram a emergéncia de uma
nova ordem em que os vinculos dotados de afetividade foram fortificados, a partir da
compreensao da energia familiar para viver o cancer. Tal dado aproxima-se ao
estudo tailandés, cujas familias pesquisadas valorizaram os vinculos estabelecidos
durante a afetividade dada nos momentos dificeis (THARIN PHENWAN,
THANARPAN PEERAWONG, 2019).

A compreensdo da familia recriada também concerne ao bem-estar do
macrossistema, pois, ha fortes indicios que familias empoderadas sobre o
significado de vida e morte sdo fontes de informagdo segura para outras familias, o
que confere espacgo para troca de experiéncias e vivéncias e consequente apoio
mutuo (BERN-KLUG et al., 2019). Nesse tocante, a familia recriada e fortalecida tem
sido pesquisada sob a perspectiva de ferramenta para promoc¢ao da saude familiar,
independente do contexto vivido, o que enaltece a perspectiva sistémica a
cientificidade da enfermagem familiar (PERSSON; BENZEIN, 2014;DUHAMEL,
2017).
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

A vivéncia das familias como fenbmeno tem a peculiaridade das relagdes,
interacdes e comunicagao familiar. Acima de qualquer postulacédo, o ser humano é
uma espécie considerada como sociavel, mas, torna-se limitrofe o entendimento ao
desconsiderar o seu amago, isto é, o viver. Portanto, as vertentes da complexidade
complementam-se no sentido de que o sentido da vida & expresso por incessantes
movimentos, sejam fisicos ou nao.

Apesar da notoriedade metafisica, essa pesquisa revela que o movimento
familiar é essencial para a organizagdo da vida em familia, nos diferentes lapsos
temporais vivenciados. Dessa forma, a tese defendida extrapola a nogéo da vivencia
complexa ao plano quantico da autonomia familiar, uma propriedade inerente a auto-
organizacéao diante eventos cataclismaticos.

Nesse sentido, a imersdo analitica dos dados a luz da complexidade
complementa as preposigdes tedricas existentes na area da enfermagem familiar e,
exponencialmente, enfatiza a complexidade como uma teoria inerente ao universo
subjetivo humano. E notério que a vivéncia das familias ndo pode ser expressa por
meio de equagdes ou formuladas em ambiente artificial, mas, as propriedades
emergentes, como incerteza, movimento, energia e inter-relacdo sao os pilares
conceituais da complexidade.

Assim, emerge a categoria central nominada como movimentos familiares,
0S quais sao essenciais para a compreensao do sistema quando submetido a
eventos que permeiam o caos. Ou seja, a familia considerada como unidade
autdbnoma deve ser compreendida a partir dos seus movimentos para enfrentar as
morbidades, como o cancer de mama, algo notério as pesquisas com familias.

O conceito de inter-relagcédo familiar a luz da teoria sistémica emerge, nessa
pesquisa, com o0s conceitos de interagdo e comunicagao familiar, as quais sao
inerentes desde a estruturacdo até as transformagdes emergidas pelos lagos de
retroalimentagao, amplificacdo e, por fim, a auto-organizagdo. Dessa maneira, torna-
se imperativo que as pesquisas na tematica considerem a auto-organizagao como o
cerne dos sistemas familiares, pois, € a partir dessa propriedade que um SAC pode
ser definido como vivo e complexo.

Apesar do respaldo tedrico, essa pesquisa fragiliza-se perante a visdo da

pesquisadora como ser humano que se movimento para viver o cancer. A constante
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intriga entre a realidade pessoal e a emergida nos dados corroborou para entraves
analiticos. Outro ponto fragil concerne na incorporacdo do método e da teoria pela
pesquisadora, pois, a formagao quantitativa e experimental tornaram-se embates
mentais para o distanciamento do objetivismo e o pensamento linear.

Além do processo de incorporagao, a pesquisa também foi limitrofe ao
desconsiderar outros sistemas interconectados a familia, embora que isso possa se
tornar objeto para investigagdes futuras. A relevancia da teoria substantiva também
pode ser causa de intensos debates, haja vista que, a proposicdo nao fora
explanada para as familias participantes. Contudo, isso ndo pode ser considerado
como um descrédito cientifico, pois, a teoria pode ser fulcro em outras vivéncias, fato
que podera emergir confiabilidade, crédito e uma compreensao nao tao focalizada a

vivéncia das familias com mulheres com cancer de mama.
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APENDICE 1 - CONVITE PARA PARTICIPAGAO NA PESQUISA “VIVENCIA DE
FAMILIAS DE MULHERES COM CANCER DE MAMA A LUZ DA
COMPLEXIDADE”

Convite para participagcao na pesquisa

A doutoranda em Enfermagem, Fernanda Cassanho Teodoro, vinculada ao
Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem, da Universidade Federal do Parana,
convida todas as mulheres com cancer de mama e em uso do tamoxifeno para
participarem da pesquisa intitulada “Vivéncia de familias de mulheres com cancer de
mama a luz da complexidade” desenvolvida sob a orientacdo da Prof® Dr? Verbnica
de Azevedo Mazza.

O objetivo da pesquisa é construir uma teoria substantiva que promova a
compreensao da vivéncia de familias de mulheres com cancer de mama. O
resultado sera amplamente divulgado por meio de tese e periddicos cientificos,
porém a identidade dos participantes sera preservada, com o sigilo garantido das

entrevistas.

Prof? Dr2 Verbénica de Azevedo Mazza

Enf2 Dda. Fernanda Cassanho Teodoro
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APENDICE 2 - ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA: PILOTO

1. Como a senhora tem vivenciado este momento, no qual utiliza o tamoxifeno?

2. Como a familia da senhora vivencia esta fase de tratamento em que a senhora
utiliza o tamoxifeno?

3. Como a familia da senhora a ajuda quando sente os efeitos do tamoxifeno?

4. Como a senhora se sentia antes do diagnostico de cancer de mama? E apéds a
descoberta?

5. E neste momento que a senhora utiliza o tamoxifeno, como se sente? [Repetir
para induzir a participante a repensar e elucidar essa vivéncia]

6. Conte-me, como a familia da senhora se sentiu ao descobrir sua doenca? E hoje,
como ela se sente?

7. Quando a senhora sente os efeitos do tamoxifeno, como a familia da senhora te
trata? [Repetir para induzir a participante a repensar e elucidar essa vivéncia]

8. Antes do diagnéstico de cancer de mama, como a familia da senhora se
relacionava uns com os outros? E hoje?

9. A senhora, para se sentir bem, faz o qué?
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APENDICE 3 — INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS
SOCIODEMOGRAFICOS

1) Dados da paciente:

Nome:

Data de nascimento: Idade:

Estado civil: () solteiro(a); ( ) casado(a); ( ) separado(a); ( ) uniao estavel;
() outros. Especificar:

Trabalha () Sim () Ndo. Se nado: Trabalhaem casa? ( )Sim ( ) Nao
Em caso afirmativo, qual o tipo de vinculo empregaticio:
() sem carteira assinada () com carteira assinada ( ) temporario.

Se trabalhava antes, por que parou de trabalhar?

2) Dados da patologia:

Diagnéstico: Tempo de diagnéstico:

Mastectomia, especificar quadrante:

Linfadectomia: ( ) Nao ( ) Sim. Especificar:

Quimioterapia: Ciclo:

Radioterapia: Ciclo:

Se sim para radioterapia:
Radiodermite: ( ) Nao ( ) Sim
Se sim para o tamoxifeno:

Quanto tempo utiliza tamoxifeno?

Quais sintomas do climatério induzido?

( )Insénia ( )Fogacho ( ) Sudorese intensa ( ) Alteragdo do paladar

() Anorexia ( ) Infertilidade ( ) Diminuicao da libido ( ) Ressecamento da
mucosa vaginal ( ) Visdoturva ( )Edemaem membros ( ) Vertigem

() Outros.

Especificar:
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3) Dados familiares:

Renda familiar

( )Semrenda;( )até 0,5sm;( )>0,5a1sm;( )>a2sm;( )>2ab5sm;( )
>5 sm.

Subsidio Governamental: () Sim; ( ) N&o; Se sim, qual?

Endereco:

Cidade de domicilio:

Telefone fixo: Celular:

Numero de pessoas no domicilio:

Reside em outro domicilio devido ao tratamento? ( ) Nao ( ) Sim

Endereco:

Cidade de domicilio:

Telefone fixo: Celular:

Numero de pessoas no domicilio:

Como vocé compoe sua familia?

Nome Idade Sexo Relagcao com
vocé
(mulher)
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APENDICE 3 - ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA: AMOSTRAGEM INICIAL

1. Conte-me, como a senhora descobriu o cancer de mama?
2. E, como a senhora se sentiu ao descobrir o cancer de mama?
2. Como a senhora fazia para se sentir bem quando descobriu o cancer?

3. Como a familia da senhora se sentiu ao descobrir que a senhora foi diagnosticada
com cancer de mama?

4. Dona [...], conte-me, como a senhora vivenciou o tratamento do cancer de mama?

5. Como a familia da senhora vivenciou a época do seu tratamento do cancer de
mama?

6. Quando a senhora se tratava, o que te fazia bem? E hoje, o que faz bem para
senhora?

7. Como a familia da senhora te tratava durante o seu tratamento [quimioterapia
e/ou radioterapia]?

8. E hoje, como a familia da senhora te trata?

9. O que te move? Como ¢ esta forga de viver?
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APENDICE 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nos, Prof? Dr2 Verbnica de Azevedo Mazza, Prof? Dr® Marilene Loewen Wall, Enf2
Dda. Fernanda Cassanho Teodoro e Fernanda Lourenco de Lima pesquisadores da
Universidade Federal do Parana, estamos convidando seu filho, familiar menor de
idade a participar de um estudo intitulado “VIVENCIA DE FAMILIAS DE MULHERES
COM CANCER DE MAMA”.

a) O objetivo desta pesquisa é construir uma teoria substantiva que explicite a
vivéncia dos familiares de mulheres com cancer de mama e compreender a vivéncia
de familias de mulheres com cancer de mama.

b) Caso vocé participe da pesquisa, sera necessario participar de uma (01)
entrevista. Sera necessaria sua participacdo apenas neste encontro. A entrevista
tera duracdo de aproximadamente 30 minutos, acontecera em local reservado na
unidade da Farmacia Ambulatorial do Hospital de Clinicas da Universidade Federal
do Parana, ou na impossibilidade deste, em outro local previamente definido pelos
pesquisadores e que sera antecipadamente informado aos participantes, no dia
_ /|, no horario _: . Na entrevista sera realizada perguntas para vocé
responder sobre os objetivos da pesquisa descritos acima, sendo que sua fala sera
gravada.

c) Para tanto vocé devera comparecer no local agendado para a que lhe sera
informado previamente por aproximadamente trinta minutos para a entrevista.

d) Esta pesquisa pode acarretar em constrangimento para vocé, desconforto e
dificuldade para lidar com as consequéncias trazidas pela terapia hormonal. Com
vistas a minimizar estes riscos, a entrevista sera realizada em lugar reservado, com
a presenca apenas dos pesquisadores e participantes.

e) Os beneficios esperados com essa pesquisa sao: subsidiar a pratica dos
profissionais de saude por meio da compreensao da vivéncia das familias de
mulheres sobreviventes ao cancer de mama e que se encontram na terapia
hormonal com tamoxifeno.

f) As pesquisadoras Prof?. Dr?. Verbnica de Azevedo Mazza, Prof® Dr® Marilene
Loewen Wall, Enf® Dda. Fernanda Cassanho Teodoro e Fernanda Lourenco de Lima
responsaveis por este estudo poderdo ser contatados na Av. Pref. Lothario
Meissner, 632, 3° andar - Jardim Botanico, Curitiba-PR, pelos enderecos eletronicos
ou pelos telefones:

para esclarecer eventuais duvidas que vocé possa ter e fornecer-lhe as informacoes
que queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

g) Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé
pode contatar Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/HC/UPFR
pelo Telefone 3360-1041. O CEP trata-se de um grupo de individuos com
conhecimento cientificos e nao cientificos que realizam a revisdo ética inicial e
continuada do estudo de pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos.
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h) A sua participagdo neste estudo é voluntaria e se vocé ndo quiser mais fazer
parte da pesquisa podera desistir a qualquer momento e solicitar que lhe devolvam o
termo de consentimento livre e esclarecido assinado. Caso opte em nao participar,
vocé nao tera nenhum prejuizo no atendimento e recebimento do medicamento.

i) Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, € sim um
codigo.

j) As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa nao sao de sua
responsabilidade e pela sua participacdo no estudo vocé nao recebera qualquer
valor em dinheiro.

k) As informacdes relacionadas ao estudo poderdo ser conhecidas por pessoas
autorizadas — pesquisadores. No entanto, se qualquer informagéao for divulgada em
relatério ou publicacdo, isto sera feito sob forma codificada, para que a sua
identidade seja preservada e mantida a confidencialidade. A sua entrevista sera
gravada, respeitando-se completamente o seu anonimato. Tao logo transcrita a
entrevista e encerrada a pesquisa o conteudo sera desgravado ou destruido.

Eu, li esse termo de consentimento e
compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei em participar. A
explicagdo que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para
interromper minha participagdo a qualquer momento sem justificar minha deciséo e
sem que esta decisdo implique em qualquer prejuizo para mim.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

(Assinatura do participante de pesquisa ou responsavel legal)
Curitiba, de de

Profé. Dr2. Verbnica de Azevedo Mazza
Pesquisadora Responsavel
Curitiba, de de

(Nome e Assinatura do Pesquisador ou quem aplicou o TCLE)
Curitiba, de de
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ANEXO 1 - COMPROVANTE DE ACEITE NO PERIODO INTERNACIONAL
EMERGENCE AND COMPLEXITY (E:CO)

DDE2019 ambra

Zimbra fernanda.cassanho@ufpr.br

Submission of "The complex system properties and family dynamics: a conceptual
study™

De : Kurt Richardson Dom, 05 de Mai de 2019 21:36
<kurt@emergentpublications.com >
Assunto : Submission of "The complex system properties and
family dynamics: a conceptual study™

Para : fernanda cassanho <fermnanda.cassanho@ufpr.br
Dear Fermanda

Frstly, please let me apologize for the very tardy response to your submission. We have
been going through the intensive process of updating the journal’s (Emergence:
Complexity & Crganization) website to make our content more easily discovered and
consumed on a wider variety of platforms. We're not quite there yet (converting 20 years
of content is no easy task!), but you can chedk out our progress at:

https://emergencewebsite.azurewsbsites.netf

We should be finished by the end of June and the site will be moved to our production
SEMVErs.

We would like to include your paper "The complex system properties and family dynamics:
a conceptual study” in an upcoming issue (20.4 or 21.1). Rather than have you attempt
to enter your paper into the new site, could you send me a Word Doc (or something
similar) and I will get our typesetters to convert your paper over to our new format which
is based on the popular Markdown document format (hitps:/ ftypora.iof). If the article has
since been published elewhere, we'd gladly consider something similar from you.

One important point: please be sure to include ISBN and ISSN for book and joumnal
references, respectively. These are important to help readers find a reference
unambiguously, which can be especially difficult given the vast number of jounals and
books now in publication.

If you have any questions, please do not hesitate in contacting me.

Kindest regards,

Kurt Richardson, E:CO Managing Editor
sent. freen POIVINGIL

hitips:/icoMmelo ufpr bo Ty prnimessage 7 k=0 5308 7 -America’San_Paulo&im=1 "



