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RESUMO

A familia € uma unidade integrada e dindmica. Diante do diagnostico de cancer,
estudos apontam para 0 surgimento de crises neste grupo primario, que passa por uma
reestruturacdo. Este estudo teve como objetivo compreender a dinamica familiar do
paciente oncoldgico, a partir da revelacdo do diagnostico e da atuacdo da familia no
contexto da doenga. Foram analisadas as repercussdes do diagndstico de cancer nos papeéis
familiares, nos vinculos afetivos, nos estilos de comunicacdo interpessoal. Realizou-se um
estudo qualitativo de quatro casos de pacientes com cancer. O atendimento desses pacientes
foi realizado no Instituto do Céncer do Ceard e na Casa Vida, localizados em Fortaleza-
Ceara, onde se realizou a coleta de dados. Inicialmente, foi analisado o prontuario dos
pacientes pré-selecionados. Em seguida, foi dado o consentimento informado e foram
realizadas entrevistas a partir de um roteiro semi-estruturado com 0s pacientes e seus
membros familiares. Paralelamente, foi elaborado um diario de campo para
complementacdo das informacgdes. As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra. O
contetdo das entrevistas permitiu identificar as unidades de significa¢fes atribuidas a
vivéncia da doenca pelo paciente e os componentes das familias entrevistados, assim como
identificar as mudangas nos papéis dos membros familiais, os vinculos afetivos e as formas
de comunicacdo reveladoras das repercussdes do diagnostico do cancer. As narrativas
indicam mudanca nos papéis e, em alguns casos, a inclusdo de outras pessoas no contexto
familiar. Observou-se afastamento de alguns membros da familia e aproximac&o de outros
componentes mais afastados, indicando alteragdo nos vinculos afetivos, nas formas de
comunicacdo, transformando a dindmica familiar diante do diagndstico. Foi observado

também que nem sempre a familia consegue dar apoio emocional ao paciente, pois é ele
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guem da o suporte emocional aos seus. O estudo indica que a dinamica familiar envolve
dimens0es fisicas, psicoldgicas, sociais, ambientais e culturais. A familia, junto ao paciente,
também adoece, cada membro ao seu modo, tornando-se necessario que seja capacitada
para lidar melhor com a trajetdria da doenca de que o paciente padece, assim favorecendo a
diminuicdo do estresse provocado pelo cancer. Quanto aos papeis familiares, o estudo
aponta para uma transformacéo pelo menos momentéanea. Os vinculos afetivos podem ser
fortalecidos ou enfraquecidos. Os estilos de comunicagdo interpessoal também se

transformam em ditos e ndo-ditos ou segredos.

Palavras-chaves: Cancer, paciente oncoldgico, dindmica familiar.
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1- INTRODUCAO

Este trabalho visa a compreender a dinamica familiar do paciente oncologico,
verificando sua importancia como agente preventivo ou cronificador da doenca, bem como
a capacidade de lidar com o estresse diante do diagnostico.

A investigacdo assume importancia, quando nos deparamos com dados de
estimativas de incidéncia e de mortalidade do céncer no Brasil, informacdes estas

fornecidas pelo INCA, pelo Ministério da Saude e pela .<http://www.inca.gov.br>

Segundo o Ministério da Saude, a taxa de mortalidade no Brasil, mesmo sendo
elevada, provavelmente € aquém da realidade, pois nos 6bitos de causa mal definida é
possivel que haja um sub-registro do cancer.

No Ceard, as taxas de incidéncia e mortalidade sdo igualmente alarmantes, pois a
estimativa para 2003 é de 4.730 novos casos de cancer em mulheres e 3.890 em homens em

todo o Estado. .<http://www.inca.gov.br>

As consideragdes clinicas sobre as teorias biopsicossociais e psicoimunoldgicos,
despertam o interesse para o cancer como fonte de estresse, capaz de desencadear desordem
nos sujeitos. Estas teorias levantam algumas hipGteses cada vez mais comprovadas: o
desenvolvimento de algumas neoplasias por influéncias psicossociais; as atividades
imunolégicas como fonte do surgimento de alguns cénceres, as alteracdes do estado
comportamental e emocional pela necessidade de se adaptar a nova realidade, entre outras.

Sendo assim, fatores de personalidade, caracterizados por Deitos e Gaspary (1997),
como defesas psicoldgicas malsucedidas, perda de relacionamentos importantes, retencéo

de sentimentos hostis, depressao, estressores crénicos e distlrbios sexuais estdo diretamente
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ligados ao surgimento e a rapida disseminacdo do cancer, ou seja, uma tendéncia de
suprimir emocg6es com um estilo de comportamento reprimido. Estudos de 1977, realizados
por Ariés, questionavam sobre a postura dos pacientes de cancer que quase pediam
desculpas pela répida progressao de sua doenga, em contraste da boa expressividade dos
pacientes de vida longa. O estudo aponta ainda para a existéncia de uma expectativa no
sentido de que, quanto maior for a credibilidade de cura do paciente, maior sua sobrevida.

Estas respostas emocionais independem da classe social e do papel do individuo na
sociedade, haja vista que o cancer desperta, como em poucas doengas, um turbilhdo de
sentimentos negativos em todos o0s seus estadios - diagnostico, cirurgia, progndstico
incerto, recorréncias, efeitos do tratamento e como encarar a morte.

O choque do diagndstico de cancer sempre é algo violento, pois o cancer é uma
doenca “silenciosa”. Normalmente, o paciente esta fazendo apenas um exame de rotina ou
levou uma queda, mas sente-se perfeitamente bem, e é tomado pela fala médica de que tem
uma doenga grave. A raiva da doenga e desta nova situacdo pode ser deslocada para o
médico que deu a ma noticia, ndo sendo raros 0s pacientes abandonarem seus primeiros
doutores (SIMONTON,1990).

Nossa experiéncia no trabalho com pacientes oncoldgicos nos apontam para o fato
de que o cancer ¢ uma doenga comumente associada a dor e sofrimento. O diagndstico de
cancer soa as vezes como uma sentenca de morte. Diante disto, eles passam por varias
etapas, com sentimentos diferenciados, desde 0 momento do diagnéstico, passando pelo
tratamento até a sua cura ou morte. Envolvendo esperanca, dor, mutilacdo, solidao, perda
de situacGes de vida, 0 paciente vai entdo encontrando mecanismos para ajustar-se diante da

situacao vivida.
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Observamos também que a depressdo, que quase sempre acompanha o diagnostico
de cancer, desencadeia momentos dificeis para o paciente e a familia. Tais obstaculos
psicoldgicos quase sempre sé conseguem ser superados com ajuda profissional. Estes
problemas geralmente ndo sdo relatados aos médicos e, desta forma, passam
desapercebidos e ndo sdo devidamente explorados e cuidados, podendo produzir danos
maiores. Os obstaculos psicoldgicos sdo muitos: incerteza sobre o futuro, com davidas
sobre a cura, tratamentos e recidivas; busca por significados que justifiguem o porqué de
estarem doentes, o que fizeram para merecer tal diagnosticos; perda do controle de suas
decisbes, pois a familia passa a excluir o paciente de seu préprio tratamento e este
experimenta o estigma e o isolamento que a palavra cancer origina em torno das pessoas.
(SIMONTON,1990).

O paciente é peca fundamental do seu processo de cura. Segundo Santos (1998), o
paciente se configura como agente capaz de modificar as qualidades essenciais da sua
doenca. No caso do céncer, é de suma importancia o seu papel ativo, pois o bom
progndstico ndo depende apenas de fatores fisiologicos. A compreensdo atual do cancer
configura a teoria de que o tratamento pode ser influenciado por fatores psicoldgicos e
emocionais, uma vez que a depressao cronica e o estresse reduzem a reacdo imunologica

Compreender a subjetividade de um paciente oncoldgico é antes de tudo perceber a
complexidade do ser doente. A representacdo da doenca depende tanto do imaginério social
quanto da propria histéria e necessidades atuais dos sujeitos, associadas a sua condi¢do de
vida.

Essa descri¢do estabelece o ponto de partida que move a investigacdo. Seja com
observacdo clinica, exame medico, entre outros, o profissional tem que ser capaz de

detectar 0 que esta causando este desequilibrio. A inferéncia deve ser feita levando em
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consideracdo o comportamento do paciente como um todo, conceitos psicoldgicos e sociais,
pois a doenca consiste em uma desordem de vérias fungdes (LEWIS,1998).

Diante disto, como profissional da éarea de saude, militando na é&rea da
Psiconcologia ha mais de seis anos, 0 que nos permitiu acompanhar estes danos
emocionais, desencadeados pelo cancer, pela institucionalizagéo, pelo luto e pela desordem
familiar gerada apds diagndstico, muitas sdo as intervencdes a serem feitas e nos inquieta o
fato de ainda ndo existir no Ceard uma formalizacdo destas interferéncias psicoldgicas em
todo o meio hospitalar, ndo sendo inseridas em um programa de cura junto aos pacientes. O
apoio emocional ndo pode ser visto como algo complementar ou como um servigco a mais
que algumas instituicdes oferecem, mas uma arma poderosa que se junta a0 medicamento e
a equipe de salde na guerra contra o cancer. O papel do psicologo é o “esclarecimento das
intervencdes agressivas no intuito de diminuir a ansiedade e aumentar a participagao
integral em todo o processo de tratamento, porém respeitando as diferencas individuais e as
dificuldades de enfrentamento de cada um” (CARVALHO1998, p.98).

O psicologo realiza uma negligéncia seletiva, a fim de ndo trabalhar conflitos
profundos pela fragilidade em que o paciente e a familia se encontram, sendo importante
gue neste momento os mecanismos de defesa sejam preservados, mesmo gque ndo sejam 0s
mais adequados, pois entrar em contato com profundos conflitos pode levar a uma baixa de
resisténcia e de imunidade. A orientagcdo familiar assume uma importancia fundamental
para se trabalhar as percep¢des de como era a dindmica familiar antes e apds o diagnostico.
Esta mdaltipla relacdo entre o casal, pais e filhos e com os irmdos, é clarificada e
compreendidas (CARVALHO, 1998).

Na tomada de decisbes, a familia pode sentir-se com um propdsito, adquirindo um

objetivo e, até mesmo, esperanca. O didlogo faz com que seja mantida uma abertura entre
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doente e familia, para que se possam apontar solugdes. A familia pode favorecer um
ambiente de apoio vital ao paciente mediante o diadlogo, pois ndo se separa a comunicagao
da acdo. Uma comunicacéo clara e sem rodeios faz com que a familia se fortaleca e estreite
seus lagos, originando um clima de confianca e toleréncia (fundamental para promover
apoio entre seus membros). Existem familias onde certos sentimentos s&o tabus, como se
houvesse uma espécie de pacto familiar de coisas que ndo podem ser ditas. Este “ndo-dito”
pode aparecer de maneira desordenada quando um membro da familia adoece, e este se
torna bode expiatorio, sendo motivo de exclusdo. A dor e o sofrimento podem levar os
membros das familias a se isolarem, podendo advir  consequéncias
traumaticas.(MCGOLDRICK; WALSH, 1998).

A dindmica familiar na subjetivacdo da doenca no paciente oncoldgico deve ser
compreendida a partir da idéia de que a familia se constitui como instituicdo que transmite
significado e cultura importantes para o desenvolvimento da personalidade do individuo.

A familia do paciente pode e deve ser informada e preparada, pois ela se torna fonte
de equilibro e seguranca ndo sé para 0 membro doente, como para toda a familia, sendo
sem ddvida um grande agente promotor de saude, prevenindo danos psicoldgicos e até
mesmo fisicos, pois a somatizacdo é uma caracteristica forte no paciente de cancer. O que a
Psicologia propde é o requilibrio da familia, ap6s uma noticia dificil, para que ndo perca
sua capacidade de movimento em direcdo ao futuro, reconstruindo sua historia, agora com
perdas e ganhos, mais funcionais. A terapia ativa o processo familiar, facilitando a
circulagdo das informagdes dentro da familia, disparando um processo de auto-soluges, ou
seja, estimulando a familia a ter a competéncia necesséria para efetuar suas transformacoes

(MINUCHIN, 1982)
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A familia representa, para muitos, uma importante fonte de estruturacdo de vinculos
afetivos quanto aos referenciais de apoio e seguranca. Ela passa a ter um papel ativo e por
vezes decisivo na adaptacdo do paciente. Ndo se deve exigir que seja perfeita ao ponto de
passar por um momento de doenca e interna¢do sem que com isso se instale uma crise em
seu nucleo. A familia possui um sistema de equilibrio que funciona como uma balanca, em
que a subtracdo de um dos pratos ocasiona desequilibrio. Assim ocorre quando os limites
da doenga sdo impostos, pois é perdido um dos pontos de sustentagdo, ameacando a
integridade do sistema familiar, ocasionando trés tipos de reacGes: o sistema mobiliza-se na
intencdo de reaver seu estado interior; o sistema paralisa-se ante o impacto da crise; o
sistema identifica beneficio com a crise e se mobiliza para manté-lo.

A primeira reacdo ao impacto do diagndstico é substituida por uma acdo pela
recuperacgdo do paciente, pois todas as emocdes que surgem se canalizam neste sentido e a
funcdo do psicélogo € amenizar a crise, buscando as respostas para a melhor adaptacéo
diante do seu enfrentamento. A familia passa por processo de desorganizacdo e precisa
buscar uma nova ordem de estrutura de identidade do sistema com as limitagcbes impostas
pela doenga. No segundo caso, ela entra em um processo semelhante ao choque, de
imobilidade, surgindo sentimentos de desamparo e desesperanca, sob os quais a familia
passa a ser uma preocupacgdo para 0 paciente, que tenta poupa-la, ao contrario da familia
gue ndo poupa o paciente e, ainda, insiste na sua melhora junto a equipe de satde, negando-
se a ouvir as noticias que esta tem a Ihe dar. Na terceira e tltima reacédo, a familia observa
beneficios na mudanga do sistema familiar. A exemplo do papel de “ovelha negra” quase
sempre assumido por um dos membros, assim ela livra-se de uma carga, podendo até ser
cronificador dos sintomas da doenca, pois 0 enfermo sé recebe atencdo de sua familia neste

papel .(MCGOLDRICK; WALSH, 1998).
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Existe uma pressdo social junto a familia para que seus componentes neguem suas
necessidades, deixando de lado tudo o que lhes possa interessar, dedicando-se
exclusivamente ao paciente; entretanto € mais saudavel que cada um dos seus membros,
incluindo o paciente, encontre uma forma de se equilibrar, procurando a melhor qualidade
de vida possivel.

Outra postura igualmente nociva é escapar dos sentimentos de dor e tristeza
ocupando-se de maneira exaustiva com outras atividades, como o trabalho, abandonando o
membro doente antes que ele possa vir a morrer. Cuidar de si e lidar com uma doenca longa
como o cancer € ter ndo s6 os cuidados basicos de saude, como um bom sono, nutricao,
exercicios, mas também o lazer e o prazer, pois ha uma necessidade destes sentimentos em
todas as familias, incluindo as que possuem um paciente com cancer.

O desgaste emocional e a preocupacdo da tomada de decisdes de ordem prética,
como manter o funcionamento da casa e questfes financeiras, esgotam psicologicamente
seus membros, que, para se poupar nestas questdes, blogueiam o canal de comunicagdo
com o membro doente, estabelecendo uma distancia entre eles. O paciente, entdo, se sente
ainda mais impotente diante de sua doenca e de sua vida, quando é posto a parte das
decis@es do seu tratamento (BIRMAN, 1992).

Os estudos sobre o cancer na area da Psicologia e sua pratica nos hospitais refletem
também a acdo preventiva desta Ciéncia, objetivando desenvolver estratégias para a
diminuicdo das ocorréncias e o diagnostico precoce, pois, cada vez mais, a etiologia do
cancer tem feito se compreender este mal como uma doenca interligada aos aspectos sociais
e emocionais, além dos bioldgicos. Atualmente, o tratamento oncoldgico enfrenta algumas

limitacOes, como o estado avancado da doenga com o qual o paciente chega aos centros de
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tratamentos, o alto custo das drogas, aparelhagem adequada para a terapéutica da patologia
e 0 desgaste biopsicossocial dos pacientes e familiares produzido pelo tratamento.

As estratégias de prevencdo funcionam em trés niveis: o primeiro é das causa
ambientais, como sol, tabaco, alcool. S&0 medidas que tentam agir direta ou indiretamente
no comportamento e nos habitos das pessoas; a segunda medida é a das varidveis
psicoldgicas e sociais, como as crencgas e culturas, a exemplo de alguns valores, como o
cancer ser contagioso ou ndo ter cura, 0 que leva muitas pessoas a protelar exames
preventivos pelo receio de receber uma ma noticia, levando muitas vezes a um diagnostico
tardio; a terceira medida ocore na inter-relacdo do estado emocional e o surgimento,
desenvolvimento e ocorréncia de recidiva. A possibilidade de se desenvolver uma préatica
preventiva leva a intervencdo que modifique caracteristicas que possam ser predispostas ao
aparecimento do cancer e a postura de enfrentamento destas pessoas diante do estresse e
dos problemas.

Esta investigacdo tem como objetivo maior trazer novos horizontes e possibilidade
humana e emocional ao tratamento do cancer. Esperando estabelecer um conceito de saude
em uma perspectiva sistémica, acreditamos que doenca significa uma desordem em varios
aspectos, nos quais o psicoldgico se inclui de forma definitiva.

O estudo favorece melhor visualizacdo das mudancas ocorridas no paciente e na
familia durante o adoecer de cancer, fazendo deste individuo um ser de acéo que participa e
integra seu tratamento e sua cura, numa conquista de melhor qualidade de vida.

Nas proximas péginas apresentamos o resultado dessa investigacdo, seguindo esta
estrutura. No capitulo 2, trazemos a revisdo da literatura pertinente ao tema da pesquisa - a
familia, o cancer e o individuo na familia e o diagnéstico de cancer. Isto foi o que nos levou

a formular questionamentos e definir os objetivos do estudo (capitulo 3), culminando com a
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apresentacdo dos dois modelos tedrico-conceituais resultantes do estudo (capitulo 4). O
capitulo 5 consiste na apresentagdo da metodologia, com o local da pesquisa, sujeitos
pesquisados, instrumentos utilizados e o critério de analise. O capitulo 6 é composto da
apresentacdo dos resultados, dividido em dois momentos, o primeiro dos quais é a
descricdo dos casos pesquisados, para, no segundo, demonstrar as unidades de significacéo
formulada com as falas dos entrevistados, a partir dos objetivos especificos. Por fim, no
capitulo 7, temos a conclusdo, baseada nas propostas obtidas a partir dos objetivos e
guestionamentos do trabalho, ao que se seguem, evidentemente, as fontes bibliograficas que

embasaram a leitura do presente ensaio.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Familia

Para compreender e analisar o contexto da dinamica familiar diante do diagnostico
de cancer, e o papel que ela representa para o paciente oncologico, vemos como necessario
revisar na literatura alguns conceitos sobre familia e seu papel social em diferentes visoes.
Neste texto, sdo indicados alguns desses conceitos, mas muitos outros poderiam ser
mencionados,porquanto existe uma complementaridade entre eles, que nos amplia a
percepcao de importancia em estudar o individuo em sua formacao familiar, principalmente
em um momento de crise como é o do tratamento de cancer.

O conceito de unidade em distintos aspectos prevalece para alguns autores. As
definicdes trazem a familia como unidade primaria de cuidado, e, sendo um espaco social,
no qual seus membros interagem, trocam informacdes e, ao identificarem problemas de
salde, apdiam-se e buscam solucdes. A familia é uma unidade que age, reage e interage
com o contexto social mais amplo. Nela ocorre o encontro de varias geracfes que, embora
convivam e vivenciem momentos diversificados, relacionam-se afetivamente, dividindo
muitas vezes, os momentos de crise da vida (BIASOLI-ALVES, VENDRANMIM,
CALDANA, 1995).

Para Helman (1994), a familia é um grupo social dinamico, cuja concepcao varia de
acordo com o0 momento historico, social e econdmico. Assim, tanto a composi¢do do grupo
familiar quanto a sua importancia na vida de seus membros e o papel de cada um dentro

deste grupo variam de acordo com padrdes da sociedade onde ele esta inserido. Define-se
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como cultura familiar o que é préprio da familia, a qual inclui uma séria de principios
implicitos e explicitos, que orientam o individuo na sua concepc¢do de mundo e como se
comportam nele. Assim sendo, cada familia possui seus cédigos de comportamento e
comunicagdo que direcionam as a¢des a os relacionamentos entre seus membros. A familia
pode funcionar como fonte de crescimento e limitagéo de seus componentes, configurando-
Se como um grupo protecionista ou patogénico a saude de seus participantes, dependendo
do cenario onde se encontra 0 processo de viver.

Ainda em uma dimensdo social, Ferrari e Kaloustian (1994) consideram que a
familia tem a prépria dindmica, pois ndo é simplesmente a soma de seus membros, mas
uma unidade viva e interativa. Este dinamismo e interagdo ocorrem mediante as
experiéncias vividas individualmente pelos integrantes. E esse espaco que garante a
sobrevivéncia, a protecdo, o afeto e a educacdo formal e informal dos seus compartes,
independentemente da forma como € estruturada.

Para Souza (1985), a familia € um microcosmo, ou seja, um universo em miniatura.
Isto significa que as situagOes presentes na totalidade do universo estdo presentes em
Proporgio menor no seu interior. E um espaco representativo do mundo exterior, embora
possua caracteristicas préprias e peculiaridades que o distinguem.

Analisando a familia, Reis (1991) assinala que esta € uma instituicdo criada pelos
homens e reflete as elaboragdes sociais, sendo a conduta dos seus participantes resultado da
percepcao desta sobre o0 mundo que experiéncia; favorece a formagdo da identidade social
entre seus componentes e serve de mediadora entre estes e a sociedade.

Patricio (1994) concebe a familia como um sistema constituido por pessoas que

interagem dinamicamente em uma relagdo interpessoal impregnada pelo sistema de
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crencas, valores e normas, estruturados na cultura dela, na classe social a que pertence,
como também a partir de outras influéncias culturais.

Taylor (1992) reforca a idéia de que a familia eficaz possibilita o crescimento de
seus membros e, a0 mesmo tempo, mantém a coesdo, prioriza as necessidades emocionais,
fisicas e sociais, reconhecendo, valorizando e conciliando suas diferengas; apresenta
flexibilidade para mudancas e, quando mostra problemas, consegue funcionar adaptada a
nova realidade, utilizando fontes externas para buscar informacgdes, mantendo sua
autonomia. A familia patogénica funciona contrariamente e mostra sinais de estresse
continuo, que pode se manifestar em todo o grupo familiar, ocorrendo tensao e hostilidade.

Numa familia eficaz, que também pode ser denominada de saudavel, as pessoas se
relacionam, compreendem-se como familia, interagem de forma aberta e flexivel e, como
outros grupos sociais, compartilham experiéncias e emocgdes em que cada membro €
respeitado em sua singularidade, desfruta da liberdade de expor pensamentos e trocar idéias
com o grupo.

Possuindo um referencial para perceber, sentir e analisar os fatos, a familia
funciona, mesmo em momento de conflito, como uma fonte de apoio aos seus
componentes, mantendo a compreensao, valorizando a unido familiar.

Ainda para Taylor (1992), o comportamento da familia € influenciado tanto pela
histdria construida no seu interior como também no contexto em que vive. Ao envolver-se
no processo saude doenca, tem caracteristicas proprias de pensar e agir, influenciada por
um simbolismo que direcionara suas a¢des de cuidado ao familiar doente. E uma unidade
com necessidades e problemas que variam de acordo com a situagdo experimentada. Frente

a doenca de um de seus membros, a familia saudavel pode passar por varios momentos de
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enfrentamento, sendo capaz de reestruturar-se em face de nova realidade. Busca no seu
interior e nas relagbes com o meio externo apoio para o familiar doente e também para si.

Ja no grupo familiar patogénico, ou nao saudavel, as pessoas tém dificuldade de
interagir com outros grupos sociais, sendo-lhes dificil apoiar-se mutuamente e abrir-se ao
apoio externo. Perante a salde e a doenga, pode ndo existir um consenso entre seus
membros em relacdo a definicdo de papéis, ou seja, a familia pode ndo se adequar as
mudancas necessarias diante das situagdes experenciadas no processo de viver. A
interpretacdo da situacdo da doenga de um dos participantes pode ter significagOes
metafdricas negativas que enfraquecem os lacos familiares, dificultando as inter-relacGes
dentro e fora do grupo. Contrariamente a uma dindmica saudavel, funciona como um
sistema fechado, podendo influenciar negativamente na saude de seus membros.(TAYLOR,
1992)

Diante de tais questdes, hoje o profissional de salde possui uma tendéncia de ver a
familia como uma unidade de cuidado, haja vista que o conceito de paciente ndo se
restringe apenas ao individuo, mas abrange também a familia, podendo se estender a
comunidade.

A familia é um grupo que ao longo do tempo assume padrdes de comportamento,
que interagem junto aos membros, chamados de estrutura familiar. Estrutura familiar é,
portanto, “conjunto de regras funcionais que organiza a maneira como a familia interage”
(MINUCHIN, 1990, pag 57).

O homem néo é um ser isolado, pois € influenciado e influencia grupos sociais. Ele
sempre viveu em grupo como se esta realidade fosse inata ao ser humano, com plena
consciéncia de que seu comportamento influencia e € influenciado pelos outros. A maneira

como a familia interage o influencia os individuos em niveis diferentes. Assim, cada parte
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tem seu papel delimitado no contexto familiar, qualificando as experiéncias dos membros
da familia.

A familia tem passado por mudangas que sdo modificagcdes da sociedade. Segundo
Minuchin (1990), a familia tem dois objetivos- um interno, prote¢do psicossocial de seus
membros- e um externo- que é a acomodacdo de uma cultura e a transmissao desta.

As familias dos pacientes cronicos tém que se adaptar as mudancas e pressoes
externas. Responder a estas exigéncias requer transformacdo nos papeis dos membros das
familias. O estresse no sistema familiar atrapalha sua psicodinamica, por isso seus membros
ndo podem ser vistos de forma isolada, de modo que o foco tem que ser mais amplo e
flexivel, observando o individuo na estrutura familiar. E necessario criar formas de
comunicacgéo e inter-relacdo para fornecer opcOes de solugdo aos problemas do contexto
familiar

Instituindo as idéias desenvolvidas por Santos e Sebastiane (2001), a familia
representa para muitos importante fonte de estruturagdo de vinculos afetivos nos
referenciais de apoio e seguranca. A familia passa a ter um papel ativo e por vezes decisivo
na adaptacdo do paciente. N&o se deve exigir que esta familia seja perfeita ao ponto de
passar por um momento de doenca e internagdo sem que com isso se instale um processo de
crise em seu nucleo.

A familia se comporta como uma unidade, ela encontra um modo de estabelecer um
equilibrio em suas relacdes, o qual é mantido por seus membros de forma aberta ou velada.
O paciente é aquele que denuncia este desequilibrio. Situacdes de perda, separacdo e morte
podem levar a este desajustamento e cada familia vai encontrar sua dindmica de relacionar-

se com os multiplos desafios e com as mudancas de vida.
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Culpa e dor sdo algo que sempre acompanham a perda, perda esta que nem sempre é
seguida de morte, mas também amputacdo ou perda de sua funcdo vital. Normalmente, para
se evitar estes sentimentos, a familia se refugia com sistemas secretos que travam a
confianca entre seus membros e impedem sua melhor adaptacédo (PINCUS E DARE, 1987).
A manutencdo deste segredo cria lealdades familiares entre as geragOes, 0 que
aparentemente € um comportamento inexplicavel - como delinqiiéncia, tentativas de
suicidio - que se revelam com um significado especial quando os segredos sdo revelados.
Segredos sdo, pois, dilemas éticos que ndo sdo resolvidos apenas com regras de condutas,
pois sua revelacdo pode ter efeito curativo ou de risco(BUCHER, J.S.N.F, 1985,1986).

Os segredos podem ter relagdo com sintomas. Segundo Imber-Black (1994), esta
relagcdo pode ocorrer de quatro maneiras. Primeiro, o sintoma pode ser mantido em segredo.
Normalmente, quando isto ocorre, € porque o sintoma é visto como algo vergonhoso ou
carrega com ele um estigma, como: alcoolismo, transtornos alimentares, drogas, AIDS e
cancer. Nestes casos, o sigilo retarda o acesso a recursos na segunda relagdo, o sintoma age
como uma metafora de um segredo, é uma expressdo simbolica de uma emog¢édo nédo dita
relacionada ao segredo. Em terceiro lugar, o sintoma pode ser algo que distrai um segredo
que seria insuportavel de ser falado, assim, pode-se conversar com seguranga sobre este
assunto. E, por ultimo, o sintoma de ansiedade e culpa pode resultar da manutencéo do
segredo, que se torna pesado para aquele que sabe, acarretando um sentimento de punigé&o.

A presenca de segredos distorce os processos de comunicacdo. Os membros da
familia ficam cegos, surdos e mudos com relagdo as informagfes com as quais estdo
convivendo. Algumas areas ficam restritas pelo segredo e a capacidade da familia de

solucionar seus problemas fica abalada. (BUCHER, J.S.N.F,1985,1986).
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Gasparian (1997) fala da comunicagdo como algo composto por mensagens e € esta
troca de mensagens que faz as pessoas interagirem. Esta interagdo comunica atitudes
explicitas ou ndo, sentimentos e pensamentos. A comunicacdo tem aspecto circular
constante quando fornece e recebe estimulo de um mecanismo de retroalimentacéo
(feedback), que mantém uma homeostase entre as pessoas que vivem e se comunicam em
um contexto.

Diante das questdes da doencga presente num dos membros da familia, vejamos o

gue os estudos nos apontam acerca do cancer na familia e suas formas de enfrentamento.
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2.2 O Cancer

O céncer é uma doenga antiga. Estudos mostram a presenca de um osteoma na
vertebra de um dinossauro ha 50 milhdes de anos. Escritos egipcios (1200 aC) ja faziam
referéncia a enfermidade (BELAND, PASSOS, 1979). Hipdcrates também as fez, por volta
de (460 aC), e a palavra carcinoma foi encontrada em suas anotacgdes para definir um tumor
devido ao desequilibrio dos humores do organismo O médico grego Galeno (130 dC — 200)
foi o primeiro a classificar os tumores, que transcendiam a superficie corporal, em malignos
e benignos. Os arabes, em torno do século X e XVII, descrevem teorias sobre essa
patologia, levando em consideracdo a medicina hipocratica e suas préprias observacgdes. Os
franceses e italianos, no século XII e XIV, realizavam extirpacdes de tumor, mediante a
pratica de cauterizacdo; posteriormente perceberam a importancia de efetuar uma operacédo
radical na tentativa de eliminar todo o tecido canceroso. Gabrielle Fallépio (1523 — 1562) ,
meédico da época do Renascimento, descreveu o cancer como uma “inchacdo anormal e
indolor’(TUMORES, 1994).

Por volta de 1775, Percivall Pott observou que limpadores de chaminés em Londres
apresentavam alta incidéncia de cancer nos escrotos. O conceito moderno de céncer,
contudo, como crescimento autbnomo e desordenado das células, por meio de uma
capacidade ilimitada para se reproduzir, sem obedecer a uma finalidade para o organismo,
originou-se em 1838, com o trabalho de Johannes Muller, que descreveu a natureza da

célula cancerosa (BELAND, PASS0S,1979).
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Estudos em torno da origem do cancer avangaram muito a partir de século XI1X, no
entanto progressos mais significativos sobre a enfermidade e sua forma de tratamento
iniciaram s6 no século XX (TUMORES, 1994). A epidemiologia do cancer evidencia que a
patologia, mais do que afeccdo bioldgica, se revela um sério problema social, figurando
entre as principais causas de mortalidade em todo o mundo (SILVEIRA, SILVEIRA,
1987).

Parece que , dentre as doencas cronicas e degenerativas, 0 cancer tem uma intensa
relagdo com o estilo de vida das pessoas. De acordo com Casciato, Lowitz (1991), 35% dos
canceres estdo relacionados ao tabagismo, 50% a fatores dietéticos, 5% sdo causados pela
exposicdo de agentes carcinogénicos e apenas 10% tém origem desconhecida.

O que temos observado na pratica vem ao encontro do que dizem os estudiosos a
respeito da faixa etaria e sexo das pessoas acometidas por esta doenca. Estudos realizados
no Brasil (MINISTERIO DA SAUDE 1990), no periodo de 1979/81, revelam que mulheres
apresentam risco de morte por cdncer maior do que os homens, nas faixas etarias entre 30 e
49 anos; ja os homens apresentam riscos maiores a partir de 50 anos de idade. Esse perfil
indica que o sexo feminino é acometido mais precocemente por esta enfermidade.

Brentani et al (1990) consideram tal fato uma situacdo grave, e acrescentam que,
sendo o diagnostico frequentemente realizado em fase avangada, com o decurso da doenca
e do tratamento, altos custos econdmicos e sociais sdo despendidos e, por vezes, com
prognosticos sombrios para aqueles ndo diagnosticados precocemente. Ademais, além de
concordar com esse fato, Franco (1990) acha que é necessario tratar o individuo, mas que é
também fundamental investir na educacdo da populacéo para reverter o estado que ora se
apresenta, apoiando-se na idéia de que estilo de vida, habitos sociais e culturais influenciam

no quadro epidemioldgico dessa enfermidade.
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No que se refere ao estabelecimento do diagnostico, o INCA atribui ao médico a
responsabilidade de fazé-lo, independentemente de sua responsabilidade ou area de
atuacdo, devendo realizar investigacdo cuidadosa, com fundamentacdo cientifica, olhando o
paciente como um todo, ndo o restringindo ao sistema de sua especializag¢do. Para tanto,
precisa utilizar-se dos seguintes procedimentos: anamnese, exame fisico, levantamento e
andlise das hipoOteses de diagndstico e a interpretagdo dos resultados de exames
complementares.

Tais consideragdes fazem-nos lembrar Gadelha (1990), ao referir que a 80% dos
canceres sdo diagnosticados em fase avancada e a terapéutica € empregada paliativamente.
Inteirado desse fato, Brasil (MINISTERIO DA SAUDE, 1988) chama a atencio para o fato,
assinalando que bastariam métodos para diagnostico precoce com medidas terapéuticas
simples para o controle de determinadas neoplasias. Isso seria o suficiente para mudar o
quadro epidemioldgico da enfermidade. Os investimentos hoje, entretanto, ocorrem em
uma fase mais tardia da doenca, quando as possibilidades de cura sdo minimas, pois a
relacdo custo-beneficio é questionavel. Aqui é importante ressaltar que, dentre os varios
métodos empregados no tratamento do céncer, de acordo com Bonassa (1992), sdo
utilizados com grande frequéncia a cirurgia, a quimioterapia e a radioterapia.

Isso evidencia claramente que no Brasil a atencdo dada ao cancer, na maioria das
vezes, prioriza as a¢les curativas, dirigidas ao paciente com doencga e diagnostico em fase
avancada. Saltz (1990) considera que isso é consequéncia da auséncia de sistemas normais
de referéncias, bem como de uma politica que conscientize a populacdo e a equipe de satde

sobre a melhor diretriz a ser seguida para se tratar do paciente com diagnostico de cancer.
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Nesta linha de analise, Coelho et al (1993) advertem para a idéia de que os custos do
tratamento, tanto em termos econdmicos quanto de morbidade, poderiam ser menores se 0s
pacientes fossem tratados por métodos corretos no inicio da doenca.

Diante disto, faz-se imperativo dizer que o ponto fundamental ante essa patologia é
o0 diagnostico precoce. Sua ocorréncia reverte em beneficio do paciente, da familia e da
sociedade, uma vez que, sendo realizado tardiamente, restringe o horizonte de cura. Bauer
et al (1991) asseveram que “o diagndstico tardio ofusca as esperancas das pessoas” e
contribui para manutencdo e aumento do estigma na sociedade, para quem o cancer ndo é
curavel, levando ao paciente e a familia 0 medo, ansiedade, tristeza e ddvidas.

A propdsito, vale referir que, apesar das estatisticas mostrarem que os indices de
morbi-mortalidade por doenca ocorrem em escala ascendente, hoje j& é possivel pensar no
cancer, dissociando-o da idéia de morte. Relatos de estudiosos comprovam essa afirmagéo.
Roma, Vargas, (1992), por exemplo, informam que, em 1960, praticamente todas as
criangas com leucemia tinham um progndstico fatal. Atualmente se obtém a cura com 50%
a 70% das leucemias, linfomas de Hodgkin e tumor de Wilms, e em 90% dos
retinoblastomas intra-oculares. Lage (1990) também escreve sobre cura para determinados
tipos de cancer, que chegam a 80 a 90%, concluindo que esta € uma doenca cuja terapéutica
é eficaz em muitos casos.

No imaginério popular, entretanto, apesar de estar enquadrado no rol das doencas
cronicas e de existir uma virtual cura, o cancer é uma doenca destruidora, que vai se
espalhando e corroendo a pessoa. Esse simbolismo tem relacdo direta com o significado da
palavra (caranguejo), ocorrendo uma analogia, visto que este, por meio de suas patas,
consegue penetrar facilmente a terra, assim como o céncer, atraves de seus multiplos vasos,

tem a facilidade de penetracdo e locomogdo no interior do individuo (PINOTTI, PAIVA,
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1988, Brasil Ministério da Saude, 1978). Esta analogia é um pouco controvertida, pois,
segundo Sontag (1984, p.16), a origem da palavra cancer — “do grego, karkinos, e do latim,
cancer, ambos significando caranguejo” ndo corresponde ao que grande percentual de
pessoas pensa que seja, pois o significado exato provém da associa¢do entre varios vasos

sanguineos intumescidos presentes nos tumores externos e as varias pernas do caranguejo
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2.3 O Individuo, sua Familia e o Diagnostico de Cancer

Em razdo do cancer, o comportamento dos familiares resulta do significado
simbdlico conferido a essa situagdo. Tal interpretagdo é influenciada pela interacdo da
familia internamente e com a sociedade, e pode variar com 0 momento histérico. Diante do
diagnéstico de céncer de um dos membros, os familiares agem de acordo com as
significacBes simbolicas atribuidas a doenca, originadas na cultura e aprendidas por
interacdo humana. Ante a saude e a doenga, a familia assume formas de comportamento
préprio, estruturado na cultura familiar e na interacdo com a sociedade.

Elsen (1994) considera que a familia, ao confrontar-se com o cancer, pode atribuir a
doenca fisica um significado simbolico revestido por ma interpretacdo metaforica.
Percebendo e interpretando a doenca de um dos membros dessa forma, cria uma realidade
que vai suscitar e justificar uma serie de acGes dessa familia.

As reacdes da familia frente ao diagnostico de cancer sdo um exemplo de como as
significacbes simbdlicas, que cercam essa doenca, atuam sobre as pessoas, levando-as a
adotar os mais variados tipos de condutas. A familia, como veremos a seguir, diante da
realidade de ter um membro acometido pelo cancer, também ¢ afetada em sua dindmica e,
ao tornar-se vulneravel, emerge junto com o paciente uma unidade de cuidado.

As consideracOes a seguir revelam que o diagnostico de cancer tem impacto tanto
para o paciente como também para a familia.

O depoimento de Tiblier (1989) é um exemplo de como a familia ndo ¢é
simplesmente uma fonte de ajuda para o paciente, mas também uma unidade de cuidado

afetada por este diagnostico. Na percepcdo dela, quando o diagndstico de céncer se
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confirma, a integridade do sistema familiar e seu funcionamento sdo ameagados e cada
elemento da familia também ¢é afetado pelo impacto dessa revelacdo e pelas intercorréncias
gue surgem no decorrer da trajetdria dessa enfermidade.

Numa Optica semelhante, Clark (1992) manifesta a idéia de que o diagndstico de
cancer pode contribuir para mudancas significativas na vida do individuo acometido pela
enfermidade, como também na unidade familiar, embora as respostas a esta experiéncia
variem entre seus membros. Isso resultard na mudanca desse sistema, podendo ocorrer
modificagOes no relacionamento e na comunicagdo. Neste momento, seus componentes sao
desafiados a aprender outros papéis e habilidades.

Stuart et al (1992), estudando familias de criancas com enfermidade oncolégica
hospitalizadas, expdem que este diagndstico representa um problema do ponto de vista
psicossocial para toda a familia; e que cada componente reage de uma maneira diferente, de
acordo com o significado que essa doenca tem em sua historia de vida. Acrescenta que a
familia, diante do diagndstico, enfrenta vérias tensGes e necessidades que influenciam suas
relacOes internas, como também as de fora do ambiente familiar.

A confirmacdo do diagnostico provoca uma reacdo de “dor classica”, que Vargas e
Medeiros (1984) chamam de choque, considerando a primeira fase enfrentada pela familia
frente a revelagdo. Por outro lado, estes autores explicam que a familia do paciente
oncoldgico vive com incerteza e medo quanto & evolucdo da enfermidade, mesmo que seu
quadro esteja evoluindo bem. Como consequéncia disso, a familia comumente modifica sua
forma de vida, de expectativas e seus planos.

Segundo Lage (1990), tanto a familia como o paciente sentem com a mesma
intensidade o impacto da doenca, ocorrendo muitas vezes alteragdes psicologicas a respeito

da aceitacdo do mal. Em razdo do significado que a doenca tem, a familia do paciente
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oncoldgico convive com sentimentos diversos que vao desde atitudes de superprotecao e
hostilidade até demonstracdo extrema de amor, de preocupacéo e de culpa (ZANCHETTA,
1993). Haddad et al (1993) destacam que, dentre as doengas cronico degenerativas, 0
cancer é a que causa maior desequilibrio emocional no paciente e nos seus familiares.

H& outro grupo de pesquisadores, todavia, que tem encontrado resultados em
sentido oposto, sobretudo quando se trata de revelagdo do diagndstico. Este tema até agora
ndo constitui um ponto de consenso entre os profissionais, como também entre o0s
familiares. Enquanto alguns se mostram favoraveis a que se revele ao paciente sua doenga,
outros, ao contrario, sdo partidarios da opinido de manter segredo. Até mesmo entre 0s
autores, tal questdo vem sendo alvo de controvérsia.

Kristjonson, Ashcroft (1994) consideram que, quando um diagnéstico é mantido
sigilosamente pela familia, reduz-se o canal de comunicacdo em virtude da auséncia de
discussdo sobre a doenca, ocorrendo uma conspiracao de siléncio. Isto tem sido prejudicial
a estrutura familiar.

Falceto (1993) tem posi¢do contraria: para ela, a ndo-discussdo sobre o diagndstico
€ uma estratégia assumida pela familia para adaptar-se a nova situagdo, servindo para
manter a normalidade e a dignidade do grupo. Pode muitas vezes ser interpretada pelos
profissionais de salide como uma adaptacéo inadequada da familia ao diagnostico. Isto ndo
é contestado por Chasin (1994) quando, também, acentua que, embora a manutencdo do
segredo possa ser interpretada pela familia como armadura para a sobrevivéncia, 0s
profissionais podem entender essa atitude como manipulagéo do poder familiar.

Tahka (1988) € da opinido de que, para proteger o paciente, os familiares sugerem
ao medico a omissdo do diagnostico para o paciente. Tratando-se de crianca, entretanto,

sublinha que a decisdo pode ser valida, mas, no caso do paciente adulto, acha que uma
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atitude incorreta, uma conspiragdo de medicos e familiares conduziria a uma atmosfera de
segredo que poderia levar o paciente a suspeitar.

Existem familias que, na trajetoria da doenca, assumem atitudes diferentes em
manter ou ndo o segredo do diagndstico para o paciente. Geralmente, no primeiro
momento, tentam evitar que seja comunicado, como um modo de proteger-se da
possibilidade de perda, sendo isso uma forma de ajustamento; no entanto, esta atitude
podera se modificar, assumindo uma postura aberta de falar a verdade ao doente, tornando-
se um ponto de apoio emocional (TWYCROSS, LACK, 1991)

Para Stedeford (1986), os familiares acreditam que ndo revelar o diagndstico ao
paciente é uma forma de protegé-lo e de manter sua esperanca e vontade de viver. Ele
discorda, no entanto, desta atitude de achar que a falta de comunicagdo da verdade
impossibilite dividir angustias e compartilhar alegrias e tristezas, deixando a familia de ser
um ponto de apoio.

McDaniel, Hepoworth, Doherty (1994) dizem que, quando o diagnostico é dificil, os
membros da familia podem negar essa realidade concreta, ndo o discutindo entre si, nem
com o paciente, tampouco com a equipe de tratamento. Essa € uma maneira dos familiares
se protegerem. Deve-se, portanto, respeitar esta posicao, dar apoio e esperar que a familia
abra um canal de comunicacdo para discutir a doenca.

A concordancia entre os familiares de discutir ou ndo o diagndstico parece ser uma
questdo importante de ser resolvida. Em pesquisa realizada entre casais , em que um deles
era portador de cancer , verificou-se 0 seguinte: casos em que ambos concordavam em nao
falar sobre o diagndstico mantinham um bom relacionamento e se saiam bem frente a
situacdo; casos em que ambos desejavam discutir também tiveram resultados positivos; e

casos em que um gostaria de discutir e outro ndo tinham um relacionamento conflituoso.
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Isto vem ao encontro da suposi¢cdo de ser mais relevante uma franqueza sobre a doenca, a
concordéncia ou ndo dos seus familiares em conversar sobre ela.(MCDANIEL,
HEPWORTH, DOHERTY, 1994). Para Vargas e Medeiros (1984), a negag¢do do
diagndstico pela familia € uma defesa inconsciente, protegendo-a de uma realidade
catastrofica. O comportamento da familia em esconder o diagnéstico do paciente, como
forma de protegé-lo, é uma atitude constatada por Carvalho (1992). Em sua opinido, é uma
maneira de infantilizar o paciente, considerando-o incapaz de reagir a situagdo, tirando
deste a oportunidade de crescimento pessoal. A auséncia do dialogo e franqueza entre 0s
familiares e o paciente pode leva-lo a soliddo e & perda de confianga nas pessoas mais
préximas.

Sontag (1994) deixa perceber que as interpretagfes fantasiosas que se tem sobre o
diagnostico levam a familia a se comportar sigilosamente, demonstrando que o cancer é
visto como algo muito além de sua condicdo de doenca, pois ha uma associacdo deste
diagnostico com um mau pressagio, como algo abominavel e com a morte. Além disso, a
manutencdo desse segredo pode decorrer de um sentimento de vergonha proveniente da
natureza metaforica.

Revelar ou ndo o diagnéstico de cancer ao paciente € um ponto de polémica entre 0s
médicos. Na literatura, encontram-se diferentes posicionamentos. Vejamos alguns deles:
Pinotti, Paiva (1988) mostram-se favoraveis a revelacdo, porém acentuam que a posi¢do
médica quanto a esse aspecto tem como base o relacionamento do profissional com o
doente. Cabe ao médico descobrir o momento certo dessa revelagdo e se a estrutura da
personalidade do paciente pode suporta-la.. O paciente é considerado referencial, e 0

médico deve ter como ponto de partida o desejo pessoal de saber ou ndo a verdade.
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Osorio (1983) tem posicdo semelhante, porque concebe que deve haver flexibilidade
quanto a dizer ou ndo o diagndstico. Ha correntes favoraveis e desfavoraveis a revelagéo da
verdade ao paciente, todas respaldadas em argumentos validos; entretanto o importante é
“quando dizer, o que dizer, como dizer, por quem dizer, para quem, por que e para que
dizer”. Acrescenta que existem diferencas culturais que influenciam na valorizagdo da
revelacdo do diagnostico, como é o caso dos Estados Unidos, mas isto pode néo ser valido
para o Brasil. Complementa dizendo que alguns relatos demonstram que a revelagdo do
diagnostico ao paciente, algumas vezes, ajudou e outras vezes nao.

Yamaguchy (1994) se posiciona favordvel no que concerne a revelacdo do
diagnostico ao paciente e argumenta que esta é a forma de fazé-lo participar mais
efetivamente de seu tratamento. Pondera que, entretanto, quando este é sabedor do seu
diagndstico e o nega, o profissional ndo deve impor-lhe a discussdo do assunto, mas estar
disponivel para quando este sinalizar que deseja mais informagdes e detalhes sobre a
doenca.

Para Boemer (1987), manter o diagnéstico em segredo do paciente faz com que a
relagdo do profissional com o doente seja permeada com este por “uma sucesséo de
mentiras até atingir um ponto onde o dialogo nao é mais possivel” (p.56)

Ja Stedeford (1986) comenta que o paciente finge desconhecer a realidade, pois
quase sempre a supde. Segundo Mcdaniel, Hepworth, Doherty (1994) ele, as vezes, insiste
em manter segredo sobre sua doenca, porque deseja preservar a familia do sofrimento e
manter equilibrada a sua estrutura.

Parece que o diagnostico de cancer é uma realidade dificil de suportar. Isto explica,
portanto, por que a negacdo € uma rea¢do muito comum entre 0s pacientes acometidos por

esta doengca. A negacdo pode ser passageira, pois, aos poucos, 0S pacientes sentem
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necessidade de buscar informagdes sobre o que esta acontecendo com eles. LeShan (1992)
enfatiza que a atitude do paciente oncoldgico em negar seu diagndstico pode ser consciente
ou inconsciente. No primeiro caso, supde-se proteger alguém, enquanto, no segundo, parece
gue a pessoa acredita realmente no que esta negando.

Para Imber-Black (1994), a revelacdo ou ndo de fatos considerados sigilosos
constitui um verdadeiro dilema ético, e a sua revelacdo pode surtir resultados imprevisiveis,
porque, na medida que lhes desvenda, implica efeitos curativos ou, ao contrério, situa as
pessoas em perigo. Por outro lado, existem segredos que unem as pessoas € outros que
dividem. O significado do segredo se mantém ou é influenciado pelos movimentos sociais e
meios de comunicacao.

Foram estas abordagens que nos levaram a crer que estudar a trajetéria do
diagnostico de cancer, vivenciada pela familia e pelo paciente, contribuira para preencher
algumas lacunas acerca deste tema.

Entender o que as pessoas sentem e experienciam ao se encontrarem frente a este
diagnéstico tdo cheio de significagdes constitui o primeiro passo na direcdo das
transformacdes das relacdes entre familiares, pacientes e profissionais.

Esta revisdo da literatura acerca deste tema nos leva as seguintes consideragdes e
indagacGes: como fica a estrutura emocional e organizacional de um paciente e sua familia
ao receber o diagndstico de cancer? O que modifica em sua forma de comunicagdo? Que
papel este paciente passa o ocupar no contexto familiar?

A partir dessas indagacgdes, estruturamos o seguinte objeto de trabalho e definimos

0S objetivos a que visamos atingir.
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3 OBJETO DO ESTUDO

3.1 Objetivo Geral

- Compreender a dinamica familiar do paciente oncoldgico, verificando sua
importancia como agente preventivo ou cronificador da doenca, bem como o

impacto do diagndstico.

3.2 Objetivos especificos

- Identificar a organizacdo e dindmica da familia com o paciente oncoldgico

- Verificar as formas de comunicacdo do paciente oncoldgico e sua familia

- Delinear as relagdes de papéis na familia

- Mostrar os vinculos afetivos na familia

- Demonstrar os recursos utilizados pela familia no auxilio da promoc¢éo de saude do
paciente

- Explicitar as repercussdes do diagnostico de cancer na familia
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4.QUADROS

Esses objetivos, oriundos do levantamento da literatura atinente ao tema deste
estudo, orientaram a elaboracdo de um modelo tedrico-conceitual facilitador da formacéo
do instrumento para obtencdo dos dados nessa pesquisa. Elaboramos dois quadros: o
primeiro apontando os topicos; doenca; diagnostico; tratamento e promocdo de salde,
vinculados ao paciente. O segundo quadro, 0s topicos paciente, diagndstico e tratamento,
relacionados com a familia do paciente.

Os resultados desta pesquisa se pautaram nos modelos tedricos-conceituais a partir
da interacdo do paciente oncolégico com a doenca, o diagnostico, o tratamento e a
promogdo de saude, conforme indica o quadro 4.1. No quadro seguinte, procuramos
apresentar as interacdes da familia no contexto da enfermidade, ressaltando a interacdo dela
com o paciente, o diagnostico e o tratamento conforme apresentado.

As analises foram realizadas partindo dos resultados obtidos acerca dessas

interacdes.
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5 METODOLOGIA

Optamos pela metodologia qualitativa, pela necessidade de aprofundamento no
levantamento de dados que fornecessem indicagdes sobre a realidade de vida dos sujeitos.

Para Minayo (2000), uma caracteristica da pesquisa qualitativa é que se estuda uma
realidade da qual o pesquisador faz parte, uma vez que ele pertence a mesma natureza que
seu objeto de estudo, gerando uma identidade entre sujeito e objeto, sendo impossivel entéo
haver um radicalismo na objetivacdo, pois provavelmente estaria descaracterizando a base
do estudo, que € a subjetividade. O potencial criativo do pesquisador é fundamental para
formular indagaces sobre a realidade, perceber as correlagdes multilaterais e dindmicas da
realidade objetiva.

A metodologia escolhida deve ser o caminho do pensamento do pesquisador,
dispondo de um instrumento claro que garanta 0 bom encaminhamento da préatica. Sendo
assim, o momento tedrico caminha de forma a auxiliar e dar suporte para se conhecer e
compreender a realidade pesquisada.

Trata-se de um estudo descritivo sobre o lugar desse sujeito em suas relagdes, no
contexto social e familiar, como ele se organiza em seu mundo interno, sua singularidade.
O sujeito é constituido por uma pluralidade de fatores (sociais, genéticos e outros), que se
organizam e d&o sentido a suas agdes e ao seu modo de pensar; desta forma, o individuo se
posiciona socialmente, sendo este formado e ao mesmo tempo formador do contexto em
que vive.(MINAYO,2000).

Este € um movimento constantemente reformulado, por novas aquisi¢des e

experiéncias, que se regulam, produzindo um individuo complexo e Gnico.
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Cabe ao pesquisador favorecer um clima de escuta e abertura, que auxilie um
didlogo capaz de produzir elaborag¢fes acerca da experiéncia do sujeito, que desencadeia
pensamentos e expressdes, elementos indispensaveis para a qualidade das informagdes na
pesquisas. Para Rey (1997), elas sdo as responsaveis pela elabora¢do do conhecimento da
subjetividade.

Certa de que o tema de nossa pesquisa envolve aspectos fisicos, psicoldgicos sociais
e ambientais, nos propomos utilizar a abordagem qualitativa exploratéria, no ambito da
qual a importancia do sentido saude/doenca ndo estard contida apenas nos sintomas do
corpo, como também em toda a repercussdo do sujeito em seu imaginario; portanto as
atitudes e estudos sobre o assunto deverdo levar em conta os valores e crengas das pessoas
investigadas pela pesquisa (MINAYO, 2000).

Temos como objetivo neste estudo compreender as organizagdes e sentidos do
paciente oncoldgico, bem como a dindmica familiar instaurada durante o tratamento e a sua
importancia para o processo de cura do paciente oncoldgico. Estes sdo aspectos subjetivos
qgue, para serem conhecidos, é necessario um vinculo com a familia pesquisada,
promovendo confianca para que as associagdes emerjam de forma natural, mediante um
didlogo aberto e estimulante, originado por um clima de compartilhamento entre

pesquisador e pesquisado.

5.1 Local de estudo

A proposta foi desenvolver o trabalho em um local de referéncia terciaria no

tratamento de cancer no Ceara. O ICC ¢ hoje identificado como sendo o hospital mais
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completo e procurado no que diz respeito ao combate ao cancer diagnosticado em pessoas
de todo o Estado e fora dele, encaminhadas ao Instituto em busca do melhor tratamento.

O Instituto do Céancer do Ceara se divide em atendimento ao SUS, particular e
conveniado. A admissdo do paciente do SUS é feita por meio de uma triagem, realizada no
setor de prevengdo. Nesse momento, é feita uma avaliacdo se de fato a problematica do
paciente diz respeito ao hospital, pois ocorre de procurarem atendimento para as mais
variadas patologias. Uma vez feita esta separacdo, a triagem se divide em trés casos:
urgéncia, prioridade ou rotina. S&o consideradas de rotina as consultas de revisdo marcadas
com antecedéncia para o controle do tratamento. A partir do que for identificado nesta
consulta, podem se tornar prioridade; caso se suspeite de recidiva, 0s pacientes sao
encaminhados para os setores especializados, de acordo com o diagndstico.

Na parte externa do hospital, localizam-se a recepc¢do do SUS, o estacionamento, o
Servigo de Radioterapia, 0 SAME - onde ficam arquivados todos os registros e prontuarios
- e 0 Servico de Patologia (laboratério e clinica). No térreo do hospital, ficam a recep¢édo
principal, o Servico de Imagem; raio X, tomografia, cintilografia. O Setor de Nutricao,
farmacia, almoxarifado, vel6rio também ficam no térreo. No primeiro andar, localizam-se a
Administragéo, a Diretoria, o Setor de Pessoal, Setor de Compras, Setor Financeiro, Setor
de Marketing, Faturamento e os apartamentos dos pacientes conveniados e particulares. No
segundo andar, estdo o Setor de Informatica, Biblioteca e Laboratério de Analises Clinicas.
No terceiro, estdo o Centro Cirlrgico, Banco de Sangue e a UTIL. No quarto, ficam as
enfermarias do SUS onde se encontram 0s pacientes que se vao submeter a tratamento
cirirgico e internagdo clinica. No quinto e dltimo andar, ficam os pacientes de

guimioterapia adultos e o Setor de Pediatria.
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Os pacientes internados assistidos pelo SUS ficam em enfermarias coletivas e
possuem o horario de visita restrito das 15h30min as 16h30min; os assistidos pela rede
credenciada ou particular possuem quartos privados ou semiprivados e horarios livres para
as visitas, porém existe uma orientacdo para que ndo permanecam varios familiares no
quarto ao mesmo tempo.

O hospital conta ainda com a Casa Vida, local onde permanecem os pacientes de
todo o Estado, e até mesmo de Fortaleza, que ndo tém onde ficar durante o tratamento.
Cerca de 70% dos pacientes provém dos municipios do Estado, & excecdo de Fortaleza. A
falta de um atendimento mais especializado em suas cidades leva-os a recorrer a Capital.
Os pacientes moradores da Casa Vida estdo se submetendo a tratamento de radioterapia ou
guimioterapia. Sdo tratamentos diarios e ininterruptos. O paciente que expde sua
dificuldade de hospedagem é encaminhado ao Servigo Social que, ao constatar que ele ndo
possui qualquer parente em Fortaleza, encaminha em seguida a Casa Vida. Estes pacientes,
assim como os internados, tém direito a um acompanhante, que pode ser um familiar, sendo

autorizado para tal pela enfermeira-chefe.

5.2 Sujeitos da pesquisa

N&o utilizamos como critério de selecdo dos casos o tipo de céncer, mas sera
verificado se o tipo do diagndstico se relaciona com a maneira como o paciente e a familia
(informante principal) enfrentam o tratamento.

Foi realizado estudo de quatro (4) casos. As observagOes da assistente social
apresentadas indicam que a grande maioria dos pacientes reside fora da Capital.

Acreditamos, como ja constatamos na revisdo da literatura pertinente ao tema, que a familia
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é uma estrutura social dindmica que varia de acordo com a cultura, 0 momento histérico,
econdmico e social. Diante deste fato, procuramos verificar a forma como esta se organiza
diante desta doenca, na realidade do Ceard. Procuramos selecionar os casos a partir das
caracteristicas; vivendo na Capital ou fora dela e renda familiar.

Nosso critério inicial seria: um residente fora da Capital que tenha renda familiar de
até um salario minimo; um residente fora da Capital de renda familiar igual ou maior de
cinco salarios minimos; um residente da Capital com renda familiar de até um salario
minimo; e um residente da Capital com renda maior do que 5 salarios. Em razdo da
rotatividade dos pacientes residentes na Capital, que recebiam alta e eram enviados para
casa sem qualquer informag&o antecipada, os casos estudados foram todos de pacientes de
fora de Fortaleza, mas observando o mesmo critério da divisdo de renda ha pouco
mencionada.

Os sujeitos foram estudados nas suas relagdes, expressdes e articulagdes. Sendo
assim, para cada caso, o niumero de entrevistas foi estimado em quatro, duas com o paciente
e duas com o familiar que esta acompanhando. Entrevistas complementares também foram
realizadas com a equipe de saude, conforme resultados apresentados nas descri¢fes dos
casos. Antes de abordar os pacientes, os familiares foram procurados, pois existe a
possibilidade de o paciente ndo ter conhecimento do seu diagndstico. Ocorreu ainda uma
andlise de prontuério, verificando-se o histérico do paciente, bem como sua anamnese.

Profissionais da Psicologia do ICC acompanharam de perto todos os casos
estudados, pois, além de estarem monitorizando as alteracdes emocionais que as entrevistas
possam despertar, estando prontos para atuar, se necessario, também acreditam que a
pesquisa pode ser de grande valia para sua atuagao, pois poucos estudos se propdem exaltar

a importancia do trabalho da equipe de forma efetiva com a familia
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5.3 Instrumentos

Foram utilizados os seguintes instrumentos de coletas de dados/informacdes:

- Andlise do prontuario, para conhecer a histéria da doenca no paciente e 0s
procedimentos ja utilizados. Permitiu ainda conhecer em que etapa do tratamento o
paciente se encontrava, a confirmacdo do tempo do diagndstico e a evolugdo
cotidiana do paciente e de sua doenga, possibilitando a corre¢do de qualquer

informag&o sobre a histéria da doenca.

- Entrevista semi-estruturada. Serviu como facilitadora de abertura, de ampliagéo e
de aprofundamento da comunicacdo (MINAYO, 2000). Com este instrumento,
buscamos informacdes na fala dos participantes. Sendo assim, a conversa ndo é ao
acaso, pois tem propositos bem definidos - colher dados sobre o significado da
convivéncia dos sujeitos diante do cancer, questdo-foco da pesquisa. As entrevistas
foram individuais, a fim de colher informagdes mais profundas, e gravadas em

audio, com perguntas abertas (Anexo).

- Diario de Campo. Foram descritas observaces feitas por nés no momento em que
era realizada a entrevista. Estas anotacbes levaram em conta 0s gestos,
comportamentos, costumes, ambiente fisico, interrupcdes, conversas informais e
tudo o que poderia se somar ao contexto do tema pesquisado e dos outros

instrumentos utilizados.
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5.4 Producéo de informagdes

Na investigacdo qualitativa, as informagfes vao se processando de forma
progressiva e aberta, passando por todos 0s momentos da pesquisa. Durante esta busca, ndo
foram considerados apenas dados objetivos, pois assim estariamos deixando de fora
indicadores importantes que, por suas caracteristicas, ndo podem ser engquadrados como
forma de variaveis.

Os dados ndo foram encarados como uma variavel que se legitima por seu
instrumento, mas um elemento que adquire significacdo para o problema estudado, que
procede de um instrumento utilizado ou a partir de qualquer situagdo que possa ocorrer de
maneira imprevista durante a pesquisa.

As expressdes dos diferentes sujeitos estudados se juntam de forma constante a
novas informacgdes sobre o estudo de sistema de interagdes, que adquirem sentido por meio
da elaboragéo do pesquisador. O estudo qualitativo ndo possui apenas um foco central
previamente definido, mas caminha de acordo com a demanda que se cria pelo préprio
desenvolvimento do saber sendo operado.

Os dados ndo podem substituir as idéias formados pelo pesquisador , pois estes
funcionam como seus facilitadores. Estes dois elementos se confrontam, ocasionam idéias
legitimadas no ambito do pensamento em que foram geradas, e ndo apenas pela
correspondéncia dos dados produzidos no cenario onde apareceram. O dado ndo se legitima
pela relagdo com o objeto estudado, mas pela capacidade de comunicagdo que este tem com
o0 investigador durante toda a pesquisa, quando este indicador pode entrar em diferentes
momentos da elaboracdo teorica, integrando sistemas de relagdo com outros indicativos,

adquirindo varios significados para o processo de pesquisa (REY, 1999).
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A partir da interpretacdo do investigador, as informacdes implicitas e indiretas
colhidas adquirem significados e sdo chamadas de indicadores. Estes ndo representam
conclusBes e sim um momento hipotético da produgdo producgdo, que conduzird a novos
indicadores, para associagcdes com 0s anteriores.

Os dados ndo tém valor como elementos isolados e, somente quando articulados
como elemento de um processo, que possui inter-relagbes com outros indicadores, eles
poderdo conduzir a novas definicdes de objetivos, como também a redesenhar o
instrumento de pesquisa. E nesse sentindo que utilizamos as questdes geradoras cujas
respostas dos sujeitos podem nos levar a elaboracOes de outras questdes esclarecedoras.

O procedimento ético foi incorporado a pesquisa segundo a resolucdo n. 196/96, do
Conselho Nacional de Saude. Foi fornecido o consentimento pés-informado (anexo) e o
projeto foi encaminhado ao Comité de Etica do Instituto do Cancer do Ceara e aprovada

sua realizacdo (anexo). Os nomes dos pacientes sao ficticios para preservar seu anonimato.

5.5 Anédlise de dados

O material coletado, a partir das entrevistas gravadas, foi analisado a fim de
percebermos como o paciente oncolégico se organiza em sua dindmica familiar. A analise
dos dados obedecem as seguintes etapas: os indicadores foram transcritos, lidos e relidos,
para que fossem mapeados em cores a partir dos objetivos especificos, ou seja, cada
objetivo especifico foi assinalado com uma cor na narrativa do paciente, para que de fato as
organizacBes dos mapas de associacdo de idéias geradas em seguida pudessem servir de
modelo para a tematica da discussdo dos entrevistados.

Os mapas de associacdo tém a finalidade de organizar as informagdes, observando

seus conteddos e as caracteristicas do didlogo. Em um primeiro momento, os dados foram

o1



separados em categorias, previamente definidos com base nos objetivos da pesquisa e na
bibliografia pesquisada. S6 entdo foram separadas as unidades de significacdo para cada
situacdo analisada, as quais foram agrupadas em cinco categorias, tendo como base 0s
objetivos especificos previamente definidos na investigacao.

As unidades de significados foram entéo analisadas, produzindo o sentido desejado,

tornando claras as idéias surgidas das falas. Estas sdo a base da nossa analise e discussao.
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6 RESULTADOS

Mostramos os resultados em dois subcapitulos:

1°) uma sintese dos casos selecionados, com nomes ficticios, a partir de dados
obtidos no prontudrio, na entrevista com a assistente social, nas entrevistas com 0s
pacientes e seus membros familiares e no diario de campo; e

2°)) apresentamos as unidades de significado nos quais sdo descritas nas narrativas
dos entrevistados, seus sentimentos e vivéncias (pacientes e familia) na experiéncia do

diagnostico de cancer

6.1 Sintese dos casos pesquisados

6.1.1 Primeiro caso: Maria dos Anjos

Idade: 20 anos

- Procedéncia: municipio do Ceara
- Classe Social: média
- Diagnéstico: cancer no colo do Utero

- Acompanhantes: tia e cunhado
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O conhecimento da presenga de um tumor s6 se tornou possivel apenas no momento
do parto. Apos o parto, houve problemas com relacdo a massa abdominal, que continuava
volumosa. Teve seu Utero e uma parte de seus intestinos retirados.

Apbs o parto, por problemas no Utero, Maria dos Anjos entrou logo na emergéncia
do ICC. Ela apenas viu o filho um dia na sua cidade e veio para a Capital, onde permaneceu
por 21 dias.

Em seu depoimento, é visivel o seu cansaco ao falar sobre como tomou consciéncia
da doenca. No momento em que fala do parto, expressa-se como se estivesse vivenciando
novamente a cena. Revela fraqueza por meio de gestos bastante delicados, que néo
mostram segura e forte sustentagdo. Varias vezes na entrevista, retorce inquieta o lengol,
com o qual se cobre, revelando, dessa forma, a ansiedade em retornar para sua cidade a fim
de ficar com seu filho e seu marido.

Na primeira entrevista, ela ndo pronuncia, nenhuma vez, a palavra cancer, sendo
substituida por massa. Ja no segundo depoimento, ela fala em tumor.

Ao comentar sobre a reacdo de sua familia, mostra-se realmente preocupada com 0s
outros. Fica, de certa forma, angustiada com o sofrimento da familia ao ponto de ela propria
dar suporte emocional aos seus familiares. Certa vez, a irmd da paciente veio visita-la no
ICC e, quando a viu no leito, comecou a chorar. Maria dos Anjos disse, entdo, a sua irma
que seria melhor se voltasse para seu lugar, a fim de ajudar a mée a cuidar do filho. Assim,
a sua irmd estaria ajudando muito mais na recuperacéo de Maria dos Anjos.

Notamos a prépria mudanca do estado emocional da paciente. No primeiro
depoimento, esforcga-se para se fazer bastante forte, determinada, corajosa, disposta a saber

de tudo o que acontece com a sua saude. J& na segunda entrevista, ndo se mostra falante
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como na primeira, ja expressando dor com a vivéncia da doenca e o cansago diante da
enfermidade.

Em suas falas, muitas vezes, mostra um olhar assustado, e sua voz € tremida. Fica
chocada ao saber que ndo poderia ter mais filhos, porém conformou-se, pois acredita que é
a vontade de Deus, e também se encontra muito preocupada com a sua saude.

No periodo em que esteve em Fortaleza, ao comunicar-se com o marido pelo
telefone, ndo encontrou oportunidade para falar a respeito de sua esterilidade; ainda nao
sabia como ele reagiria.

Sua tia, residente em Fortaleza, acompanha-a em sua trajetéria da doenca. Ha ainda
um cunhado que sempre a leva para consultas médicas. Seu marido ainda nao veio
nenhuma vez a Fortaleza, o que deixa Maria dos Anjos chateada.

Antes dessa nova situagdo de vida, gerada pela doenca, Maria dos Anjos disse que
era uma pessoa simples, fazia croché, bordado em sua casa mesmo, néo trabalhava fora.

E bom lembrar que, antes mesmo do parto, ela ja desconfiava de que havia algo
errado com a sua saude, pois sentia muita dor, mais do que o normal para uma gestante.

Antes de chegar ao ICC, ainda recebeu outros diagnosticos possiveis sobre sua saude.

6.1.2.Segundo caso: Maria dos Santos
- Idade: 65 anos

- Procedéncia: municipio do Ceara

- Classe social: baixa

- Diagnostico: cancer no Utero

- Acompanhante: nédo existe
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Em seu depoimento, Maria dos Santos relata ter tido varios sangramentos apds
relages sexuais. Problemas no Utero levaram ao desenvolvimento de cancer. Queixa-se de
dores no abdome, gesticula bastante ao falar a respeito de como tomou conhecimento da
doenca pelos médicos. Em nenhum momento, pronuncia a palavra cancer e fala como se
ndo soubesse bem ainda do que se trata o seu problema de salde.

Expressa-se com bastante entusiasmo ao comentar sobre a equipe médica, que a
chamava para conversar a respeito da doenca. Nesse momento, sente-se valorizada como
ser humano, pelo que ela €, ao contrario do &mbito familiar, onde sé era valorizada pelo que
fazia como dona de casa. No encontro com os médicos, sente-se Util no sentido de estar
contribuindo para o trabalho deles. Enfim, os médicos a escutam.

Ao ser questionada sobre sua familia, passa a falar menos. Seu siléncio revela a
saudade e, a0 mesmo tempo, as magoas que guarda de seus familiares. Ela chora e sente
falta, por exemplo, de cozinhar para os filhos, que agora reclamam por ndo ter ninguém que
faca comida, arrume a casa etc. Agora eles tém de assumir essas fungdes.

Maria dos Santos ndo tem um acompanhante familiar, nem mesmo para ir as
consultas periddicas.

Houve momentos da entrevista em que ela comegou a rir das préprias estripulias.
N&o consegue ficar quieta, volta a fazer esforgo fisico sempre que sai do hospital em um
curto periodo. A paciente enfatiza o fato de que gosta de limpeza.

Fica absolutamente séria ao ser questionada se demonstra ou ndo a raiva para as
pessoas. Ela prefere guarda-la para si mesma, ndao gosta de discutir com ninguém.

Em véarios momentos do depoimento, fica mexendo no vestido e, sobretudo, ela
passa a fazer movimentos com as méos, de punho fechado, justamente quando fala a

respeito da familia.
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Ao falar sobre mudangas na sua vida, comeca a rir, quando disse que mudou no
sentido de ficar mais fraca apdés a cirurgia.

Durante a entrevista, mostrou-se bastante atenciosa para a pesquisadora.

Ao falar de seu marido, ela o chama de “véio” quente, desses homens que ndo
“passa sem mulher”. Ja esta acostumada com o jeito dele e ainda sofria com a agressividade
dele, que ndo gostava de encontra-la conversando com outro homem. N&o se importa com o
que ele faz na sua auséncia. Alias, ela passa a ndo se preocupar mais com ele nem com seus

filhos, e comeca a cuidar mais de si mesma, sendo estimulada pela equipe médica.

6.1.3 -Terceiro caso: Maria de Jesus

ldade: 67 anos

- Procedéncia:municipio do Ceara
- Classe Social: baixa
- Diagnostico: cancer de faringe

- Acompanhante: irméa

Durante toda a entrevista, mostra-se muito falante. Explica a sua historia de vida em
detalhes. Nota-se que Maria de Jesus é uma pessoa bastante agitada e, em varios momentos,
revela ser uma esperta.

Vaérias vezes, ela faz referéncia ao seu temperamento forte, mostrando que tem
tendéncia a ficar logo agitada e nervosa, o0 que contribuiu para que ela desenvolvesse o
cancer. Uma das razfes que a tornava nervosa era justamente os desentendimentos entre

seu marido e ela propria, uma vez que ele queria que Maria de Jesus registrasse como filho
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seu e dele um neto que nasceu na casa dele (trata-se de um filho da filha mais velha do
marido)’. O que estava por tras dessa insisténcia de registrar o neto como filho era um
interesse de ordem financeira.

Maria de Jesus morava em Nova Timbote, uma cidade do interior do Estado do Para.
Depois foi para Belém. Passou a ter mais desentendimentos com o marido, pois este queria
processar a diretora do colégio, por expulsar a filha dele. A paciente ndo concordava com
isso. A partir dai, tornou-se uma pessoa mais nervosa . Isto era acentuado, quando o marido
cada vez mais mandava nela e ndo lhe dava dinheiro para comprar cigarro. Nesse periodo,
relata que s0 vivia chorando, fumando e tomando café.

E interessante perceber o sentimento de culpa gerado pelo seu nervosismo, o que
possibilitou o desenvolvimento da doenga. Para atenuar esse sentimento, ela se justifica,
dizendo ser uma boa pessoa, que gosta de falar a verdade, nao fica com raiva nem com 6dio
e, por fim, que é uma pessoa sentimental.

Ao falar da trajetoria de sua doenca, explica detalhadamente cada sintoma. No inicio
da vivéncia do céncer, sentia-se muito mal e chorava bastante. Além disso, ndo aceitava
tomar alguns medicamentos.

Na historia de sua familia, um irmédo seu, que bebia e fumava muito, faleceu de
cancer. Ao referir-se ao seu irmao, chorou bastante. Ela era muito unida a ele.

Na vivéncia do tratamento, sua irma, acompanha-a. Para Maria de Jesus, a irma

tornou-se sua responsavel, passando a exercer o papel de mae.

! Maria de Jesus ndo teve filhos. A filha a que nos referimos é do primeiro

casamento do marido dela.
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6.1.4 Quarto caso: José

ldade: 52 anos

- Procedéncia: municipio do Ceara
- Classe social: média
- Diagnostico: cancer de faringe

- Acompanhantes: esposa e filha

José apresentou cancer na garganta. Morava com a familia no Nordeste do Cear3,
onde tinha uma fazenda, na qual se plantava arroz. Tinha uma filha e dois filhos (ela era
solteira e eles casados).Todas as informagdes foram colhidas por meio de suas
acompanhantes, pois o paciente estava impossibilitado de falar.

Houve uma época de escassez, em que se fez necessario racionamento e José ndo
plantou. Esse periodo foi bastante dificil para o paciente. No ano de 2002, ele voltou a
plantar, porém ainda estava abalado por ndo ter tido condi¢fes de trabalhar no periodo
anterior. Como sua filha disse:

O pai vivia da terra, era o que ele gostava de fazer.
Além dos problemas financeiros, passar dois anos sem atuar ativamente na fazenda
era, para José bastante doloroso. Na fala de sua filha:
(...) comecgou do nada a sentir que suas glandulas encontravam-se alteradas.
A partir dai, passaram entdo a procurar um médico a fim de saber a causa disso.
No inicio, o diagnostico médico garantia para a familia que ndo se tratava de cancer.

(...) era célculo nas glandulas, as glandulas salivares
(fala da filha)
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Depois foram feitos ultra-som e tomografia, que n&o indicaram presenca de tumor.
Isso porque as glandulas estavam realmente infeccionadas e camuflavam o tumor, que se
encontrava por trds da glandula.

E interessante saber como o médico informou, & familia, que José apresentava
cancer. No relato da filha, ela disse que o médico falou assim:

Olha, deu positivo para cancer.

Nesse momento, sentiu-se como se tivesse levado um soco e ter sido empurrado para
a parede. A esposa de José chorou bastante ao ser informada sobre a doenca de seu marido.

No depoimento, a filha conta que teve de mudar sua rotina de vida para dedicar-se
mais aos cuidados que seu pai doente deveria receber da propria familia. Ao falar sobre o
dificil processo de tratamento pelo qual seu pai teve de passar, mostra bastante cansaco.

A filha relata ainda que seu pai sabia da doenca, porém ela ndo falou do diagnoéstico
de cancer para ele. Antes mesmo da cirurgia, ele dizia:

Isso aqui é cancer, vocés estdo me enganando, isso aqui é cancer.

No inicio do tratamento, 0 paciente reagiu bem a doenca. Mostrou-se bastante
corajoso e disposto a lutar. Houve uma ocasido em que foi visitar uma pessoa com cancer,
gue queria tirar a sonda. José olhou para ela e disse:

Olha, eu estou aqui pra viver ou pra morrer, mas eu estou lutando. Vocé esta
deixando de lutar.

Depois j& ndo se revelou bastante forte com relacdo a doenca. J& se comportava
COMO que entregue ao cancer.

A filha do paciente fica angustiada ao falar da relagcdo dos irmdos com o pai. Com a
enfermidade, houve um afastamento entre eles. Acha que seus irmados precisam reordenar

as prioridades de modo que eles visitem mais vezes o pai doente.
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Segundo a filha, José era uma pessoa bastante comunicativa e gostava de ir a
rodinha de amigos para conversar com eles na cal¢cada. Com relagéo aos filhos, adotava
uma conduta fria diante deles, de modo a ndo ter muito didlogo, ndo cultivar carinho,
apego.

A filha, em seu depoimento, mostrou sentir-se muito amadurecida ao enfrentar junto
ao seu pai doente a nova situacdo gerada pela prépria doenca. Em varios momentos da
entrevista, mostrou-se tranquila, porém também preocupada pelo fato de os irmdos néao
estarem acompanhando o pai. Seus irméos se justificam, dizendo ndo terem muito tempo
para isso, achando que, por ser solteira, a irma pode cuidar mais do pai.

E importante saber que, com a vivéncia do tratamento, o paciente notou que causava
mal-estar a esposa, por exemplo, em razdo do mau halito. Ele ate dizia:

Nem me dar um cheiro porque eu estou com mau halito.

H& uma preocupacédo por parte da filha em fazer com que o pai ndo se sinta indtil.
Por exemplo, ela conversou com ele a respeito de um aluguel de apartamento, pediu a
opinido dele e ndo a da mde. Esta, por sua vez, perguntou a filha por que ndo comentou
com ela (a mée) a respeito do apartamento. Sua filha entdo disse que certos problemas,
negocios, deveriam ser tratados com o pai. Nesse momento, 0 pai sentiu-se ainda
importante na familia.

Sobre as mudancas na familia, além do afastamento dos irmé&os, foi relatado que
houve a inclusdo de outras pessoas no contexto familiar. Havia um casal muito amigo de
seus pais e atuava como irmaos que seus pais ndo tiveram. E bom deixar claro que seu pai
tinha trés irmds, porém entre elas e o paciente ndo havia uma solida relacdo. Ao falar das

irmas do membro doente, a filha ndo escondeu a raiva que sentia delas.
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Ainda sobre o casal, quando hospeda o paciente (quando este recebia alta, ia para
casa desse casal) e sua esposa, procurava deixa-los bem a vontade, colocava-0s no préprio
quarto (do casal) de modo a proporcionar-lhes conforto. Em vez de ir para a casa de uma
das irmés em Fortaleza, ele ia para a casa desse casal por sentir-se melhor e bem acolhido.

Para finalizar, ja cansada e chateada com 0 novo contexto que estava vivendo, a
filha, em seu depoimento, questionava-se:

Por que ndo se valoriza a familia?
Diante da falta de apoio dos irmdos, na luta com o paciente, a filha descobriu-se

importante para ele e para a propria familia.

6.2 Apresentacdo e Andlise das Unidades de Significados obtidos a partir das questdes

geradas dos sentimentos e vivéncias do paciente e sua familia

I-Organizacdo e Dinamica Familiar

1-Unidade de Significado: Tomada de consciéncia da doenca

- “(...) apresentou um sangramento”

- “Destampou tudo, sangrando”

- “(...) estava muito fraca”

- “Eles me mostraram um exame e me colocaram no hospital de cancer”

- “Cansaco e a dor no pé da barriga mesmo”
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- “S6 falta tirar o resto...barriga do mesmo tamanho”

- “De manha o médico foi I4 e falou que teve de tirar meu Gtero...um ovario e parte do
intestino”

- “Eu vinha sentindo uma ‘landra’ aqui”

- “...sentindo essas glandulas um pouquinho assim alterada”

- “Era uma fibrose que tinha criado na lingua dele”

Observamos nas narrativas dos pacientes e familiares que o cancer é considerado
como uma doenga fatal, dificil de prevenir, que causa danos irreparaveis e que com
freqiiéncia causa morte. A doenca traz ao individuo a consciéncia de vulnerabilidade.

A tomada de consciéncia do cancer nos remete a respostas semelhantes,
independentes do fator social. Box (1984) acentua que a resposta emocional propiciada
pelo cancer é idéntica em todas as classes sociais e independe do papel que o individuo
desempenha na sociedade. As alteraces emocionais se manifestam com intensidade
guando o individuo tem ciéncia do seu diagnostico, consciente ou inconscientemente.

Em nosso campo, as associagdes com a doenca vieram sempre relacionadas a dor,
sofrimento e limitagdes fisicas

(...) tive que tirar meu Gtero...um ovario e parte do intestino.

Vale considerar que 0s pacientes se tratam em um hospital especializado no
atendimento de pessoas com cancer, 0 que se torna significativo na conscientizacdo do
diagndstico, como se verifica no discurso

Eles me mostraram um exame e me colocaram no hospital de cancer.
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2- Unidade de significado:Percepc¢ao de si antes do diagnostico

- “Ele (paciente) sem duvida, gosta do que faz”

- “Ele (paciente) era uma pessoa comunicativa, pessoa que conversava muito...ele vinha
pra uma rodinha de amigos, para conversar na calcada”

- “Eu ja fui de ter sistema nervoso trés vezes, em 66, eu peguei um sistema nervoso de
raiva”

- “(...) e cada agitamento fico nervosa”

- “(...) pra uma pessoa viver numa casa sem ter filho, sem ter emprego, eu ndo podia
ficar bem ndo”.

- *“(...) s6 fumando e chorando”

- “Sou uma pessoa muito simples”

Atualmente, estudos aproximam cada vez mais as situacOes de frustracdo e de
conflito como precursoras de enfermidade, inclusive o cancer. Moreira (1992), em artigo
sobre cancer e psicoimunologia, assume a hipdtese de certas doencas estarem relacionadas
com 0s processos de estresse psicossocial, que tem como mediador o sistema imunoldgico.
Sua pesquisa conclui que é inquestionavel a relacdo estabelecida entre o sistema anatémico,
fisiolégico e emocional com o cérebro e seu sistema imunol6gico. E mais, que 0s
fendmenos clinicos que apressam 0 estresse psicossocial, como ansiedade, angustia e
depressdo, agem como inibidores de respostas imunes, deixando o organismo predisposto

para neoplasias malignas.
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Uma vida marcada por experiéncias estressantes esta diretamente correlacionada a
um aumento de morbidade e de mortalidade (MOREIRA, 1992).

Com esta afirmacdo, identifica-se, com efeito, ligagdo entre o estresse e um
importante aumento da suscetibilidade a desordem imunolégica que levariam, por fim, a
doenca cancerigena.

Em nossa pesquisa, tivemos a oportunidade de encontrar resultados que se
assemelham a literatura. Ao verificarmos a percep¢do que o paciente tinha de si e de sua
vida antes do diagndstico, encontramos estados de nervos alterados e uma vida de
frustracdes, quando seus sentimentos de raiva, medo, nervosismo e angustia foram muitas
vezes silenciados ou reprimidos; como na afirmacéo

(...) pra uma pessoa viver numa casa sem ter filho, sem emprego, eu néo podia
ficar bem né&o.

Este estado pbde ser observado até mesmo na fala em que aparentemente representa
uma vida estavel, como:

Ele era uma pessoa comunicativa, pessoa que conversa muito...ele vinha para
uma rodinha de amigos, pra conversar na calcada.

Verifica-se que no contexto familiar esta posicdo ndo se confirmava, pois ele
possuia um posicionamento frio com os filhos, ndo sendo capaz de expor seus sentimentos,

preferindo estar presente no &mbito financeiro a estar no dialogo.

3-Unidade de Significado: Percepc¢ao de si depois do diagndstico

- “Agora, ndo me preocupo com mais nada. O que acontecer deixa o mundo levar”

- “(...) ndo fico mais com raiva nem com 0dio, gosto de falar a verdade”
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- “(...) se eu topar ndo me levanto...meus bragos déi tudo, d6i meus 0ssos; déi tudo”

- “Tem dia que eu estou bem esmorecida, 0 meu corpo s6 pede rede”

- “Ele (paciente) fica triste .Ele é consciente”

- “Eu estou me sentindo bem n&o estou com dor”

- “Ele chega pertinho de mim e diz: Nem me da um cheiro porque eu estou com mau
halito”

- “(...) um dia de repente, ele (paciente) perde esse contato e se sente inutil”

Em geral, depois do diagndstico de cancer, os pacientes entrevistados sentem-se
mais cansados, impotentes e tristes pela impossibilidade de continuar sua rotina de vida.

Segundo Capra (1983), a participacdo do proprio individuo em sua doenca € feita a
partir de certas escolhas que faz e que dependem de sua personalidade e do contexto
sociocultural onde se encontra. Com isso, entendemos que o desenvolvimento da doenca

pode estar relacionado com fatores psicoldgicos.

4-a)Unidade de Significado: Mudancas ocorridas no paciente depois do

diagnostico

- “Eu ndo tenho mal dentro de mim. O que é de mal eu boto pra fora”

- “100 %. Porque se eu ndo tivesse feito o tratamento eu ja tinha morrido”
- “Mudou, porque sou muito sentimental (...)”

- “Ele (paciente) hoje me agarra na frente do povo”

- “Hoje néo, ele se alimenta pela sonda”
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Pelas narrativas, percebe-se que, no geral, houve alteragdes a respeito de valores e
condutas com a vivéncia da doenca. Trata-se de mudancas ndo sé psicologicas como
também fisioldgicas nos pacientes oncoldgicos.

A narrativa a seguir mostra que o paciente tem a necessidade de chamar atencdo de
familiares para a sua presenca.

Ele (paciente) hoje me agarra na frente do povo

Diante da nova situacdo gerada pela doenca, ele passa a demonstrar carinho e afeto
pelas pessoas, um tipo de conduta que ndo adotava antes do diagnéstico de céncer. Sua
degeneracdo fisica causava ao paciente mau hélito e uma aparéncia desagradavel, o que
produzia nele caréncia e uma necessidade de se sentir amado e ndo rejeitado por sua esposa
e pela familiar toda.

H& uma preocupacdo por parte de familiares quanto @ mudanca de habitos
alimentares do paciente. Queixam-se de ndo conseguirem se alimentar na frente dele, pois
sentem culpa de estarem realizando uma atividade prazerosa da qual o paciente esta
impossibilitado.

Com a vivéncia da doenca, pacientes esforcam-se para ndo ter sentimentos como
raiva e magoa, o que pode ser verificado na afirmacéo:

Eu ndo tenho mal dentro de mim. O que é de mal eu boto pra fora.
Esta atitude se opBe ao seu momento antes do diagndstico, quando guardava seus

sofrimentos e angUstias somente para si.

4-b)Unidade de significado: Mudancas ocorridas na familia depois do diagndstico

- “Eu me dedico mais a ele”
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- “Eu (filha do paciente) gostava da minha rotina de vida”

- “Eu (irma da paciente) ndo me omito para resolver tudo isso”

A trechos destacados revelam que, a partir da vivéncia da doenga junto ao
componente enfermo, elabora-se outro foco dentro do sistema familiar. Geralmente ,
ocorre um processo centripeto de socializagdo com a enfermidade, ou seja, a familia
passa a adotar condutas de modo a aproximar-se do paciente. Nesse movimento, porém,
pode haver uma ameaca no que diz respeito a individualidade e a autonomia de cada
um.(CARTER & GOLDBRICK, 1995). Este conceito é bem exemplificado na frase a
seguir, na qual a filha do paciente fala da falta da sua privacidade antes da doenca.

Eu (filha do paciente) gostava da minha rotina de vida

Pode ocorrer também um processo centrifugo, ou seja, um afastamento entre
membros familiares, o que modifica o relacionamento natural da familia. E o que
acontece com uma das pacientes que ndo é acompanhada por nenhum familiar em suas
consultas periédicas. Vale a pena comentar o fato de que esta paciente sente-se
valorizada pela equipe médica, se diz reconhecida como ser humano, uma vez que lhe
déo atengdo ao que fala, o que ndo acontece no &mbito familiar, onde seu Unico papel €
0 de dona de casa. Essa observagdo torna-se importante, pois vai determinar uma
conduta diferente desta paciente, que passa a dar mais atencdo a si e a sua saude,
relevando as afligdes que antes a consumiam com relagéo a marido e filhos.

Esses dois processos ocorrem acompanhados de ressignificagdo de sentimentos,
como o de perda de esperanca , da dor, do sofrimento e do proprio conceito de familia,

0 que favorece mudancas de valores e condutas no nucleo familiar.
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5-Unidade de Significado: ReacGes provocadas na familia pelo diagnostico

- “A minha familia, ninguém acreditava que eu estava bem”

- “Ela (irmé da paciente) olhava pra mim comecava a chorar”

- “Eles (familiares) estdo muito tristes, muito deprimidos”

- “Tenho fé que vocé fica boa”

- “(...) mas eu, (esposa do paciente) com aquela forga”

- “Até agora estou reagindo, estou segurando” (esposa do paciente)

- “Eu ndo choro pra ele (paciente) ver”

- “(...) no primeiro més eu (irmé& da paciente) me senti um pouco abaladas”

- “Porque se a gente se impressionar fica cada vez pior”

O diagndstico de cancer é recebido de uma maneira dificil, em raz8o do proprio
contexto sociocultural, que cultiva valores que reforcam a vida, negando a possibilidade de
doenca e morte.O paciente e seus familiares acabam assumindo duas formas de enfrentar o
cancer; a postura de luta contra a doenca e a de luto antecipatorio.

Em sua pesquisa, Deitos e Gaspary (1997) ensinam que a familia muitas vezes se vé
confusa sobre a forma de como ajudar diante do diagndstico de cancer, mesmo assim
muitas delas se posicionam na forma de cuidadoras do paciente, esforcando-se para dar o
melhor de si.

(...) mas eu (esposa do paciente), com aquela forca.
Tenho fé que vocé fica boa.
Eu (esposa do paciente), ndo choro pra ele ver.

Para Lebow, o luto antecipatdrio é:
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Um conjunto de reagdes cognitivas, afetivas, culturais e sociais experenciadas pelo
paciente e pela familia quando a morte é esperada (in JAAN, 1999, p.13).

Em nossos relatos, encontramos muitas dessas reagdes, 0 paciente sendo visto como
alguém sem chances de sobreviver.

Ela (irma da paciente), olhava pra mim comecava a chorar.
A minha familia ninguém acreditava que eu estava bem.
Eles (familiares) estdo muito tristes muito deprimidos.

E nesse contexto que em alguns casos o paciente é o que procura dar suporte emocional

aos seus familiares, como verificado no caso da Maria dos Anjos, em que ela dava apoio

para a irmd e o resto da familia

6-Unidade de Significado: Organizacao familiar antes do diagndstico

- “(...) na realidade nds ndo fomos criados para fazermos carinho”

- “Papai sempre se preocupou, apesar de eu achar que é uma pratica a presenca
financeira”

- “(...) ja tava perto de morrer (marido da paciente), minha mae ja tinha morrido”

- “(...) me levando pra uma casa que eu ndo tenho apoio”

- “Era ela sozinha (paciente), meu pai, que minha mae ja era falecida”

- “Ele (marido da paciente) chegou em casa me agredindo”

- “Nos do interior vive da roga”

- “Fazia croché bordado, fora mesmo ndo trabalhava”
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Berenstein (2002) acentua que os problemas familiares iniciam-se no momento em que
se institui uma forma de familia como oficial. Sendo assim, chama-se de situacfes
familiares a dindmica de seus membros. Em nossa pesquisa, estas situacdes séo diversas e
variadas, cada paciente possui uma histéria de vida distinta.

Um dos aspectos é a familia que se organiza ao redor do financeiro, em detrimento do
afetivo: a maneira de se demonstrar qualquer atencéo e preocupacdo vinha por intermédio
do suporte material.

Na realidade ndo fomos criados para fazermos carinho.
Papai sempre se preocupou, apesar de eu achar que é uma pratica com a presenca
financeira.

Em outra organizagdo familiar, o paciente assumia uma postura de submissdo e
passividade. Imber-Black (1994) comenta sobre o desejo que todos os oprimidos possuem
de superacdo, tentando escapar da servidéo e integrar-se socialmente na vida. Na pesquisa,
nossa paciente em varias oportunidades evitou comentar sobre o assunto, ficando
claramente abalada.

Ele (marido da paciente) chegou em casa me agredindo.

7-Unidade de Significado: Organizacao familiar depois do diagnostico

- “Eu (paciente) fiquei sozinha”

- “Eu (paciente) sempre ligo em caso de precisédo”

- “Eles (filhos) tém que lavar a roupa e passar o ferro”

- “Eles (marido e filhos) continuam la eu é que néo ligo”

- “S6 tem minha irma que assume por mim”
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- “(...) até hoje, ela (paciente) vive na minha companhia”

- “Ficou um (filho) em Mossor6 outro em Morada Nova”

- “Agora é assim, meu filho toma conta do leite” (refere-se a fazenda da familia)

- “(...) larguei tudo (filha do paciente), larguei tudo mesmo”

- “Ndo tem outra pessoa para ficar aqui, nés (familiares) é que temos que assumir”

- “Essa minha cunhada cuida dos pagamentos”

A literatura mostra que hd uma reavaliacdo das estruturas de vida do paciente e da
familia diante de novas tarefas desenvolvidas. A familia se reorganiza de maneira a
adaptar-se as exigéncias de mudancas que as situacdes apresentam

O sistema de equilibrio revela-se afetado com a reorganizacdo interna de papéis.
Segundo Carter & Goldbrick, (1995), a familia precisa se reorganizar rapida e
efetivamente, modificando sua organizacdo habitual para uma estrutura de crise.

Cada familia, como descreve a literatura, tentou se reorganizar diante da crise - uns
de forma positiva (os membros envolvidos se tornam agentes promovedores de salde); ja
outros, de forma negativa ausentando-se ou fazendo do paciente um fardo.

Podemos evidenciar o fato de que, por meio destas narrativas, ocorre a aproximacao
de membros familiares, bem como afastamento de outros . Além disso, ha também o fator
de auséncia do familiar na vivéncia da doenca, como no exemplo:

Eu (paciente) fiquei so.
Assim, também, ha troca de papéis no que diz respeito a responsabilidade financeira.
Essa minha cunhada cuida dos pagamentos.
Culturalmente, existe uma crenca de que, quando um membro da familia esta

doente, deve-se abandonar sua vida e apenas se dedicar a dor, como se existisse uma
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presséo velada para que os familiares envolvidos abandonem suas atividades e diversoes
pessoais e se concentrem no paciente. Suas necessidades séo sublimadas, fazendo com que
a doenca se torne o centro das suas vidas.Esta afirmacéo se confirma com a fala da filha de
um paciente que teve sua vida (trabalho e namorado) largadas para cuidar do pai.

Larguei tudo (filha do paciente), larguei tudo mesmo.

Simonton (1990) argumenta ser muito mais saudavel que todos os membros da
familia, incluindo o paciente, encontrem um ponto de equilibrio, procurando uma qualidade
de vida melhor, reconhecer que ndo se é essencialmente indispensavel em todas as
ocasides, precisando separar um tempo para cuidar das proprias necessidades.

Por vezes, outra postura também negativa pode ser adotada pela familia - a de cortar
0 paciente de suas vidas ap0s o diagnostico, dedicando-se ao trabalho excessivamente, ou
assumindo um sentimento de indiferenca, passando cada vez menos tempo com ele, como
uma forma de ndo entrar em contato com os sentimentos de dor e tristeza. Em nossa
pesquisa, encontramos pacientes isolados pela familia, muitas vezes até em completo
abandono, como se aceitasse a morte antes dela acontecer.

Eu (paciente) fiquei sozinha.
S6 tem minha irma que assume por mim.
Eles (marido e filhos) continuam Ia eu é que nao ligo.

As familias muitas vezes se reorganizam, criando estratégias para suprir o papel
organizacional do paciente no dia-a-dia da dindmica familiar. Tarefas praticas séo
distribuidas entre os outros membros para que a familia mantenha sua estrutura de
funcionamento. Nos discursos dos pacientes e familiares, encontramos esta necessidade

Essa minha cunhada cuida do pagamento.

Agora é assim, meu filho toma conta do leite.
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8- Unidade de Significado: Percepc¢éo do paciente, durante o tratamento

- “Passando mal, fraquinho (...)”

- “O médico diz que é isso mesmo...eu (esposa do paciente) acho que ndo sei”
- “(...) algumas vezes que a gente prescindia que ela ficava como antes”

- “Ele (paciente) diz que esta assim...porque a melhora dele estacionou”

- “Eu (filha do paciente) estou sentindo ele um pouco depressivo”

Em geral, a familia percebe que o paciente passa por um processo que se caracteriza
pela fraqueza, mudanca de temperamento, pelo cansaco e pela depressdo, marcada pela
“sensacéo de esvaziamento e de perda” (KOVACS, 2003, p. 75).

Em nossa pesquisa, podemos constatar esta afirmagéo. Percebendo que um dos
pacientes ndo acredita em seu progresso no sentido de retardar a morte, a familia nota que
esse fato o desencoraja a lutar contra a doenga, como mostra a frase:

Ele (o0 paciente) diz que esté assim... porque a melhora dele estacionou.

Nessa situacdo, podemos perceber que ha, no paciente, uma elaboracédo de luto de si
préprio, como Kovacs (2003) mostra, ao explicar sobre o estadio da depressdo em doentes
terminais. Em outro momento, a filha do mesmo paciente ainda assinala:

Eu (filha do paciente) estou sentindo ele um pouco depressivo.

Walsh e McGoldrick (1998) complementam a idéia do processo de luto,
argumentando que as implicacdes que a morte acarreta nos membros da familia s&o, mesmo
que doloridas e bastante sofridas, aceitas, fazendo com que os familiares lidem com a
inevitavel realidade. Em uma das citagdes, a filha do paciente, apesar de ndo ter ouvido

nenhum comentario direto do médico, percebe o progressivo enfraguecimento do pai.
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O médico diz que é isso mesmo...eu (esposa do paciente) acho que nao sei.

I1-Comunicacéo e Relacdes de Papéis na Familia

9-Unidade de Significado: Tipos de ajudas recebidas durante o tratamento

- “(...) um remédio pra dor, que eu nunca tinha tomado, ndo aceitava”

- “(...) arranjei dinheiro emprestado”

- “(...) € um hospital de primeiro mundo”

- “(...) uma irma (freira),ela gosta muito de fazer oracGes e um rapaz que gosta de rezar
0 terco com a gente”

- “Eu vejo a casa de apoio como um amparo”

- “A gente tem apoio total”

- “Ela (amiga do paciente) é a irmé& que eles ndo tiveram”

Ao se falar de ajuda recebida, consideramos todo tipo de apoio - financeiro, emocional

ou espiritual- procurando identificar a rede de apoio. Em todos os relatos, foi possivel

verificar a fundamental importancia da estrutura fisica adequada do hospital a fim de

transmitir seguranca no periodo do tratamento; foi unanime a referéncia positiva que os

pacientes e familiares fizeram ao ICC, passando um sentimento tranquilizador, acreditando

gue estdo em um hospital de referéncia.

Um hospital de primeiro mundo.

A gente tem todo o apoio.
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Em anexo ao hospital, a casa de apoio torna-se para muitos pacientes o Unico meio
de viabilizar no tratamento, pois possibilita a estada do paciente que vem de vériascidades
do Estado (exceto Fortaleza) acompanhado de um familiar. Tornam-se possiveis, entdo, as
consultas, a radioterapia e 0s exames, que sdo atividades diarias do tratamento. Um dos
pacientes revelou:

Eu vejo a casa de apoio como um amparo.

O recurso espiritual foi citado no que diz respeito a confianca e também como uma
atividade de passar o tempo. Voluntérios da casa de apoio realizam momentos de oracao
que sdo bem aceitos pelos familiares e pacientes, pois relatam se sentirem 0ciosos no seu
tempo livre.

(...) uma irma (freira) ela gosta muito de fazer ora¢Ges e um rapaz que gosta de rezar o
terco com a gente.
Outros suportes, como o financeiro e remédios, também foram citados. Estes foram
isolados ndo tendo nenhum efeito modificador no que se refere ao tratamento

(...) arranjei dinheiro emprestado.

10-Unidade de Significado: Identificar o cuidador do paciente no periodo do

tratamento

- “Quem me da mais apoio é uma neta que eu criei”
- “A'minha irmd ia quase toda noite comigo”
- “Eu (irma da paciente) sempre ao lado dela”
- “Principalmente eu (filha da paciente) e a mamae”

- “O meu cunhado também me deu muito forca”
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- “Foi a minha tia ficou do meu lado o tempo todo”

A experiéncia de cuidador de alguém com cancer representa uma vivéncia Unica,
que vem permeada de multiplos sentimentos e situacdes.

Beltran, Barreto e Gutiérrez (2000) constatam que esse papel de cuidador é
assumido em sua maioria pelas mulheres - as filhas e em seguida as irmés. Isto se confirma
na fala dos entrevistados. A maioria dos membros da familia que desempenham figura de
apoio era de mulheres, sendo seus parentescos filhas e irmés .

Minha irma ia quase toda noite comigo.

Apenas um discurso divergiu desta afirmagdo: uma das pacientes tinha em seu
cunhado um ponto de apoio importante em seu tratamento.

Verificamos também nos relatos que a tarefa de cuidar recai muitas vezes sobre uma
determinada pessoa da familia que, além de desempenhar seus papéis habituais, tem que
responder pelos cuidados dos pacientes com cancer.

Na maioria das familias entrevistadas, encontramos a familia nuclear, que sdo o0s
parentes mais proximos, como ponto de apoio aos pacientes. Vale ressaltar que nossos
sujeitos procedem em sua maioria dos varios municipios do Estado, o que justifica o
aparecimento, mesmo que em menor escala, de parentes distantes integrantes da familia
externa, como na frase;

O meu cunhado também me deu forca.
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11-Unidade de Significado: Identificar os papéis dos membros na relagdo familiar

- “O mais velho acha ruim, ndo esta la pra fazer a comida dele, isso maltrata muito, Ele
(filho mais novo) estuda a noite, vai em casa e faz o almogo, mal feito ou bem feito é
uma ajuda que ele me da”

- “Ele (marido da paciente) é ‘véio’ quente, desses homens que ndo passa sem
mulher...eu ndo ligo, eu quero é descanso”

- “Me casei € pra possuir uma dona de casa...ndo aceitou que eu trabalhasse”

- “Né&o dava mais dinheiro (marido), cada vez mais mandando em mim”

- “Minha irm& é minha responsavel”

- “Ela (irm&) é minha segunda mae boa”

- “Eu nunca tive coragem de deixar ela (paciente) sozinha

- “Fico muito sobrecarregada”

- “Quando eu (filha do paciente) saio de cena fica o buraco”

- “Tudo o que vou fazer eu divido com ele (paciente)”

- “Eu tinha consciéncia disso, que sou eu (filha do paciente) que vou cuidar (do pai)”

“Se eles (pais) era dependentes de mim, agora estdo mais”

Observamos com Walsh e McGoldrick (1998) que a alteracdo da dindmica familiar,
ao ter um membro com cancer, varia para mais ou para menos, de acordo com o papel
que ele preenchia no contexto familiar. Quanto mais importante for a pessoa para a vida
da familia, e quanto mais central seu papel no funcionamento dela, maiores serdo as

perdas e o sacrificio de seus membros. Constatamos, mediante as narrativas, que a
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dindmica familiar muda e o sentido dessa mudanga varia segundo a importancia do
papel que o paciente ocupa no contexto familiar.

Uma de nossas entrevistadas foi excluida por sua familia; seu papel era puramente
organizacional, sem qualquer demonstracdo de vinculo afetivo

O mais velho acha ruim, nédo esta la pra fazer a comida dele, isso maltrata muito,

ele (filho mais novo) estuda a noite, vai em casa e faz o almogo, mal feito ou bem
feito é uma ajuda que ele me da.

Em um segundo exemplo, o papel da paciente era de submissdo, pois longe da
familia em outro Estado , se via tendo que satisfazer os mandos do marido

Me casei é pra possuir uma dona de casa...ndo aceitou que eu trabalhasse.
N&o dava mais dinheiro (marido), cada vez mais mandando em mim.

O diagnostico desses pacientes ndo foi recebido como desestruturante para suas
familias, pois seus papéis eram periféricos, no funcionamento desta. J& em outro caso, 0
deslocamento do papel familiar do membro doente sobrecarregou 0s outros membros,
chamando-os para uma responsabilidade, antes ndo vivenciada.

Fico muito sobrecarregada.
Eu tinha consciéncia disso, que sou eu (filha do paciente) que vou cuidar (do pai).

Tudo o que vou fazes eu (filha do paciente) divido com ele (paciente).

12-Unidade de Significado: Comunicacéo familiar antes do diagnostico

- “(...) abriu um inferno pra mim...¢ uma coisa que eu ndo posso desabafar deixa pra la”
- “Se a pessoa me fizer raiva, fico guardando”

- “Falava (enteado) que eu fumava, gastava o dinheiro da mae dela”
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- “Mentindo foi me internar no hospital”

Nota-se que a comunicacdo ocorria com segredos e mentiras, como se pode verificar
na citacdo a seguir. Nessa fala, hd a vivéncia da magoa, o que a torna uma pessoa que
reprime o0s proprios sentimentos, como mostra Guntert (1995), que aborda a dificuldade de
o individuo lidar com seus problemas, €, a partir dai, pode vir a desenvolver uma repressao
emocional, o que favorece o desenvolvimento da doenca.

Se a pessoa me fizer raiva, fico guardando.

Os segredos na familia podem originar dificuldades nos vinculos pessoais e criar
tensbes desnecessarias (IMBER-BLACK et al, 1994).

Mentindo, foi me internar no hospital.

Pelos relatos, é possivel relacionar as dificuldades existentes no proprio estilo de
comunicacdo na familia & doenga desenvolvida pelo paciente. Por exemplo, na afirmac&o:

Falava que eu fumava, gastava o dinheiro da méae dela (da filha de seu marido).

Isto mostra que os desentendimentos na familia formam estresse psicolégico para a
paciente. Saraceno (in OLIVEIRA E BASTQOS, 2000) mostra que relagdes interdependentes
no contexto familiar possibilitam que um sujeito possa modificar 0 comportamento dos
outros com a propria dindmica. Essa idéia pode ser comprovada justamente com a fala
anterior da paciente.

E interessante perceber que, em certos casos, ha uma imobilidade do proprio sistema
familiar, como argumentam Santos e Sebastini (2001). Isso estd diretamente relacionado
com o grau de importancia que o0 paciente possui na organizacao da estrutura da familia.

(...) abriu um inferno pra mim...6 uma coisa que eu ndo posso desabafar deixa pra

7

la.
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Se a pessoa me fizer raiva, fico guardando.

Essas falas demonstra justamente a magoa que o paciente guarda dos familiares que

ndo a acompanham no tratamento. No dmbito familiar, essa paciente tinha importancia

apenas pelo que fazia como dona de casa, cuidando da comida, de roupas de seus filhos e

do marido.

13-Unidade de Significado: Comunicacéo familiar depois do diagnostico

“N&o conversamos sobre isso” (refere-se a retirada do Utero)

“Vocé esta deixando de lutar”

“Comecel (filha do paciente) a conversar com ele...vai entrar num novo tratamento”
“Essa historia toda (a doenca) veio para melhorar nosso relacionamento”

“Ele (paciente) me escuta mais do que qualquer um dos filhos”

- “Ficam (filhos do paciente) de visita na sala, com uma formalidade”

“Hoje eu percebo que ele (paciente) ndo fala dos netos”

“Eu (filha do paciente) me coloco até pra defender o papai e a mamée”

- “Eu (filha do paciente) fico me culpando por sorrir”

“O negdcio € que vocé ta desenganada de cancer”
“Nao sei se quando passar tudo eu (esposa do paciente) vou arriar”
“Tudo o que se passa eu ndo escondo”

“Eu (paciente) sempre ligo em caso de precisdo”

- “Quando a gente tem raiva a gente néo pode dizer”
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Pelos relatos, é notavel que houve alteragbes na forma de comunicagdo entre o
paciente e a familia. Em alguns casos, pode-se dizer que a experiéncia propiciada pela
doenca fortalece o dialogo familiar, como podemos verificar nas seguintes afirmacoes:

Essa historia toda (a doenca) veio para melhorar nosso relacionamento.
Ele (paciente) me escuta mais do qualquer um dos filhos.

A transcrigdo implica um fortalecimento de vinculos afetivos na familia, como na
fala de uma acompanhante do paciente José. Assim como a comunicacdo pode favorecer
uma aproximacao intrafamiliar, ela pode se expressar no sentido de distanciar o paciente da
familia. Nesse caso, permeia a incompreensdo, o desequilibrio, desamparo e até mesmo a
magoa:

Quando a gente tem raiva, a gente ndo pode dizer.

No caso da paciente Maria dos Anjos, podemos perceber que ha sérios problemas de
comunicacdo no sentido de que sentimentos intensos como a raiva e a magoa ndo sao
expressos, segundo Kovacs (2003). A auséncia do dialogo faz com que o paciente, pelo
processo da doenca de maneira isolada, em que a vivencia de seus proprios medos e de seus
sentimentos ndo sao compartilhados com a familia.

Kubler-Ross (1994) diz ser necessario que membros familiares dediquem um tempo
livre para o lazer, renovem suas forcas “fora do quarto do doente” (p.173). H& quem se
sinta culpado por ainda se divertir um pouco em algumas ocasifes fora do hospital: “Eu
fico me culpando por sorrir”.

Sabendo que ndo pode ter mais filhos, com a retirada do Gtero por causa do cancer,
a paciente ndo encontrou oportunidade para conversar sobre isso com o0 marido. Ha também
ai uma alteragdo na forma de comunicagéo, marcada pelo ndo-dito e pelo siléncio:

Nao conversamos sobre isso (refere-se a retirada do Utero)
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Falar sobre a vivéncia da doenca nédo e possivel entre eles.

Ja em outro caso, ha uma abertura no sentido de que o paciente é informado sobre seu
tratamento ndo s6 pelo médico como também pela familia, como se pode verificar na
afirmativa:

Comecei (filha do paciente) a conversar com ele...vai entrar num novo tratamento.

Podemos perceber, ainda, que ha um sentimento de magoa pelo fato de os dois filhos do
paciente (tem uma filha solteira e dois filhos casados) ndo o visitarem fregiientemente. Eles
ndo levam seus netos para visita-la também. O préprio paciente, magoado e chateado, ja
ndo espera mais a visita de seus netos, como relata a filha:

Hoje eu percebo que ele (paciente) nédo fala dos netos.

A comunicagdo na familia, quando bem trabalhada, possibilita um processo de luto

mais tranquilo. A “elaboracdo de luto apds a morte” (KOVACS, 2003, p.76) vem a se

tornar melhor quando ha uma participacao ativa da familia na vivéncia do membro doente.

I11- Formacao de Vinculos Afetivos e Sociais

14-Unidade de Significado: Vivéncia do periodo do tratamento

- “Ele (paciente) reclamava ficava apavorado com a radioterapia”
- “Ele (paciente) ndo faz mais, que é comer e conversar”

- “Estou na expectativa esperando o que o médico vai dizer”

- “Eu ja tomei sessenta radioterapia”

- “No comeco eu passei muito mal”
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- “Eu quase morri”

-“Foi muito cansativo pra mim”

Quando buscamos as fontes bibliograficas sobre como os pacientes e sua familia
procuram enfrentar e vivenciar o periodo do tratamento, encontramos uma linguagem
comum, que retifica a presenga de mudangas no sistema e na organizacdo familiar.

A doenca é uma situacdo particular em que as necessidades bésicas estdo afetadas e
consequentemente a seguranca emocional também estd comprometida. Esta situagcdo pode
ser exemplificada com a fala da esposa de um paciente com cancer na lingua. O paciente
torna-se dependente.

Ele (paciente) ndo faz, que é comer e conversar.

Outro aspecto que interfere na seguranca emocional para o paciente € o medo do
desconhecido, que produz ansiedade, provocada por uma mudanga na vida normal,
refletindo diretamente no autoconceito e na auto-imagem. Diante deste desconhecido, 0
médico torna-se fonte de esclarecimento e suporte. (HADDAD,1993)

Estou na expectativa esperando o que o médico vai dizer
Ele (paciente) reclamava ficava apavorado com a radioterapia
O paciente, a0 comecar a vivenciar o tratamento, também toma consciéncia da sua
vulnerabilidade, pois, com a hospitalizagéo, enfrenta soliddo e medo de perder o auto-
controle, de dependéncia fisica e de dar trabalho aos familiares, além do medo da morte.
Eu quase morri.

Eu ja tomei sessenta radioterapia
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15-Unidade de Significado: Comportamento familiar antes do diagnéstico

- “Ela € aquela irma que uma sé conta com a outra”

- “Se 0 meu marido tivesse me aceitado hoje eu estava melhor de vida”
- “(...) e mandando em mim, cada vez mais mandando em mim”

- “Eu ndo estava louca eu estava com raiva”

- “Eu era muito unida a ele (irméo falecido)”

- “O carinho que ele fazia pra mim (esposa do paciente) ndo era pra todo mundo vé.”

O vinculo familiar descrito por Pincus e Dare (1981) recorre aos segredos de
familia, que podem ser fatos ou fantasias onde circulam o discurso familiar, definindo seus
comportamentos e atitudes. Estes acontecimentos, quando guardados por um tempo,
originam sentimentos contraditérios, como amor e 6dio, ciimes e rivalidade, formando
assim fantasias que ndo conseguem ser expressas , tornando-as segredos. Em nossa
pesquisa, fatos descritos por uma das pacientes muitas vezes ndo se confirmavam no
discurso da irma, ao afirmar:

Eu néo estava louca, eu estava com raiva.
(...) e mandando em mim (o0 marido) cada vez mais mandando em mim.
Se 0 meu marido tivesse me aceitado, hoje eu estava melhor de vida.

A paciente é contrariada por sua cuidadora que ndo relaciona a histéria de vida da
paciente a internagdo no hospital psiquiatrico, ou seja, ela (paciente) simplesmente
enlouqueceu. Para Ausloos (1996), os segredos criam uma atmosfera de ndo-comunicagao,

originando uma estagnagéo relacional.
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Outro aspecto percebido na pesquisa é a mudancga de comportamento e de relacdo
afetiva entre os membros da familia. Ao ser questionada como era o relacionamento antes
do diagnostico,a esposa de um paciente foi enfatica ao descrever seu casamento como
reservado de demonstracdo de carinho em publico:

O carinho que ele fazia pra mim n&o era pra todo mundo ver.

Esta atitude se modificou: ao se perceber doente, sentia necessidade de beija-la e
expor seu sentimento, principalmente com outras pessoas em volta, ficando claras sua
caréncia e sua necessidade de se sentir amado pela esposa, apesar de ndo ser mais 0 mesmo,

pois a doenga o degenerou fisicamente.

16-Unidade de Significado: Comportamento familiar depois do diagndstico

- “(...) é pesado muito dificil ficar ao lado do mau hélito...eu (esposa do paciente) faco
tudo isso”

- “Quando o sofrimento dela (paciente) diminui o nosso (familia) diminui também”

O diagrama nos revela que os vinculos afetivos se fortalecem, principalmente
quando o membro familiar toma consciéncia de que a trajetoria da doenca se direciona de
forma mais intensa para o estadio final: a morte.

Note-se a afirmagéo:
(...) é pesado, muito dificil ficar ao lado do mau halito... eu (esposa do paciente)
faco tudo isso.
Isto mostra que a esposa de um paciente ja ndo tem esperancas de que ele sobreviva e,

por isso mesmo, agiienta ate mesmo o mal-estar provocado pelo mau halito do marido.
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Acredita que o paciente ndo resistird a doenca por muito tempo. Trata-se de um processo de
luto antecipatdrio, em que um membro passa a se dedicar mais ao paciente como se aquele
sentisse gque resta pouco tempo para ele viver.

Esse processo de luto do membro familiar esta vinculado ao luto antecipado do
préprio paciente, como diz Torres (2001). Pode-se perceber que ha uma preparagdo por
parte da familia para a morte do membro doente.

O impacto emocional, provocado pela experiéncia da doenca, possibilita que o
vinculo familiar seja fortalecido, no sentido de que, se um membro se encontra adoecido, 0s
demais se incluem no processo de adoecer.

Quando o sofrimento dela diminui, 0 nosso diminui também.

IV- Recursos Disponiveis Para o Suporte a Saude do Paciente e

Familia

17- Unidade de Significado: Meios recorridos para a promocao de saude

- “Eu penso, deve ter algum motivo; e eu tento pensar que € pro meu bem.”

- “Tem que pensar mais e mais ainda no meu filho”

- “Vamos respirar juntos, por favor, ai ele (paciente) foi melhorando foi acalmando”

- *“(...) por que o quarto € mais isolado, tem ventilador de teto, tem mais conforto”

- “Para eles (funcionarios da fazenda) fazerem direitinho como se o papai estivesse ali,
0 papai ndo pode ver determinadas coisas”

- “E porque ajuda na satde. Ficar s6 na rede fica mais doente”
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- “Ela (paciente) esta mantendo a palavra a e salde dela esta melhorando”

E facil perceber pelas narrativas que cultivar relagdes interpessoais é ainda a melhor
maneira para promover a saude, como se verifica na paciente em cujo recente papel de mae
encontra suporte a fim de diminuir o estresse, provocado pelo cancer. HaA também um
segundo exemplo na fala:

Vamos respirar juntos, por favor, ai ele foi melhorando, foi acalmando.

Neste momento, a filha se posiciona como agente provedora de saude, uma vez que
ela é um canal de alivio, contribuindo assim para a melhoria da circulagdo do ar, o que
mostra uma sélida relacdo afetiva entre eles.

Pode-se buscar a promocdo de saude no aspecto ambiental de modo a favorecer o
equilibrio e a harmonia do organismo. Isso porque é fato que influéncias ambientais podem
ou ndo ocasionar estresse, e, consequentemente, desequilibrio. Capra acentua que “a
afirmacdo continua entre o organismo e seu meio ambiente envolve freqientemente, perdas
temporarias de flexibilidades” (1983,pag 318). E justamente buscando a idéia de bem-estar
fisico e psicologico que o paciente, com a frase a seguir, encontra neste ambiente mais
tranquilidade e acolhimento e que muitas vezes ndo ocorre no proprio lar.

(...) porque o quarto é mais isolado, tem ventilador no teto, tem mais conforto.

V- Recursos do Diagnostico no Ambito Familiar

18-a) Unidade de Significado: Repercussao do diagnostico para o paciente
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- “O que é isso espalhado pela minha barriga toda”
- “Na hora eu pensei ndo vou poder mais ter filhos”

- “O doutor tirou um pedago da minha garganta, botei muito sangue, eu chorei muito”

A repercussao do diagnéstico para 0 paciente caracteriza-se por estranheza, dor e
sofrimento.

Na hora eu pensei ndo vou poder mais ter filhos.

Neste relato, a paciente enfrentou dois dificeis momentos: o fato de ndo poder ter
mais filhos, uma vez que teve seu Utero retirado; e a propria doenga. Foi necessario,
antes, assimilar bem o primeiro momento para depois lidar com o Gltimo.

Nota-se o desconhecimento sobre o cancer no discurso:

O que ¢é isso espalhado pela minha barriga toda.

Durante o depoimento, a paciente demonstrou nédo ter reconhecido ainda seu real
estado de salde em varios momentos. Como pode ndo ter consciéncia sobre a doenga,
se faz tratamento ha muitos anos, e diz participar de reunides junto aos médicos?
Apesar disso, ndo consegue falar de seu diagndstico com precisdo, evitando o assunto,
deixando isto claro que sua forma de enfrentamento da doenca é a negacgdo de seu real
diagnostico.

Silva e Mamede (1998) anotam que, com o passar do tempo, o impacto e as
emogdes que surgem com relacdo aos processos cirdrgicos amenizam, favorecendo um
segundo momento de reflexdo e organizacdo da vida, mesmo com as mutilagdes

A dor fisica mencionada é acompanhada por uma sensacdo de ter seu corpo

sofrido uma invasdo do médico. Teve sua garganta mutilada, sem maiores
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explicagOes.A idade avangada e o sangue eliminado serviram para aumentar 0 medo
deste momento. A forma como manifestou essa dor se deu pelo choro.

O doutor tirou um pedaco da minha garganta, botei muito sangue, eu chorei muito.

18-b) Unidade de Significado: Repercussado do diagndéstico para a familia

- “Recebi (o diagnostico) da maneira mais simples possivel”
- “Eu (esposa do paciente) tinha certeza que tinha alguma coisa errada”
- “E 0 mesmo que ele (médico) me dar um soco assim e me empurrar , assim na parede,

me chutar, sabe assim...faltou”

Durante um grande periodo, condicionou-se a idéia de cancer com a morte,
reforcando a crenca da terminalidade dos pacientes acometidos por este diagndstico,
tornando a situagdo destes e de seus familiares ainda mais impactante e ansiosa, muitas
vezes lidando com o sentimento de mortalidade pela primeira vez.

Simonton (1990) afirma que esse sentimento de mortalidade ndo € inato; nds nos
conscientizamos dele a partir de uma experiéncia que ameaca a vida, nossa ou de alguém
querido. A familia confronta-se com o corte familiar de um de seus membros.

Em nossa pesquisa, todos os entrevistados receberam o diagnéstico por meio da
equipe de salde e quase sempre o médico foi o portador da noticia; em alguns, foi
transferida para estes a raiva natural contra a doenca, como se o medico fosse culpado por
eles estarem com cancer. Os pacientes muitas vezes consideram os doutores como deuses,
responsaveis pelo bem e 0 mal; esta raiva se baseia na crenga de que estes profissionais sao

infaliveis.
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A reacdo inicial mais encontrada nos pacientes segundo Kubler-Ross (1994) é a
negacdo seguida de um choque, que dura um ou mais dias. Alguns relatos corroboram esta
afirmacéo

E mesmo que ele (médico) me dar um soco assim e me empurrar assim na parede,

me chutar assim sabe...faltou.

Outros relatos mostram uma reacdo de tranquilidade e até mesmo de frieza por parte
dos familiares, conforme a resposta da irma de uma paciente:

Recebi da maneira mais simples possivel.

Convém observar que o papel ocupado por aquele paciente na dinamica familiar é o

de sempre trazer mas noticias , assumindo em sua patologia o que ele sempre representou

no contexto da familia: um problema.

19-Unidade de Significado: Reflexdes sobre a vivéncia do tratamento

- *O lado do apoio, isso faz a diferenga no tratamento”

- “(...) se sinta (o paciente) igual a vocé, integrado no contexto social”

- “Acho que no mundo as pessoas tém que ter coragem esperanca e fé”

- “(...) ter uma necessidade de um acompanhamento sem ser comigo seria muito bom

pra mim”

Em geral, reflete-se sobre a importancia da presenca da familia, da integracdo social,

da necessidade de ter fé e esperanca.

O lado do apoio, isso faz a diferenga no tratamento.
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Esta frase mostra que e importante o “olhar, o cuidar, o ouvir” (KOVACS,2003, p.
75) por parte dos membros familiares durante o periodo do tratamento.

Segundo Simonton (1990), os familiares que se dedicam de forma excessiva ao
participante doente podem futuramente vir a desejar que tudo venha a acabar logo,
esperando que sua vida volte a ser como antes do diagndstico. A este sentimento ele
chamou de desejo secreto.

Ter uma necessidade de um acompanhamento sem ser comigo seria muito bom pra

mim.
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7 CONCLUSAO

A pesquisa descreve o adoecer do paciente oncolégico em sua dinamica e
organizacdo familiar. Corresponde, desta forma, ao seu objetivo principal, que € retratar a
vivéncia do cancer pelo paciente e sua familia identificando como estes atuam na nova
situacdo ocasionada pela doenca.

Na primeira fase do trabalho, realizamos uma revisao literaria, que nos direcionou
para conhecer o que a bibliografia dispunha sobre o assunto e levantar as primeiras
interrogacOes e hipdteses sobre o0 impacto que o cancer causa no individuo e em sua familia
e as mudancas que este diagnostico suscita.

A pesquisa de campo foi um momento extremamente rico, ensejo em que 0S
entrevistados se mostraram bastantes acolhedores em nos auxiliar no trabalho, ndo havendo
nenhuma recusa de colaboragdo, ao contrario, outros pacientes internados ou até mesmo da
Casa Vida se aproximavam para ter nossa atencao.

As entrevistas colhidas foram direcionadas a fim de atender nossos objetivos e
lacunas que nos moveram a realizar este trabalho, sendo uma contribui¢do exploratoria
sobre 0 ser com cancer.

Um dos critérios de selecdo foi a classe social, pois queriamos observar se, ao
enfrentar o céncer, a familia e seu paciente tinham na estrutura social um fator
determinante. Os resultados sugerem que a classe social ndo influencia de maneira
comprometedora 0 modo de lidar com essa nova realidade. Varios pontos semelhantes

foram encontrados, independentemente da posicao social que a familia ocupa.
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Procuramos identificar a forma de organizagdo e dindmica familiar dos pacientes
antes e depois do diagndstico. Ficou claro que nossos entrevistados, independentemente da
classe social, possuiam uma personalidade oprimida, pois poucas vezes extravasavam seus
reais sentimentos, sendo mais introspectivos, ndo expressando raiva ou magoa em suas
relacfes. Este quadro foi modificado ao longo do diagnoéstico. Os pacientes que tinham
mais tempo de tratamento assumiam uma conduta menos tensa e preocupada em relagéo
aos seus principais valores, a vida e aos seus familiares. Ja uma paciente que havia recebido
o diagnostico h& poucos dias e estava apenas iniciando a tratamento ainda estava com a
mesma postura submissa de antes.

Houve mudangas com relacdo a conduta dos familiares diante da doenca. Em geral,
passaram a se dedicar mais aos cuidados do paciente. E notavel a queixa pela falta de
privacidade, por ter tido sua rotina de vida alterada com o adoecer de um membro familiar.
Esta postura pode ser verificada na literatura que cita a anulacdo das necessidades dos
membros da familia que ndo estdo doentes, em funcao do paciente.

A forma como as familias se organizavam antes do diagndstico foram duas: uma
baseada no suporte material, sendo o paciente era o provedor da familia, e outra
caracterizada pela passividade e submissdo do paciente. Estas posturas foram refeitas,
exigindo que a familia se organizasse com rapidez. Os papéis e relacdes familiares sdo
modificados em virtude da situacdo de crise, da fragilidade do paciente e suas mudancas de
humor, conforme pudemos rever na literatura.

Verificamos também as mudancas nas formas de comunicagdo entre o paciente e
sua familia. Analisamos isto mediante um paralelo entre o discurso familiar antes e durante
o tratamento. Podemos perceber que a postura introspectiva citada ha pouco enseja um

entrave na comunicacao, favorecendo as situagoes de segredos que promovem dificuldades
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nas relagdes afetivas e nos vinculos estabelecidos. Esta situacdo ja havia sido vista por
Imber-Black, (1994), que escreve sobre as tensdes desnecessarias ensejadas pela falta de
comunicagcdo. Ap6s o diagndstico, esta comunicacdo € alterada, podendo fortalecer ou
enfraquecer o funcionamento do sistema familiar

As relagbes de papeéis também foram identificadas na pesquisa. O papel do
cuidador, como mostra a literatura (BELTRAN, BARRETO E GUTIERREZ, 2000), é
exercido em sua maioria pelas mulheres. Nos casos estudados, ndo foi diferente, pois a
figura feminina em sua maioria foi predominante, com excec¢do de um cunhado, que era
fundamental para a organizacdo de tarefas praticas do tratamento. Constatamos, conforme
registra a literatura, que, dependendo da importancia do papel do membro doente, pode
haver maior ou menor desequilibrio no sistema familiar (WALSH E MCGOLDRICK,
1998).

Os vinculos afetivos na familia dos pacientes estudados tiveram tracos bastante
semelhantes. Em todos os casos, a afetividade era algo embutido na relagéo, implicito, ndo
existindo gesto de carinho espontaneo. Apds o diagnostico, verificamos uma alteragcdo em
um dos casos. A familia de José comecou a percebé-lo mais amoroso, como também
carente de atencdo, perdendo a caracteristica auto-suficiente que possuia antes da doenca.
Os outros casos, em um processo de luto antecipado, excluiram os membros doentes da
dindmica familiar.

Percebemos durante a pesquisa que alguns recursos foram fundamentais para a
promogdo de saude nas familias. O recurso financeiro e a estrutura fisica, sem duvida,
causam maior seguranca e tranquilidade as familias. A certeza de que estdo em um hospital
de referéncia no Ceara, com uma equipe qualificada, enseja nos pacientes e nos seus

familiares o sentimento de estarem usufruindo o melhor; se 0 membro doente vier a falecer,
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ndo serd por descuido de ninguém. Outros recursos, como melhoramento do ambiente
fisico, pensamento animador e procurar manter dentro do possivel a rotina anterior, também
foram mencionados como responsaveis por um bom andamento do tratamento. O auxilio
espiritual foi contemplado, mas ndo com carater de suporte, e sim como forma de
administrar o tempo ocioso dos intervalos do tratamento.

A possibilidade da morte repercute de maneira profunda na vida do paciente e sua
familia; o impacto é sentido como uma sentenga de morte, ocorrendo um primeiro
momento de ndo acreditar na nova realidade, conforme constatou Carvalho (1994), ao
demarcar que a negagdo do diagnostico é a primeira das etapas emocionais vivenciadas pela
familia . As alteracOes fisicas que o cancer causa, como mutilagdes, retiradas de 6rgaos,
uma ma aparéncia, entre outras, provocam sofrimento do paciente, que tem sua imagem e
auto-estima abaladas, desencadeando na dindmica familiar momentos de incerteza e dor.

Compreender a dindmica familiar no impacto do diagnostico é uma tarefa complexa
que ndo finda neste trabalho, mas tracar um paralelo da forma como a familia se organiza,
se relaciona e se comunica traz a convicgdo da fundamental importancia do
acompanhamento psicoldgico para o paciente e seus familiares neste momento de crise,
abordando o individuo em uma vis&o holistica e ndo fragmentada.

Esta pesquisa abordou fatores fundamentais para entender as mudangas emocionais
vivenciadas no adoecer de cancer, mas muito ainda deve ser aprofundado. Novas
estratégias de atuacdo junto a familia devem ser repensadas. Inicialmente consideramos
importante a entrada do psicélogo como um membro de uma equipe multidisciplinar, para
que, a partir dessa experiéncia, seja possivel passar para uma dinamica de equipe
interdisciplinar, o que trard uma contribui¢do fundamental para o desenvolvimento da &rea

hospitalar.
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Este estudo ficou limitado no que concernem as entrevistas com os familiares. No
primeiro momento, a intencdo era entrevistar pelo menos trés(3) membros da familia,
porém, pelo fato de essas familias serem oriundas da zona rural e ndo de Fortaleza,, foi
eleito um membro informante que permitiu penetrar o mundo familiar, fornecendo uma

Visdo na sua estrutura e organizagéo familiar.
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TERMO DE CONSETIMENTO POS-INFORMACAO

1- DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA

Nome do paciente:

Documento de identidade Sexo Data de Nasc
Endereco N Apt
Bairro Cidade Cep
Telefone

2-DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA

Titulo do protocolo: O paciente oncologico e sua dindmica familiar

Pesquisador: Roberta Barreira Massler Fialho Cargo: Psicdloga Hospitalar

Avaliacdo do risco da pesquisa: E possivel que alteragdes emocionais ocorram durante ou
apos a entrevista.

Duracdo da pesquisa: 12 meses

3- REGISTRO DAS EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PACIENTE

Considerando a importancia de compreender como o paciente oncologico enfrenta
seu diagnostico , a fim de aumentar a contribuicdo no auxilio do tratamento € que nos
dispomos a pesquisar o tema.

Serdo utilizadas 2 conversagcfes que serdo gravadas em um gravador portatil, onde
sera mantido em sigilo 0 nome do entrevistado, ndo havera desconforto fisico,mas podera
eventualmente haver modificagdes do humor durante ou apos a entrevista, para isto a
equipe de psicologia estara atenta para intervir. As entrevistas podem ser interrompidas a
qualquer momento, sem que com isso 0 paciente tenha obrigacdo de concluir sua
participagao na pesquisa.

4- CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIMENTO

Declaro que ap6s convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, concordo em participar do presente protocolo de pesquisa, autorizando
gravar as entrevistas realizadas.

Fortaleza , de de 2003

Assinatura do Sujeito Pesquisado Assinatura Pesquisador
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ROTEIRO DE ENTREVISTA

1- Como e de que forma vocé soube que estava doente?

N
1

Com que sentimento vocé tem enfrentado a doencga?

3- Como esta sendo para vocé este periodo de tratamento?

4- O que mudou na sua vida (valores e condutas) depois do diagnostico?
5 - Vocé recorreu a algum tipo de ajuda para auxilia-lo emocionalmente?
6- Qual a reacdo da sua familia ao saber do diagndstico?

7- Como vocé via e vé a organizacao da sua familia?

8- Qual a importéncia desta organizacdo para vocé?

9- Quem de sua familia tem sido mais presente durante este periodo?
10- O que vocé espera do futuro?

11- Existe algo que vocé gostaria de acrescentar que considere importante para a
pesquisa?
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