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RESUMO

A comunicagdo de uma ma noticia: o diagnostico de cancer de

mama na perspectiva de pacientes e familiares
Oliveira, L. T. P. ; Gandini, R. C.
Instituto de Psicologia — Universidade Federal de Uberlandia
2008

Diante do aumento mundial dos casos de cancer de mama e da importancia do momento
da informagdo desse aos pacientes e seus familiares, o presente estudo teve como
principal objetivo analisar o conteddo das descricbes dos relatos de pacientes e
familiares dessas, sobre suas experiéncias durante a recepcdo e transmissdo do
diagnostico de cancer de mama. Os objetivos especificos foram: descrever como
pacientes e familiares nomearam a doenca ao receber e transmitir o diagndstico,
identificar para quais membros da familia as pacientes tiveram maior dificuldade para
transmitir o diagndstico e investigar se pacientes e familiares compartilnaram entre si
sentimentos relacionados a doenca. Participaram da pesquisa doze mulheres com cancer
de mama, e seus familiares respectivamente, compondo assim, dois grupos. A coleta de
dados ocorreu por entrevistas individuais, semi-estruturadas com dois roteiros sendo um
para cada grupo. Foi utilizada a técnica de analise de contetdo tematica para analisar os
dados. Do resultado das entrevistas das pacientes, emergiram cinco grupos tematicos e
catorze temas: 1) O inicio da doenca: O encontro de altera¢cbes ha mama e Em busca do
diagnostico. 2) Recepcdo do diagndstico de cancer de mama: Descricdo do momento,
Palavras médicas, O médico: o responsavel pela comunicacdo do diagndstico e As
reacOes diante da noticia; 3) Transmissdo do diagnéstico de cancer de mama: Os
caminhos da noticia, Linguagem utilizada, Reac6es dos familiares e Dificuldades para
contar; 4)Repercussdes de ser uma mulher com cancer de mama: Sentimentos
guardados X compartilhados, Alteracdes no comportamento familiar e Busca de
informacdes e 5) Consideracdes sobre a doenca: Cancer e algo mais. O resultado das
entrevistas com os familiares apontaram quatro grupos tematicos e doze temas: 1) A
histéria da chegada do cancer de mama na familia: O contato com sintomas da doenca e
Os caminhos para o diagnostico; 2) A vivéncia do diagndstico de cancer de mama: A
recepcdo do diagnostico, ReacBes e sentimentos, Nomes da doenca, Dulvidas e
interrogacOes e Desmistificando o cancer; 3) Compartilhando o diagndéstico: Diferentes
formas de se comunicar o diagnostico de cancer, Reacdes de familiares e 4)Conversas
sobre o cancer: Compartilnando os sentimentos, Escondendo sentimentos e Dialogos
sobre o cancer.A maioria dos participantes, ficou satisfeita com o modo pelo qual
souberam o diagndstico. Nem sempre a palavra cancer foi utilizada. A comunicacgéo do
diagndstico contemplou informac@es a respeito dos tratamentos e possibilidade de cura,
elementos fornecedores de esperanca. Os participantes que vislumbravam a
possibilidade da ocorréncia do diagnéstico de cancer relataram menor impacto ao
receber a noticia. As pacientes tiveram mais dificuldades em relatar seus diagndsticos
para as pessoas que elas imaginavam que fossem sofrer mais com a noticia. As
pacientes que optaram por compartilhar seus sentimentos sobre a doenca, o fizeram com
pessoas proximas. O mesmo ocorreu com os familiares, que buscaram outras pessoas,
gue ndo as pacientes, para fazé-lo, afim de poupéa-las. Ambos os grupos relataram
esconder certos sentimentos com o intuito de ndo causar aborrecimentos. Sugere-se
estudos com estudantes, residentes e médicos e com pacientes com dificuldade de
compreensdo e em situacOes de recidiva e metastase.

Palavras-chave: comunicacdo de méa noticia, cAncer de mama, paciente e familia.



ABSTRACT

THE COMUNICATION OF A BAD NEWS: CANCER’S DIAGNOSIS IN A
PATIENT AND FAMILY’S PERSPECTIVE
Oliveira, L. T. P. ; Gandini, R. C.
Instituto de Psicologia — Universidade Federal de Uberlandia
2008

In the face of a worldwide increase in the cases of breast cancer and the importance of
the moment of communication of such news to patients and relatives, this study had, as
its main purpose, the analysis of the description of the patient’s and their families’
reports, regarding their experience throughout the acknowledgement and transmission
of the breast cancer diagnosis.The specific purposes were: to describe how patients and
relatives call the disease when they receive and transmit the diagnosis, identify which
family member the patients had more difficulty to transmit the diagnosis and investigate
if patients and relatives shared a common feeling between themselves, regarding the
disease. Twelve women with breast cancer and their respective families participated in
the research, therefore creating two groups.The data collection was divided into two
models of semi-structured interviews, one for each group. The analysis of the interviews
followed the thematic content analysis technique. From the result of the patients’
interviews, five thematic groups and fourteen themes emerged: 1) The beginning of the
disease: Discovering any breast alterations and Looking for the diagnosis. 2) Receiving
the breast cancer’s diagnosis: Description of the moment, Medical words, The doctor:
the individual responsible for breaking the bad news and The reactions before the news.
3) Transmission of the breast cancer’s diagnosis: The way of the news, Language used,
Families’ reactions and Difficulties to tell; 4) Repercussions for being a woman with
breast cancer: Feelings stored X shared, Changes in the families’ behavior and
Information pursuit. 5) Considerations concerning cancer: cancer and beyond. From the
result of the relatives’ interviews, four thematic groups and twelve themes emerged: 1)
An account on the arrival of breast cancer in the family: The contact with the first
symptoms of the disease and The way of the diagnosis; 2) The existence of the breast
cancer’s diagnosis: Receiving the diagnosis, Reactions and feelings, The names of the
disease, Doubts and questions and Understanding cancer 3) Sharing the diagnosis: The
different ways to communicate the diagnosis of cancer, Families’ reactions and 4)
Conversations about cancer: Sharing feelings, Hiding feelings and Dialogues about
cancer. Most of the participants were satisfied by the way they knew the diagnosis. The
word ‘cancer’ was not always used. The communication of the diagnosis considered
information on different treatments and the possibility of a cure. The participants that
acknowledged a possibility of an existing diagnosis of cancer showed a less significant
impact on receiving the news. The patients had more difficulty to communicate the
diagnosis to the people whom they thought would suffer more with the news. The
patients that chose to share their feelings about the disease did so with closer persons.
The same thing occurred with family members, who sought other people instead of the
actual patients, to do so in order to spare them. Both groups reported that they hid some
of their feelings in order to prevent any more sorrow.Studies with doctors are suggested,
and patients with miss comprehension and in situations of relapse and metastasis.

Keywords: communication of bad news, breast cancer, patient and family.
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1. INTRODUCAO

O interesse da pesquisadora pela teméatica comunicagdo de diagnostico de cancer
surgiu ao longo de sua trajetéria académica, em boa parte dos momentos voltada para
préticas da psicologia hospitalar, adoecimento e familias. Nesse contexto inquietagdes a
respeito das alteragdes na dindmica familiar a partir da comunicagéo de diagndstico de
doencas crénicas foram surgindo. A experiéncia da pesquisadora, como psicéloga
voluntaria, durante o ano de 2007, no Ambulatério de Mastologia Maligna do Hospital
das Clinicas de Uberlandia acompanhando os atendimentos a mulheres diagnosticadas
com cancer de mama e seus familiares, aproximou a pesquisadora do tema em questéo e
fomentou ainda curiosidade ja existente pelo tema comunicag¢fes de mas noticias e, no
caso, o diagnostico de cancer de mama.

O Brasil ¢ um dos paises atingido pelo triunfo da longevidade. Além disso, o pais
atravessa por um processo chamado feminizagdo da velhice que, de modo resumido,
pode ser descrito como um predominio de mulheres na terceira idade (Neri, 2001). O
envelhecimento populacional acarreta um aumento de doencas cronicas (MS, 2006),
sendo uma delas o cancer de mama. Estatisticas indicam um aumento desses em paises
desenvolvidos e em desenvolvimento (INCAa, 2007). O cancer de mama é o tipo de
cancer que mais ataca mulheres, portanto se, em nosso pais detecta-se uma
predominancia da populacdo de mulheres entre os idosos, 0 cancer de mama, cada vez
mais passa a ocupar um lugar importante na saude brasileira. Dados estatisticos
relacionados ao cancer de mama e seus fatores de risco colocam tal doenga como
problema de sadde publica no Brasil (Gadelha & Martins, 2002).

De acordo com o Instituto Nacional (2007) o cancer de mama seria 0 cancer mais

temido pelas mulheres, tanto por sua alta incidéncia, quanto por seus efeitos



psicolégicos. Embora tenha um bom progndstico, o cancer de mama é o que mais causa
morte no pais, provavelmente por que em boa parte dos casos, esse ja é diagnosticado
em estagio avancado (INCAb, 2007).

Sendo o cancer um problema de saude publica e um diagndstico cada vez mais
frequente. A comunicacédo seria entdo uma faceta importante desse problema, uma vez
que se constitui se ndo o primeiro contato do paciente com seu diagndstico, ao menos a
confirmacgdo do mesmo.

O diagndstico de cancer € considerado pela literatura, uma ma noticia. Ma noticia
significa toda aquela comunicacdo que causara uma mudanca dréstica na perspectiva de
vida e futuro de quem a recebe (Almanza-Mufioz & Holland, 1998). Mas noticias em
salde freqlientemente estdo relacionadas a doencas graves e sem cura, principalmente as
oncoldgicas (Pereira, 2004). De acordo com Parker et al. (2001) o cancer de mama seria
considerado uma ma noticia devido a associacdo da doenca a debilitagdes, tratamentos
desfigurantes, dores, perdas de funcbes e morte. O cancer é uma doenga permeada por
um historico de auséncia de cura, suposto contagio, sofrimento, siléncio, isolamento,
sujeira fisica e moral (Sant’Anna, 2000; Tavares & Trad, 2005). Inclusive as pesquisas
entre as décadas de 1950 e 1970 mostraram que nessa época, quando o tratamento de
cancer era um tratamento mais ‘“obscuro”, informar o diagndstico era uma atitude
considerada prejudicial, uma vez que o paciente ndo teria outro fim se ndo a morte.
Embora o avango da medicina e o posicionamento dos profissionais tenham mudado
(Baile et al., 2000), o céncer ainda resguardaria muitos resquicios de sua historia
(Tavares & Trad, 2005).

Diante da associacdo da doenga a um futuro tdo tenebroso, a comunicagdo da
mesma se constituiria uma tarefa de grande dificuldade e de proporcional importancia.

Segundo V. Silva (2005), o interesse pela comunicacdo de mas noticias surgiu pela



suposicdo de que ela possuia fortes implicagdes psicoldgicas, fisicas e interpessoais
podendo gerar inimeros conflitos, afetar sintomas, comportamentos, relacionamentos
sociais, progndstico, autopercepc¢do do paciente e as atitudes de terceiros.

Embora questdes de cunho pessoal do receptor interfiram no modo como essa
noticia sera apropriada, de acordo com Kilbler-Ross (1989) a reacdo do paciente ao
receber a noticia de um tumor maligno seria fortemente influenciada pelo modo pelo
qual o médico comunica seu diagnéstico. Para a autora, tanto pacientes quanto
familiares dependeriam do conforto médico nesse momento. Algumas pesquisas
(Massignani, 2007; Mendonga, 2007; V. Silva, 2005) apontam para as dificuldades e
despreparo médico, tanto na comunicacdo de mas noticias, como no cancer em
especifico. Para Kibler-Ross (1989) comunicacdo de um diagndstico de um tumor
maligno seria sempre associado & morte, e talvez por isso causasse desconforto tanto
para quem transmite, quanto para quem recebe a noticia (Eggly et al., 2006; Pereira,
2004; Ptacek & Ptacek, 2001).

A familia também é receptora do diagnostico de cancer, sendo que esse momento
pode representar o inicio de uma crise vital para pacientes e familias que enfrentardo
uma série de mudancas e perdas no cotidiano (McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994;
Rolland, 1995).

Assim, 0 modo como a comunicacao do diagndéstico de cancer é vivenciado possui
implicagbes em diversas &reas da vida da familia, do paciente, mas também do
profissional de saide (Almanza-Mufioz & Holland, 1998; Leal, 2003; Oliveira et al.
2004; Silva, 2005).

Através do levantamento bibliografico nos sites: Google Académico, Lilacs
Medline, Psycolnfo e Scielo e pelas palavras-chave e de suas combinagGes: cancer de

mama, cancer, familia, familiar, comunicacdo, comunicacdo de diagnostico e



comunica¢do de ma noticia nas linguas portuguesa e também inglesa: breast cancer,
cancer, communication, family, breaking bad news e referéncias encontradas nas teses,
dissertacOes e artigos pertinentes ao tema foi possivel a verificacdo da auséncia de
estudos brasileiros que focassem a comunicagdo do diagndstico na perspectiva do ponto
de vista de pacientes adultos e familiares (Silva, 2005) mesmo sendo um momento t&o
importante (Almanza-Mufioz & Holland, 1998; Leal, 2003; Oliveira et al. 2004, Silva,
2005).

Outro aspecto relevante relaciona-se ao modo pelo qual paciente e familiar
transmitem o diagndstico aos outros membros da familia e pessoas proximas. Um
momento pouco estudado pela literatura, mas ndo pouco importante. Uma vez que a
forma como essas outras pessoas comunicardo o diagnéstico em questdo também podera
ter diversos desdobramentos no modo pelo qual o diagndstico seré recebido, a doenca
conceituada e o cancer vivenciado. Diferentemente da rotina dos médicos, pacientes e
familiares, ndo costumariam comunicar diagnosticos de cancer, o que poderia dificultar
0 manejo dessa situacdo de despreparo e tristeza. Nesse sentido, 0 presente estudo
pretende ir além dos consultorios médicos e conhecer a continuidade da transmisséo do
diagnostico de cancer de mama a partir desses outros interlocutores da noticia.

A chegada de diagnosticos de doencgas nas familias, costuma, de acordo com
Bowen (1998) acarretar declinio no sistema de comunicagdo familiar. Essa queda
ocorreria pela dificuldade em se falar em temas relacionados a doenca e possibilidade
de morte. Assim, para se protegerem, as pessoas optariam pelo siléncio acerca desses
assuntos (Bowen, 1998; Kiibler-Ross, 1989). Esses declinios, frequentemente conduzem
a “pactos de siléncio” que acabam gerando afastamentos entre os membros familiares
em um momento no qual a unido é de extrema importancia, visto a necessidade do

apoio da rede familiar nessas situacdes (Penna, 2004; Tavares, 2002). Dados como



esses, ilustram algumas das implica¢bes do processo comunicativo familiar ao longo do
tratamento de uma doenca. Uma vez que a troca de informacdes e liberdade em
comunicar-se repercute na qualidade da interacdo entre os membros da familia (Penna,
2004; Rabuske, 2004) um olhar de cuidado para esse recorte se faz necessario.

Desse modo, aprofundar a compreensdo sobre a recepcdo, transmissdo do
diagndstico de cancer de mama e 0Ss processos comunicativos das familias ao
vivenciarem a doenga, pode, além de agregar conhecimento & literatura cientifica,

propiciar uma ampliacdo nas possibilidades de atuacéo dos profissionais de saude.

1.1 O cancer de mama e a mulher

A experiéncia do adoecimento engloba ndo s fatores biol6gicos, como também
historicos, sociais e psicologicos. Por este motivo, este capitulo buscara englobar as
diferentes dimensdes do adoecer por cancer de mama. Em um primeiro momento seréo
abordados aspectos gerais sobre questfes médicas do cancer de mama, seguidos dos
historicos e por fim os psicolégicos, acompanhados de pesquisas com mulheres com

cancer de mama.

1.1.1 Consideracdes gerais sobre os aspectos médicos do cancer de mama

O céancer é uma doenca que se origina no gene de uma Unica célula, sendo capaz
de se reproduzir até a formagdo de uma massa tumoral no local e a distancia dele. S&o

necessarias varias mutagdes para que uma celula para adquira tal fendtipo de



malignidade (Yamagushi, 2003). Qualquer célula do corpo pode transformar-se e
originar um tumor maligno. Nas mulheres, a mama € o principal sitio de novos casos de

cancer (Malzyner, Caponero & Donato, 2000).

Estatisticas do Instituto Nacional do Cancer (2007) indicam o aumento da
frequéncia dos casos de cancer de mama tanto em paises desenvolvidos quanto em
paises em desenvolvimento. Mesmo com um bom prognostico, no Brasil, esse € o
cancer que mais causa morte entre as mulheres, talvez porque freqliientemente a doenca
é diagnosticada ja em estagio avancado. As causas do cancer sdo variadas, podendo
advir de fatores externos ou internos. Nas causas externas podem-se encontrar fatores
relacionados a substancias quimicas, irradiacdes e virus. Dentre as causas internas
encontram-se 0s hormonios, condi¢cBes imunoldgicas e mutacdes genéticas. Os fatores
de risco relacionados a vida reprodutiva da mulher (menarca precoce, nuliparidade,
idade da primeira gestacdo a termo acima dos 30 anos, anticoncepcionais orais,
menopausa tardia e terapia de reposi¢cdo hormonal) estdo bem estabelecidos em relacao
ao desenvolvimento do céncer de mama. A idade continua sendo um dos mais
importantes fatores de risco. As taxas de incidéncia aumentam rapidamente até os 50
anos, e posteriormente de forma mais lenta. Essa mudan¢a no comportamento da taxa é
conhecida na literatura como "Clemmesen’s hook", e tem sido atribuida a menopausa.
Alguns estudos apontam para dois tipos de cancer de mama relacionados com a idade: o
primeiro,na pré-menopausa, é caracterizado por ser mais agressivo e estrogénio receptor
(ER) negativo; o segundo, na poOs-menopausa esta associado com caracteristicas

indolentes e principalmente por ser ER positivo (INCAc, 2009).

Os fatores de risco sdo caracteristicas epidemioldgicas associadas a maiores ou

menores taxas de incidéncia quando comparados a grupos que nao comportam tais



caracteristicas. Porém todas as mulheres estdo sob o risco de desenvolver o cancer de
mama, cerca que um quarto das mulheres que desenvolve o cancer de mama, ndo
apresentam caracteristicas dos fatores de risco (Malzyner et al., 2000). Os fatores
causais podem agir em conjunto ou em seqliéncia para iniciar ou promover o processo

de carcinogénese (INCAa, 2007).

Diante da possibilidade de qualquer mulher desenvolver o cancer de mama e da
auséncia de linearidade no desenvolvimento dessa doencga, a deteccao precoce torna-se a
principal ferramenta de combate ao cancer de mama. As formas de diagnéstico do
cancer de mama sao: o auto-exame, exame clinico das mamas, mamografia, ultra-
sonografia e bidpsia das mamas. Sendo que as formas mais eficazes para deteccdo
precoce do cancer de mama sdo, o exame clinico da mama e a mamografia. Em relacao
ao auto-exame, o Instituto Nacional do Cancer (2007a), ndo o estimula como estratégia
isolada de deteccdo precoce da doenca, isso porque evidéncias cientificas sugerem que o
auto-exame das mamas ndo seria eficiente para o rastreamento, ndo contribuindo assim
para a reducdo da mortalidade por cancer de mama. Desse modo, 0 exame das mamas
realizado pela prépria mulher ndo substitui o exame clinico das mamas realizado por
profissional de salde. Ja a mamografia é a radiografia da mama que permite a deteccao
precoce do cancer, por ser capaz de mostrar lesdes em fase inicial. Assim a mamografia
¢ 0 método de deteccdo precoce do cancer de mama que possibilita adequadas
intervencdes terapéuticas precoces, melhorando o progndstico de muitos casos, podendo
reduzir a mortalidade por esse diagndstico. Para a deteccdo precoce recomenda-se que 0
exame clinico das mamas seja realizado anualmente em mulheres acima de quarenta
anos e que a mamografia seja realizada no minimo a cada dois anos em mulheres que

tenham entre 50 e 69 anos.



Segundo a Sociedade Brasileira de Cancerologia (2008), o sinal mais comum do
cancer de mama é o aparecimento de um nodulo ou endurecimento. Outros sinais
identificados sdo: edema, ruga, eritema, ulceragéo da pele e sangramento pelo mamilo
ou, ainda, retracdo desse e alteracdo da aréola. As mudancas podem ser constatadas

pelas proprias mulheres, seus parceiros ou, ainda, em exames de rotina.

De acordo com Malziner et al. (2000), a abordagem inicial de uma paciente com
suspeita de cancer de mama inclui a confirmacdo de seu diagnostico, a avaliacdo da
extensdo da doenca (estadiamento) e a selecdo do tratamento. O diagnostico pode ter
sua confirmacdo por citologia aspirativa, biopsia dirigida por agulha, biépsia incisional

ou incisional.

Os canceres de mama sdo chamados de carcinomas. O termo in situ é designado
para os estados iniciais do cancer, ou seja, quando este ndo é invasivo, sendo restrito ao
local onde se iniciou. O cancer de mama pode se iniciar nos lobos ou ductos, assim
pode-se ter carcinomas ductais in situ ou ainda carcinomas lobulares in situ. Quando o
cancer nao esta restrito ao local onde se iniciou, € chamado invasivo. O estadio refere-se

a fase na qual a doenca se encontra.

Com relacdo ao tratamento do cancer de mama, esse é definido pela idade da
paciente, estadio da doenca, caracteristicas do tumor primario, dos niveis de receptores
de estrogeno (RE), receptores de progesterona (RP), capacidades proliferativas do

tumor, situacdes relacionadas a menopausa e saude geral da paciente.

Nos séculos passados, o tumor de mama foi tratado quase que exclusivamente
com a cirurgia, essa ja foi a unica forma de tratamento com intengdo curativa. Com a

vinda da radioterapia, hormonioterapia e quimioterapia, a cirurgia deixou de ser a Unica



modalidade terapéutica para integrar-se a um tratamento multidisciplinar, melhorando

taxas de cura e qualidade de vida.

A mastectomia é o procedimento mais utilizado. A selecdo do método terapéutico
sera determinada de acordo com a localizacdo e tamanho do tumor existente, analise da
mamografia, tamanho da mama, idade da paciente e de como a paciente se sente em
relacdo a preservacdo da mama (Malzyner et al., 2000). Sendo assim a mastectomia
pode ser total ou ndo, caracterizando-se assim uma cirurgia conservadora, denominada
também por quadrantectomia, resseccdo do nédulo, exerése ampla, resseccdo segmentar
e mastectomia parcial. Para Nisida (1998) as cirurgias conservadoras, apresentam além
de melhor resultado estético, melhor condicdo emocional para a paciente. De acordo
com Almeida (2006), a mutilacio da mama, 6rgdo caracteristico da feminilidade,
resultaria na alteracdo negativa da imagem corporal da mulher, representando limitac6es
estéticas e funcionais. Dentre algumas, estariam restricbes de certas atividades,
principalmente as bracais. Tais restricbes se dariam em virtude da dor, preocupacéo,
maior cuidado consigo mesma, ndo sentir-se bem, idade, orientacdo de ndo pegar peso,

menor agilidade, inchaco e limitagdes de movimento e forca do braco.

Os procedimentos cirurgicos e tratamentos sdo escolhidos conforme o caso. A
hormonioterapia é usada para certas linhagens do cancer de mama que sdo dependentes
de estrogeno para 0 seu crescimento, nesses casos, 0 uso desses comprimidos seria feito
com intuito de tentar controlar a doenca (Malzyner et al., 2000). Ja os tratamentos de
quimioterapia e radioterapia sdo empregados com o objetivo de eliminar células
doentes, diminuindo a possibilidade da ocorréncia de metastase. De acordo com o
Instituto Nacional do Cancer (2007), a metastase seria a invasdo do crescimento de

células desordenadas, principal caracteristica do cancer, para outras areas do corpo. Os
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canceres se diferenciam também pela velocidade de multiplicacdo das células e a

capacidade de invadirem tecidos e 6rgdos vizinhos ou distantes (metéstases).

A quimioterapia é, segundo Fernandes (2000), a forma mais estigmatizada de
tratamento do cancer. Quando utilizada, pode ser aplicada antes ou depois do
procedimento cirdrgico. Quando realizada antes do procedimento cirargico, tem como
objetivo a diminuicdo do tumor e riscos de metastase, além de evitar cirurgias
mutilantes. Os principais efeitos da quimioterapia segundo o autor seriam: nauseas,
vomito, mal-estar, febre, diarréia, alopecia, dor tumoral, solucos, mialgia, dores de
cabeca, cansaco e anorexia. Em virtude de todos esses procedimentos, para Rolland
(1998), a revelacdo de um diagndstico em oncologia envolveria também o prognostico e

o0 tratamento.

1.1.2. O cancer e sua historia

Embora muitas causas do cancer sejam conhecidas, essas ainda ndo sdo
determinantes da doenca e talvez isso confira ao cancer o status de uma doenca tdo
carregada de significados. E na historia da doenca que se encontram as etiologias

responsaveis pela construcdo social do cancer.

Até a década de 50, as etiologias da doenca tinham estreita ligacdo ao
comportamento do doente. O cancer ja foi considerado contagioso e associado a falta de
limpeza fisica e moral, sendo que nas mulheres a doenca era vista como resultado dos

pecados e vicios cometidos nas praticas sexuais (Sant’Anna, 2000; Tavares & Trad,
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2005). Outros estudos associaram o cancer ao excesso de esforcos fisicos, sobrecarga
das emoc0es e elementos da vida industrial (Tavares & Trad, 2005). Sendo assim 0s
tratamentos estavam ligados & manutencdo e resgate da higiene fisica e moral
(Sant’Anna, 2000). As pessoas que sofriam de cancer eram mal vistas, € o
enfrentamento da doenca era considerado uma forma de redencdo, santificacdo e
consolo. Em uma época na qual falar do corpo era indecente, o siléncio do doente além
de condicdo para sua purificagdo, era a Unica alternativa admissivel socialmente.
Partilhar esse segredo era dividir o temor diante da ameaga de morte lenta e sofrida,
portanto, falar sobre essa doenca sem cura, era falar sobre algo incompreensivel ao ser

humano (Sant’Anna, 2000).

Considerava-se uma crueldade informar ao paciente seu diagndstico, assim as
mulheres pouco sabiam sobre seu estado de saude e viviam dentro de uma conspiracao
silenciosa de familiares e equipe médica, isso porque o paciente ndo teria outro fim se
ndo a morte (Sant’Anna, 2000). Inumeros esfor¢os centravam-se no alivio da dor e
sofrimento das pessoas que tinham céancer. Nesse espaco, formulas, rituais e
movimentos de caridade tomam lugar. A caridade fortaleceu o elo entre o cancer e a

resignacdo, tanto do doente, quanto de seu cuidador.

A partir da década de 50, os avancos da medicina permitiram uma maior sobrevida
desses pacientes que puderam ser mais bem estudados. As mastectomias radicais sdo
reduzidas em virtude da melhora dos exames preventivos e cancer de mama deixa de ser
algo que deva ser escondido e silenciado, a postura de vitima da doenca perde espago e
passa a ser vista como uma atitude conformista (Sant’Anna, 2000). Ressurgem entdo as
causas de fundo psicoldgico, ja faladas na época da medicina galénica, porém deixadas

de lado em prol das causas de natureza moral (Sant’Anna, 2000). Dentre as
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caracteristicas psicologicas estavam a passividade, regularidade dos habitos, depressao,
dificuldade na formacdo de vinculos afetivos e pouca emotividade e agressividade.
Sendo assim, o foco do tratamento estava na alteragdo da dindmica psicoldgica do
doente (Tavares & Trad, 2005), uma vez que esse era o responsavel por seu adoecer.

A doencga passa a ser mais popular, observa-se um movimento de quebra em
relagdo ao tabu, rompimento da vergonha, assim conversar sobre o cancer se tornou
uma atitude bem vista pela midia, que passou a falar abordar o tema. A fala dos
pacientes passa a ser vista como uma experiéncia positiva, uma vez que por meio de seu
relato, o paciente encontraria energia para enfrentar o cancer e ainda contribuiria para a
preven¢ao, uma vez que o cancer estaria ligado a contengdo das emogoes (Sant’Anna,
2000). As causas psicossomaticas prevaleceram até a década de 80.

Em relacdo ao cancer de mama, esse movimento da quebra do siléncio se deu
principalmente ap6s a criagdo da Rede Feminina de Combate ao Céncer, em 1946, no
Brasil e da campanha Reach Recovery, em 1974, nos Estados Unidos. Esse rompimento
do silencio pode ser vista com certa facilidade, hoje em dia através das propagandas,
campanhas, venda de produtos e maior informacao e perspectivas sobre a doenca.

Uma pesquisa realizada por Klawiter (2004) vem ilustrar como a vivéncia do
cancer de mama pode ser diferente em cada tempo histérico. A pesquisadora trabalhou
com um relato de uma mulher diagnosticada com cancer de mama em dois momentos
diferentes. Na primeira vez em 1979, na segunda em 1997. A vivéncia da entrevistada,
Clara, mostra como a experiéncia do adoecimento ndo é moldada apenas por
circunstancias individuais e da patologia, mas por questdes culturais, espaciais e
historicas. Na primeira experiéncia de Clara, com a doenca, seu nédulo foi encontrado
por meio de mamografia. Foi nessa década que a mamografia comegou a ser usada

como forma de diagnostico precoce, embora seu uso tenha se iniciado na década de 50,
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mas apenas na década de 70 essa foi incorporada as rotinas de rastreamento precoce.
Clara foi uma das primeiras mulheres que foram diagnosticadas ainda assintomaticas.
Em sua mamografia um nodulo suspeito foi encontrado. Clara foi submetida a bidpsia.
Enquanto recuperava-se da anestesia geral, 0 médico entrou na sala da recuperacéo e
informou a paciente: “E cancer, vocé quer que eu tire tudo agora ou dentro de alguns
dias?”. Clara decidiu esperar por alguns dias até submeter-se a mastectomia total. Em
uma consulta posterior a cirurgia seu médico lhe disse: “Vocé sabe que vocé precisa
fazer a cirurgia de reconstrucdo”. Ela questionou o porqué e ele lhe respondeu que havia
visto muitos casamentos se afundarem diante da mastectomia. Porém, o médico nédo
sabia que Clara era homossexual e que isso ndo Ihe importaria, embora seu comentario
ndo tenha sido indiferente para a entrevistada. Nessa época, 0 Unico movimento
relacionado ao cancer de mama era o Reach Recovery, no qual mulheres que ja haviam
sido submetidas a mastectomia trabalhavam como voluntérias no sentido de ajudar as
recém-mastectomizadas a se adaptarem as consequéncias da cirurgia. As voluntarias
ensinavam exercicios e maneiras de esconder a regido operada por uso de proéteses,
assim, de acordo com o relato de Clara, as voluntérias tinham como objetivo a rapida
recomposicdo das pacientes, sem espacos para conversar de modo mais intimo. Clara
ndo gostou da visita desse grupo, uma vez que, segundo ela, ndo era seu objetivo
esconder as conseqliéncias de sua mastectomia, além disso, Clara ressaltou o siléncio a
respeito da tematica cancer de mama, as informacdes eram restritas e as mulheres do
Reach Recovery ndo podiam conversar nem sobre os médicos. A participante resumiu
sua vivéncia nessa época em dominacéo, isolamento e resisténcia.

Em 1997, Clara foi diagnosticada novamente. Clara apresentava sinais de
metastase nas vértebras, quadril e pulmdes. Mesmo com um diagndstico pior, Clara

julgou esse momento como mais positivo, definindo-o como: novas relagdes sociais,
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solidariedade e subjetividade. A entrevistada relatou a importdncia do acesso as
informacdes sobre a doenca, via internet, nos hospitais, com as pessoas e via telefone.
Além disso, outros doentes passavam por situacdes semelhantes o que propiciou trocas
de informagdes e apoio. Os centros oncoldgicos contavam ndo s6 com diversas pessoas
para compartilhar experiéncias, mas profissionais para dar apoio, além de seu médico,
que, segundo ela, Ihe forneceu muita ajuda e suporte. Outra diferenca notada por Clara
refere-se a sua homossexualidade muito mais aceita e que gerou uma outra fonte de
apoio importante, uma vez que esse movimento apoiava a causa do cancer de mama.
Outros movimentos e grupos diferentes do Reach Recovery estavam disponiveis para
acolher as mulheres atingidas pelo cancer de mama, que deixaram de ficar em casa
esperando uma visita que as ensinaria como esconder as marcas deixadas por suas
cirurgias. A experiéncia de Clara, assinala e ilustra a dimensdo do contexto historico na
experiéncia de adoecer.

No entanto mesmo frente de inimeras mudangas em relagdo ao cancer, 0 espago
da doenca seria ainda coberto por resistente pudor e com zonas de siléncio. Essa
dificuldade em se falar da doenca seria um resquicio da existéncia dessa dificuldade no
passado (Sant’Anna, 2000). Em relacdo aos aspectos médicos, Tavares e Trad (2005)
colocam que mesmo com 0s avan¢os da medicina em relacdo a doenca, o cancer ainda
permaneceria como uma doenca de causa obscura cujo tratamento ndo é totalmente
eficaz. Para Sontag (2007) essa estreita ligacdo com a morte remontaria as épocas em
que o cancer ndo tinha cura e o doente estava condenado a morrer em pouco tempo. De
acordo com a autora, o termo seria tdo assustador que as pessoas evitariam dizé-lo. O
medo da populacdo em relacdo ao cancer, de acordo com C.Silva (2000), estigmatizaria

0s pacientes oncoldgicos e repercutiria nas atitudes e crencas em relacdo a doenca. Para
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Penna (2004), a palavra cancer teria uma conotacdo de doenca terrivel e incurdvel que
termina em uma morte sofrida (Penna, 2004).

Dentro desse panorama de concepcdes sobre a doenca, Ribeiro (2003), coloca que
0 grupo social que estda em volta do paciente com céancer, em geral apresenta
sentimentos de pena em relagcdo a0 mesmo, sem saber como agir, preferindo, em alguns
casos, manter distancia. Para a autora, o cancer, mesmo com prognosticos melhores, o
grupo social, ainda criaria expectativas em torno da espera da morte do paciente
oncolégico. Para Ribeiro (2003), esse tipo de reacdo seria mais comum em camadas
menos esclarecidas.

Observa-se, entdo, que o cancer possui uma historia carregada de dificuldades,
uma combinacdo de dores fisica, psicoldgica e social. Além disso, Sant’Anna (2000)
acrescenta o histérico de vergonha do cancer: pela aquisicdo de uma doenca considerada
ingldria, marcada pela imagem de corrosdo, do desregramento organico e castigo divino
e por fim vergonha de receber a atribuicéo pela causa dessa doenga.

Assim, muitas vezes, pacientes enfrentariam o cancer de modo silencioso,
principalmente nos casos de cancer de mama. 1SS0 porque nesses casos a vergonha é
agravada pela ameaca de mutilagdo de uma parte do corpo considerada um dos
principais simbolos da identidade feminina. Desse modo a historia do enfrentamento do
cancer de mama € a histéria de um segredo dificil de ser partilhado, detectado, narrado e
ouvido (Sant’Anna, 2000).

Mesmo diante da dificuldade em se ouvir e falar sobre o cancer, muitas pesquisas
descrevem a experiéncia dessas mulheres frente a doenca, a seguir algumas delas seréo
abordadas juntamente com aspectos tedricos relacionados aos processos psicoldgicos

dessa vivéncia.
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1.1.3 Aspectos psicologicos e pesquisas sobre o adoecer por cancer de mama

Segundo Helman (2003), o primeiro estagio do adoecimento seria a perturbagéo,
ou seja, quando o individuo identifica sinais e sintomas de determinada doenca em seu
corpo. De acordo com o autor por meio dos fatores culturais os individuos acabariam
determinando quais sinais e sintomas seriam percebidos como anormais. As mudancas
percebidas no corpo seriam interpretadas baseadas nesses fatores culturais que dao
forma as mudancas fisicas e emocionais enquadrando-se em um padrédo identificavel.
De acordo com Maluf, Morri e Bastos (2005) a partir do momento em que a mulher
descobre que tem um nodulo na mama iniciaria-se um processo de davidas e incertezas.

Porém, a presenca dessa anormalidade fisica nem sempre seria o suficiente para
que a busca de tratamento médico ocorresse. No caso do céncer, Holland (1990),
explicitou algumas razdes associados a postergacdo de tratamento para tal doenga. O
autor relacionou a postergacdo a fatores sociodemograficos; conhecimentos, atitudes e
crengas; estilo pessoal de lidar com o cancer e qualidade e existéncia da relacdo médico
paciente. Dentre as variaveis sociodemograficas, estiveram fatores relacionados a idade,
nivel educacional e socioecondmico. Os conhecimentos atitudes e crencas envolveram o
pouco conhecimento sobre os sintomas da doenca e 0 medo excessivo do cancer. O
estilo individual englobou significados, atitudes e crengas emocionais sobre o cancer,
além questdo psicologicas e psiquiatricas.

C. Silva (2000) acrescentou ainda outras raz0es para a postergacao: tranquilizacao
indevida dos médicos, maior tolerancia a sintomas desconfortaveis e ainda a localizacéo

do tumor e nesse caso, a autora inseriu 0s casos de cancer de mama.
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Em sua pesquisa com pacientes oncoldgicos, V. Silva (2005) encontrou que 0
aumento do nodulo percebido pelos pacientes, aparecimento desse em outros lugares e
sensacdo dolorosa no local foram sinais que poderiam levantar suspeitas de algo grave
dependendo do conhecimento que as pessoas teriam sobre as doencas. Poucos
participantes de seu estudo relataram ter tal suspeita e 0s que tiveram apresentaram
retardo na procura por atendimento médico. Para Helman (2003), a tendéncia a
postergar a procura por profissionais especializados estaria ligada ao medo. Assim, o
medo do diagndstico retardaria a busca pela confirmacdo do mesmo. Lima (2003),
acrescentou que em geral o ser humano teme a verdade, sobretudo quando essa pode lhe
causar sofrimento e desconforto, ou ainda representar uma ameaca de morte. Nos casos
de possibilidade de um diagndstico como o cancer de mama, ndo raro, as pessoas se
defrontariam com os aspectos de sofrimento, desconforto e ameaca de morte (Lima,
2003), e que podem ser vistos no estudo a seguir.

Rossi e Santos (2003), pesquisaram as repercussdes psicoldgicas associadas ao
adoecer em mulheres com cancer de mama. Os resultados das entrevistas mostraram
que as repercussdes psicolégicas variam de acordo com a fase do adoecimento e
tratamento. Na fase pré-diagndstica, os autores da pesquisa encontraram dados
significativos em relacdo a postergacdo da consulta médica, contrapondo a pesquisa de
Bergamasco (1999), também com mulheres com cancer de mama, na qual a suspeita da
mulher foi algo que apressou a busca pelo atendimento médico. As participantes do
estudo de Rossi e Santos (2003) que contavam histérico de cancer na familia, mesmo
tendo acesso a assisténcia médica, ndo procuraram por ela. Algumas chegaram a passar
por consultas ginecoldgicas de rotina, quando foram identificados sintomas, mas nao
deram seguimento as recomendacGes médicas. Os autores inferiram esse

comportamento ao sentimento doloroso e ameacador que o diagndstico de um céancer de
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mama poderia vir a trazer. Os autores classificaram essa evitagdo como uma negacao.
As mulheres do estudo ignoraram os indicios, que freqlientemente sdo enfatizados pelas
campanhas de saude que visam o esclarecimento da opinido publica sobre os riscos e
sinais precursores do cancer de mama. Os autores concluiram que embora campanhas
de prevencdo de neoplasias malignas sejam necessarias, estas ndo sdo suficientes para a

garantia da prevencao primaria do cancer de mama.

Em sua pesquisa Ferraz (2006), também concluiu que a transmissao de
informacdes sobre prevencdo € insuficiente para garantir a pratica efetiva dessas acoes.
De acordo com a autora, iSSO ocorreria porque 0s programas de assisténcia a salde séo
sustentados por modelos que trabalham com doencas, determinantes biologicos e acdes
preventivas e curativas desacopladas das caracteristicas especificas que determinam
efetivamente as atitudes mais recorrentes em relacdo aos cuidados em salde. Desse
modo, segundo a autora, educar a populacao sobre saberes cientificos sem considerar as
representacdes que o sujeito tem do que é salde, doenca e corpo, ndo significa
promover salde e prevenir doenca, principalmente no caso de idosos. De acordo com
Ferraz (2006), estima-se que em grande parte dos casos quando um problema
ginecologico é diagnosticado, ele ja apresenta sintomas ha cerca de oito meses, sendo
que a avaliacdo preventiva ndo é feita ha 4,5 anos. No caso de cancer de mama, esses
dados apresentados por Ferraz (2006), sdo preocupantes e significativos, uma vez que o

diagnostico precoce € principal estratégia para o sucesso do tratamento.

Percebe-se, entdo, que a busca pelos servicos médicos ndo ocorre de maneira
homogénea, mas sim uma conjunc¢éo de fatores de ordem individual e social. De acordo
com J.Silva (1993), grande parte das pessoas reconhece quando seu sintoma é suspeito

de cancer ou algo grave e ainda quando o médico também tem a suspeita. Para a autora,
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trata-se de um periodo dificil, no qual, na tentativa de ndo alarmar a familia, a pessoa
poderia optar por viver tal momento em siléncio. Ainda de acordo com a autora, 0
receio em compartilhar o diagndstico seria maior em individuos que experienciaram o

cancer com sofrimento em parentes ou amigos proximos.

Diferencas a parte, e com suas diferentes historias, expectativas e situacdes
diagnosticas, os individuos chegariam ao médico para esclarecer seu problema, para
Stedeford (1986), as situacbes de diagnostico gerariam um inversdao de saberes a
respeito do corpo, uma vez que nessas situacdes o médico seria 0 maior detentor das
informac@es acerca do corpo do individuo, contrariando a logica do cotidiano na qual
normalmente é a propria pessoa quem mais detém informacGes a respeito de seu corpo.
E esperado que apds os exames, 0 médico forneca uma gama de informacdes a respeito
do que foi apurado. Para Gauderer (1993) as pessoas procurariam o médico para saber a
verdade a respeito do que se passa com seu corpo, embora, muitas vezes prefeririam

ouvir que nada tem ao invés de uma noticia tragica.

Dependendo da situacdo as pesquisas diagnosticas podem ser longas. Em sua
pesquisa com pacientes oncolégicos, V.Silva (2005), encontrou que a maior dificuldade
na busca por assisténcia médica deu-se em virtude da burocracia do sistema de saude.
Também foram listados: o despreparo médico, as baixas condi¢des socioecondmicas e a
precariedade do sistema de salde que ndo apresentaria recursos para um diagnostico
rapido e eficiente. Para a autora tais dificuldades poderiam criar conflitos e tensdes.
Além das tensdes trazidas pelo sistema de saude, V.Silva (2005), também descreveu em
sua pesquisa, esse periodo como um momento amargo, permeado de ddvidas e exames
nem sempre agradaveis. Em relacdo ao cancer de mama, Bergamasco (1999) encontrou

que durante a investigacdo do diagndstico as mulheres vivenciariam momentos de
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incerteza e desconfianga quanto a resposta de suas suspeitas. O periodo de consultas e
marcacdo de exames foi descrito como longo em diversos momentos. Além disso, foi
interpretado pelas mulheres como mais uma dificuldade. Observa-se entdo que a
agilidade do sistema de salude é um importante fator na investigacdo do diagnostico,
tanto pela urgéncia em se comecar o tratamento, quanto pela anglstia que uma longa

espera pode causar.

Terminada a fase de investigacfes é chegada a hora de o médico comunicar o
diagnostico ao paciente e, em muitas vezes, a familia também. O modo e o momento
pelo qual a comunicacdo se da seriam questdes essenciais para o bem-estar do paciente,
sua aceitacdo e aderéncia ao tratamento (C. Silva, 2000). Ndo s a postura do médico
poderia ter grande interferéncia, mas também a do paciente, que, quando positiva,
convidaria também familiares e amigos a aceitarem o tratamento e seguir as
determinacbes medicas, fatores que contribuiriam para melhorar o prognéstico da

doenca (C. Silva, 2000).

De acordo com Lima (2003), a partir do momento em que sofre o0 impacto da
comunicacdo de seu diagnostico, cada individuo faz uso de seus recursos egdicos para
enfrentar tal situacdo. Os recursos egoéicos sdo aqueles que permitem ao ego, instancia
psiquica de acordo com o modelo psicanalitico, adaptar-se a novas situacdes. Sendo
assim, cada individuo possui diferentes condi¢fes egoicas, 0 que permite uma grande
varialibilidade de reacOes perante uma mesma situacdo. As formas de reagir dos
pacientes estdo pautadas ndo sé em sua personalidade, mas também no estilo de vida do
paciente, assim o conhecimento das potencialidades e fraquezas do paciente e do modo
como esse enfrenta a realidade seriam importantes para se saber como revelar o

diagnostico (Kiibler-Ross, 1989). E importante que o profissional esteja preparado para
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0s mais variados tipos de reacOes, que deverdo ser aceitas, uma vez que representam
expressoes de um momento crucial (Kibler-Ross, 1989).

Kibler-Ross (1989) propds a existéncia de cinco fases pelas quais as pessoas
passariam ao saberem que tinham uma doenca incurdvel: negacgdo, raiva, negociagéo,
interiorizacdo e aceitacdo. A negacdo funcionaria como um para-choque apds a noticia,
seria uma fase de defesa temporaria que aos pouco seria ocupada por uma aceitacdo
parcial. A negacdo de forma parcial ou total seria usada por quase todos os pacientes,
uma vez que, segundo a autora, “ndo podemos olhar para o sol o tempo todo, ndo
podemos encarar a morte o tempo todo” (p. 50). Assim a negagdo daria um tempo para
que o individuo se recuperasse e mobilizasse outras medidas menos radicais. De acordo
com a autora, uma nega¢do ansiosa poderia ocorrer quando o individuo recebesse o
diagndstico com total surpresa, nesse sentido, 0 médico, quando ciente das suspeitas,
deveria compartilha-las com o individuo para que esse tivesse maior tempo para se
preparar e por fim aceitar a situacdo. Na fase da raiva, o paciente ji esta ciente de sua
doenca, porém, questiona-se o porqué dele estar com a doenga, a raiva pode se propagar
em diversas dire¢des, sem muitas vezes uma razdo plausivel. Em virtude da raiva e
agressividade esbogadas pelo paciente, lidar com 0 mesmo nessa fase pode ser muito
dificil para a equipe de saude e familiares. Familiares podem ter reacdes de choro,
pesar, culpa e até afastar-se do paciente. A raiva se faz compreensivel na medida em
que as pessoas conseguem vislumbrar o0 que o paciente estd passando ao ver muitas de
suas atividade interrompidas e 0 mais importante serd a presenca e o amor fornecido
pelos que o rodeiam. O periodo da negociacdo envolveria a tentativa do paciente em
superar seu mal através de promessas e barganhas. Essas negociacbes podem ser
direcionadas para a equipe de salde ou Deus. A barganha seria uma tentativa de

adiamento, quando percebida como inutil, o paciente passaria para a proxima fase. A
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interiorizagdo é uma fase paciente torna-se mais debilitado e as situa¢fes inacabadas
devem ser resolvidas para que o paciente conquiste a paz necesséria para 0 momento
final. Nessa fase, 0 paciente necessita exteriorar seu pensar, mas também necessita de
siléncio e as vezes até de isolamento. A aceitagdo é a ultima fase, acompanhada pela
necessidade e vontade do paciente de estar s6 e ndo ser perturbado por problemas
externos. Nessas duas fases cabe aos familiares a sua presenca sem importunar o
paciente.

A duracdo e intensidade de cada fase € variavel, sendo que o paciente pode ir e vir
de cada uma em diferentes momentos. Um elemento importante descrito pela autora é a
presenca da esperanca em todas as etapas descritas, sem ela a vivéncia da doenca seria
ainda mais dificil.

Embora as fases propostas por Kibler-Ross (1989) estejam relacionadas aos
momentos de proximidade da morte, advindos com o diagnostico de uma doenga em
fase terminal, essas poderiam ocorrer facilmente apds o diagndstico de uma doenca
oncolégica. Embora muitas vezes os canceres tenham um bom prognéstico e cura, de
acordo com a autora, a doenca oncoldgica esta sempre ligada a morte, assim o cancer
sempre despertaria reacdes relacionadas a morte. Por mais que a possibilidade de morte
ndo esteja proxima, a presenca de uma doenca oncoldgica retrataria tanto a existéncia
quanto a possibilidade de morte, frequentemente esquecida no cotidiano das pessoas

(Klbler-Ross, 1989).

Em sua pesquisa com mulheres com cancer de mama, Bergamasco (1999)
observou que as mulheres teriam recebido a noticia como uma sentenca de morte, que
antes era vista como uma possibilidade distante. Para a autora tais sentimentos seriam
fortemente influenciados pelo estigma negativo que circunda o cancer. A autora alegou

que as mulheres pautam suas reacOes perante a situacdo em valores individuais e
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sociais. A recepcdo do diagndstico foi descrita como um momento permeado por
medos, desespero e incertezas. Diante disso, a mulher frequentemente sentiria-se
desorientada, impotente e deprimida. A autora relatou que a fé em Deus foi descrita

como uma estratégia fundamental de apoio, conforto e manutencéo da esperanca.

O choque, o impacto e vislumbre da morte também foram aspectos evidentes nos
resultados do estudo de Rossi e Santos (2002). Foram encontrados sentimentos de
tristeza, inseguranca, temor ao futuro e ao desconhecido, relacionado aos tratamentos e
as incertezas ligadas as possibilidades de cura, acrescidas da perspectiva de conviver
com a mutilacdo e suas repercussdes sobre a vida sexual e o relacionamento conjugal. A
comunicacdo do diagndstico também despertou manifestaces de expectativas de cura e
esperan¢a com relacdo ao sucesso dos procedimentos terapéuticos que ainda estavam
por vir. As participantes optaram por se "agarrar a vida", mantendo a esperanca na
possibilidade de cura. Os autores consideraram essa estratégia de enfrentamento
importante para a manutencdo da auto-estima e do nivel de motivacdo para o

engajamento no tratamento.

Ainda em relacgdo a situacdo diagndstica, Gandini & Wutke (1990), investigaram o
significado pessoal da situacdo problema do cancer em pacientes e a relacdo desse com
as informacdes recebidas pelo médico. As pesquisadoras constataram que, quando a
paciente tinha a hipdtese de sua doenca confirmada pelo profissional, ndo havia reacao
de surpresa, situagdo onde as pacientes também demonstraram maior resignagdo diante
do problema. A maior parte delas aceitava o tratamento médico sem resisténcia e
buscava no acompanhamento psicoterapico uma forma de reestruturar sua vida. No
entanto, quando o significado da doenga ndo tinha correlacdo com o diagndstico

médico, por ndo ter atribuido gravidade aos sintomas e por se depararem com 0O
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diagnostico de cancer de mama e diante da conduta médica proposta, mastectomia, as

pacientes apresentavam maior hostilidade e desespero.

Para Gimenes e Queiroz (2000) logo apds o diagnostico de cancer, as mulheres e
seus familiares geralmente se preocupariam com a questdo da sobrevivéncia e so depois
com as habilidades necessarias para a tolerancia dos tratamentos, questdes econdmicas e
reintegracdo social da mulher mastectomizada. E nessa ultima etapa que normalmente
entram as preocupacdes com a perda da feminilidade, desfiguramento e atracdo sexual.
As diferentes etapas do tratamento implicariam em diferentes reacGes dos pacientes e
familiares, desse modo, Gimenes e Queiroz (2000) alegaram que a histologia do tumor,
estagio clinico e anatdmico do momento do diagndstico, idade, sexo do paciente e

natureza do tratamento influenciariam todo o processo.

Maluf et al., (2005), sintetizaram a vivéncia das mulheres com cancer de mama.
De acordo com os pesquisadores, a mulher passaria por fases de conflitos internos que
iriam desde a negacdo até a aceitacdo da doenca. Além disso, a mulher com cancer
poderia passar por varios processos de luto ao longo do tratamento: existéncia da
possibilidade de cancer, a confirmacdo do diagnostico, tratamento cirargico, alteracdo

da imagem corporal, limitacdes pds-cirurgicas e tratamentos.

Rowland (1990) afirmou existirem trés varidveis que influenciariam o ajustamento
psicolégico ao cancer: socioculturais, individuais e da doenca. O contexto sociocultural
envolveria as atitudes sociais sobre o cancer, estigma e significados a ele atribuidos. No
contexto do paciente estdo inseridas questdes de cunho intrapessoal, interpessoal e
clinicas. Nas caracteristicas intrapessoais entrariam as tarefas do desenvolvimento que
estdo ameacadas pelo céancer, elementos da personalidade e capacidade de lidar com os

acontecimentos estressantes da vida. Com relacdo as interpessoais seriam encontradas
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questdes relacionadas ao apoio social. Por fim, os fatores clinicos envolveriam o curso e
estadio clinico, local do céncer, natureza da disfuncdo e sintomas produzidos. O
contexto da doenca envolve os tratamentos requeridos como cirurgias, quimioterapia,

radioterapia, opcOes de reabilitacdo e ajuda dada pelos médicos.

Em relacdo aos tratamentos de cancer de mama, a mastectomia seria o
procedimento mais empregado, em virtude de sua frequéncia e consequliéncias para a
mulher. Ferreira (2003) estudou a representacdo social das mulheres frente a admissao
hospitalar para a realizacdo do procedimento de retirada do tumor. A pesquisadora
observou e entrevistou dez mulheres e observou também os principais profissionais
envolvidos nesse processo. Com relacdo as mulheres, as categorias encontradas foram:
perda da mama, medo da morte, cura, cuidado enquanto estratégia de retorno a saude e
dia normal. Como estratégias de enfrentamento, a pesquisadora encontrou médicos,
Deus, ela propria, crencgas proprias, familia, namorado, outros que passaram pela mesma
experiéncia, coragem, confianca, forca de vontade, oracdo, ndo pensar e convivéncia
com pessoas brincalhonas capazes de passar boa energia. As estratégias mais eficazes
no enfrentamento da admissdo hospitalar foram: cura, cuidado enquanto estratégia de
retorno a saude e dia normal. Em relacdo aos profissionais, a autora verificou que 0s
mesmos fornecem suporte as mulheres, porém se distanciam de um cuidado capaz de
contemplar os aspectos fisicos, mentais e espirituais das mulheres. Ferreira (2003)
apontou para a necessidade do estabelecimento de subjetividade no momento da
internacdo como forma de identificacdo das necessidades das mulheres com céancer de

mama.

Gandini et al. (1993), investigaram as relacdes objetais de mulheres com céncer de

mama comparando dois grupos: um que aguardava a marcacgao da cirurgia (grupo A) e
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outro que ja havia sido submetido ao procedimento a pelo menos seis meses e que
freqlientava um grupo de acompanhamento psicolégico (grupo B). O Teste das Relagdes
Objetais foi utilizado e a analise foi realizada segundo Phillipson acrescida do estudo de
Tolentino-Rosa. Os autores constaram que 0 grupo B apresentou maior equilibrio
adaptativo do ego, ou seja, menor nivel de tensdo comparado as pacientes que
aguardavam o inicio do tratamento. Os autores observaram que no periodo pré-
operatério as pacientes mostraram menor integracdo do ego, usando com maior
intensidade os mecanismos de negacdo da realidade psiquica, identificacdo projetiva e

escotomizagao.

Por meio de entrevistas semidirigidas Prado (2002) examinou as repercussdes da
mastectomia sobre a concepcao de identidade e corpo em quatro mulheres com cancer
de mama. Seu estudo englobou também as modificacbes na vida dessas mulheres em
relacdo a sexualidade, relacionamento social, familiar e reinsercdo no mercado de
trabalho. As analises dos discursos apontaram para mudancas de valores pessoais,
familiares e sociais para trés das quatro mulheres estudadas. A mudanca encontrada se
deu em virtude do enfrentamento nos estagios do tratamento. O apoio familiar, a
convivéncia com outros doentes, o0 conhecimento sobre o céncer de mama e
intervencdes cirdrgicas as quais se submetera foram descritas como fatores que
auxiliaram na superacdo das dificuldades decorrentes do cancer e na construcdo de uma

nova identidade.

Pinto e Giodia-Martins (2006) estudaram a auto-imagem da mulher
mastectomizada e sua interferéncia na qualidade de vida dessas fazendo uso de uma
entrevista semi-estruturada; teste D.F.H. e questionarios de qualidade de vida EORTC

QLQ-C30 e EORTC-BR23. A maior parte das entrevistadas reagiu negativamente ao
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diagnostico de cancer de mama. O medo da morte, a perda do papel feminino e da
identidade saudavel foram mencionadas. A negacdo de algumas participantes retardou a
busca por consultas médicas e pelo diagndstico, o reconforto da duvida foi visto como
fator que intensificou a utilizagdo desse mecanismo. As cirurgias foram temidas e
geradoras de ansiedade, pelo seu risco de morte e sequelas, em outras a perda do seio foi
mais relevante. A cirurgia também foi vista como algo positivo por ser um modo de
recuperar a salde. Em relacdo aos outros tratamentos a quimioterapia foi a que gerou
maior ansiedade nas pacientes. Os autores relacionaram a maior mobiliza¢&o ansiégena
ao estigma social da quimioterapia, encarar a sociedade seria um dos maiores problemas
que estas pacientes enfrentariam. Algumas mulheres vivenciaram a perda do cabelo
como mais dolorosa do que a perda do seio em si, talvez pela maior visibilidade e
desumanizacdo. O desconhecimento dos procedimentos de radioterapia também causou
temor. A reconstrucdo foi vista como uma maneira de recuperar a parte do corpo que
Ihes foi retirada, com todo seu simbolismo e fungbes. O apoio familiar foi descrito
como importante no processo de reabilitagdo, a unido familiar, maior apego e cuidados

foram mencionados.

Conforme foi visto, ndo s6 a cirurgia da mama acarreta conseqiiéncias negativas
na vida da mulher, mas todos os tratamentos que acompanham a doenca. Em sua
pesquisa com mulheres com cancer de mama Rossi e Santos (2002) retrataram que as
queixas das mulheres, na maioria das vezes estiveram relacionadas aos efeitos fisicos
combinados da radioterapia, quimioterapia e cirurgia. Foram citadas sensacOes de
desconforto com relagdo a estética e queda de cabelos. A possibilidade de cura e a
prevencdo da recidiva foram descritas como positivas pelas participantes. A

quimioterapia foi considerada pela maioria das participantes como o pior procedimento



28

pelo qual passaram, enquanto a radioterapia foi considerada a modalidade mais facil de

ser realizada e enfrentada.

Outro elemento relevante acerca da vivéncia e enfrentamento do cancer relaciona-
se a religisiosidade, citada em alguns dos estudos até aqui trazidos (Bergamasco, 1999;
Ferreira,1999). Em relacdo ao discurso religioso, Faria e Seidl (2005) realizaram um
levantamento bibliografico acerca dessa tematica no contexto da saude e doenca. Ao
longo do estudo, as autoras discorrem sobre a importancia do entendimento dos
comportamentos religiosos para a promoc¢do do bem estar humano, uma vez que a maior
parte das pessoas acredita em Deus. De acordo com as autoras, a atribuicdo divina na
causalidade e cura das doencas seria fruto da ignorancia acerca das enfermidades. No
entanto entendimento acerca religiosidade ndo pode se restringir a esse comportamento.
Em um contexto mais amplo, a crenca em Deus funcionaria também como um recurso
cognitivo, comportamental e emocional no enfrentamento de situacdes que exigem
capacidades além das existentes. Dessa forma, o paciente, ao fazer uso da religiosidade,
torna-se um agente pré-ativo de sua situacdo e a religido parte do repertério de solucédo
de problemas.No entanto uso dos repertorios religiosos ndo € singular, as pessoas
podem atribuir & Deus e a elas prdprias, diferentes graus de responsabilidade pela
doenca

Observa-se que falar do tratamento do cancer e seu tratamento, é falar de uma
longa jornada composta por perdas de ordem psicoldgica, fisica e social, para enfrenta-
las mulheres e familiares precisardo de ajuda. Nesse sentido, evidéncias crescentes,
além das pesquisas citadas, tém apontado para o papel central que o apoio social
desempenha ndo sé na prevencdo de doencas e manutencdo de salde, mas também no
alivio do impacto da doenca no individuo e pessoas proximas (Barros & Lopes, 2007).

Para Carvalho (2003), um dos mais importantes atenuantes contra os efeitos do estresse
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provocado pelo cancer seria a disponibilidade de certas pessoas com quem o paciente
pudesse dividir suas experiéncias. Em seu estudo C. Silva (2000) encontrou que o
paciente portador de uma doenca grave pode ndo apenas se beneficiar do apoio familiar,
bem como de outro paciente que tenha passado por situagcdo semelhante e tenha tido
sucesso nesse percurso. Tal apoio possui profunda importancia uma vez que um se vé
no lugar do outro e esse fato torna-os mais proximos.

Embora as pessoas possam ter uma rede social extensa, a familia parece ser o
sistema que vivencia mais intensamente o adoecimento de um membro seu. De acordo
com Lima (2003), o adoecimento gera aflicdo ndo sé para o doente, mas também para
todos os membros da familia, por esse motivo ndo pode ser ignorada. Crepaldi (1999)
elencou dois motivos pelos quais as familias devem ser acrescidas no atendimento em
salde: pelo apoio que fornece ao doente e também necessita de ajuda, tema que sera

abordado a seguir.

1.2. O cancer e a familia.

Diante da importancia da familia no adoecimento de um individuo, essa sera
abordada neste capitulo que englobaré questdes relacionadas a familia diante de uma
doenca cronica, experiéncias de familiares frente ao cancer e ao sistema comunicacional

da familia nessas situaces.

1.2.1. A familia e a doenca cronica
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Para Caplan (1976, citado por Campos, 2004), a familia é fonte primaria de
identidade do individuo sendo crucial para o enfrentamento de crises. A familia
contribuiria para o fortalecimento do ego de seus membros no dominio emocional. As
crises, comumente geradoras de raiva, ansiedade, depressdo e culpa, poderiam ser
minimizadas frente a solidariedade, amor, esperanca e conforto oferecidos pela familia.
Na maioria das vezes o apoio fornecido pelos familiares €, segundo Campos (2004),
sentido como um direito de quem o recebe. Olson (1991, citado por C. Silva, 2000)
pontua que em situacOes de doenca, espera-se que a familia contenha seus sentimentos
para dar apoio ao familiar doente.

No entanto, a chegada de uma doenca, pode representar uma crise ndo apenas para
0 paciente, mas também sua familia. Para McDaniel, Hepworth e Doherty (1994), o
diagndstico de uma doenca crbnica pode ser considerado uma crise vital com alto
potencial desorganizador para a familia, no qual, tanto paciente, quanto familiares,
raramente estdo preparados para lidar com as mudancas fisicas, periodos de
instabilidade e incertezas advindos com a doenca. Para os autores, a doenga cronica
exigiria novas formas de enfrentamento, de autodefini¢bes, gerando assim periodos
extensos de adaptacdo. Além disso, o paciente e seus familiares terdo de enfrentar
diversas perdas: a da salde, dos papéis, das responsabilidades, sonhos, renda e
possibilidade real do encurtamento de vida. Nesse sentido, pelo fato da familia ser a
fonte mais consistente de suporte, crises que atinjam sua estrutura e funcionamento séo
estressantes uma vez que desmontam relagdes suportivas até entdo existentes (Campos,
2004).

Para Rolland (1995), a doenca geraria uma desestabilizacdo no sistema, para a

compreensdo dessa desestabilizacdo em uma familia, Rolland (1995), propds a
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necessidade de uma caracterizacdo do ciclo de vida individual e familiar somado ao tipo
psicossocial e longitudinal da doenga.

Uma doenca crénica pode vir a ocorrer em qualquer estagio do ciclo de vida de
uma pessoa e familia. Para descrever o movimento do ciclo de vida familiar, Rolland
(1995) baseou-se na descri¢do de Lee Combrick-Gram (1985) de trés geracGes de uma
familia, oscilando entre a proximidade, forca centripeta, e o afastamento , forca
centrifuga. Tais periodos coincidiriam com oscilagBes entre tarefas desenvolvimentais
familiares que requeririam intenso vinculo ou altos niveis de coesdo como a criacao de
filhos e tarefas que enfatizam a identidade pessoal e autonomia como a adolescéncia.
Durante os periodos centripetos a vida familiar interna é enfatizada, as fronteiras com o
meio sdo estreitadas e as fronteiras pessoais entre os membros sdo afrouxadas para
facilitar o trabalho em equipe, enquanto nos periodos centrifugos, processo oposto
ocorre para que 0s objetivos que enfatizem as trocas dos membros com o ambiente
ocorram. Para Rolland, a doenca exerceria uma forca centripeta nas familias, uma vez
que essa poderia ser vista como um novo membro que precisaria ser conhecido pelo
sistema. Os sintomas, perdas de funcdes, exigéncias de mudancas relacionadas a doenca
e 0 medo da perda impulsionariam a familia para a criacdo de um foco interno. As
doengas poderdo exercer esse movimento em diferentes graus dependendo do modo
como se manifestam, ndo s6 as doencas se manifestam de formas diferentes, mas
também os membros da familia o fazem e de acordo com o autor essa capacidade estaria
relacionada ao estagio desenvolvimental do individuo e o seu papel na familia. Bond &
Welisch (1990, citado por C. Silva, 2000) apontaram também para o0 movimento
centrifugo de certos membros da familia, os autores relacionaram esse afastamento em
virtude de dificuldade de alguns membros em lidar com as incapacitaces advindas dos

tratamentos.
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Rolland (1995), aponta para a existéncia de um timing normativo e ndo-normativo
da doenca crdnica no ciclo de vida. Lidar com a doenga e morte seriam tarefas da idade
adulta tardia. Assim, doencas e perdas anteriores, seriam consideradas foras de fase e
mais disruptivas. O autor exemplifica que, em casais jovens, a presenca de uma doenga
ocorreria simultaneamente com expectativas de ter filhos e desenvolver uma carreira,
interrompendo, dessa forma o futuro.

Nesse sentido Walsh & McGoldrick (1998), colocaram que, de acordo com
modelos de ciclo de vida, as doengas seriam esperadas no final da vida adulta. Em
relacdo a fase do ciclo de vida, Penna (2004) exemplifica que o cancer de uma crianca e
de um idoso serd percebido de formas distintas, sendo o adoecimento do ultimo
geralmente mais bem aceito, isso por que € mais sincrénico com o ciclo de vida.
Embora essa diferenca na aceitagdo possa ocorrer, Rolland (1995) e Penna (2004)
colocam que o real impacto s6 poderd ser medido pelo tipo da doenca o papel que o
individuo desempenhava antes da doenca. N&o apenas o papel que o individuo possui na
familia seria relevante, Brown (2007) acrescentou que o papel que o individuo julga ter
também seria relevante. De acordo Walsh & McGoldrick (1998) quanto mais central o
papel do individuo em sua familia, maior a desestruturacéo e estresse familiar.

Em relacdo a caracterizacdo das doencas, Rolland (1995) sugere uma tipologia
para facilitar a criagdo de categorias para as doencas cronicas, essa tipologia tem como
objetivo examinar o relacionamento entre a doenca e a dindmica individual e familiar.
Em relacdo a tipologia psicossocial da doencga, o autor coloca que essa seria feita de um
modo a proporcionar um vinculo melhor entre o mundo bioldgico e psicossocial,
esclarecendo melhor o relacionamento entre a doenca cronica e o ciclo de vida familiar.
Assim o autor conceituou as doencas em relacdo ao seu inicio, curso, conseqiiéncias e

grau de incapacitacéo.
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O inicio da doenga: pode vir a ser agudo ou gradual. As doengas que se iniciam de
forma gradual apresentariam formas diferentes de estressores das de crise subita, nos
casos graduais, as familias e individuos teriam mais tempo para se reajustarem em
relacdo as mudancas de estrutura, papéis, solucdes de problemas e manejo da familia,
enquanto que em uma doenga aguda a familia teria de acelerar sua mobilizacdo frente a
crise.

O curso da doenca: pode ser progressivo, quando, a doenca é geralmente
sintomatica e progride em severidade, fazendo com que seus individuos tenham de se
adaptar continuamente. O curso também pode ser constante quando depois de um
periodo de crise, 0 curso biolégico da doenga se estabiliza, as mudancas, portanto, sao
semipermanentes. O curso pode ser ainda reincidente, quando os periodos de
estabilidade e de exacerbacdo dos sintomas sdo alternados, no qual a familia poderia ter
uma vida normal com a possibilidade da reincidéncia por perto.

As consequéncias da doenca: relacionam-se a extensdo em que a doenca pode
causar a morte ou encurtar a vida. Para Rolland (1995), o ato crucial nesse caso
relaciona-se a expectativa inicial da doenca provocar a morte, quando ha possibilidade,
0 membro doente temeria a possibilidade da morte antes de executar seu plano de vida.
Os familiares temeriam ficar sos e poderiam ficar presos entre o desejo de intimidade e
o0 impulso de afastar-se emocionalmente do membro doente. A existéncia da
possibilidade de morte, poderia criar a superprotecdo por parte da familia e ganhos
secundarios para 0 membro doente.

O grau de incapacitacdo da doenca: os prejuizos advindos da doenca poderiam ser
de ordem cognitiva, sensitiva, de movimentagdo, producédo de energia, desfiguramento
ou outras causas medicas de estigma social. Os diferentes tipos de incapacitacdo

implicariam em diferencas nos ajustamentos necessarios em uma familia.
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No caso do cancer de mama, uma categorizagdo definitiva da doenca, mostra-se
dificil de ser executada, devido, principalmente, a diversidade das formas de
manifestacdo da doenca e de seu tratamento. Como, por exemplo, o inicio da doenca,
embora seja gradual, nem sempre os individuos e seus familiares podem estar
vislumbrando que as investigacdes diagndsticas podem levar a esse diagnostico,
portanto, a recepgdo desse pode ser sentida de forma aguda. Dependendo do estadio da
doenca, 0 seu curso e conseqliéncias também podem ser diferentes. Com relacdo ao
curso e conseqiiéncias da doenca, Rolland (1995) coloca que as doencas podem ser mais
ou menos incertas e ainda podem variar em relacéo a velocidade no qual as mudancgas se
impdem. Assim sendo autor coloca que a complexidade, frequéncia e eficacia de um
tratamento, quantidade e cuidado exigidos pela doenca e frequéncia de intensidade dos
sintomas variam de acordo com as doencgas, tendo importantes implicagdes para a
adaptacdo do individuo e familia.

Ainda de acordo com o mesmo autor, outra dimensdo das doencas cronicas se
refere a fase temporal desenvolvimental da doenca. Segundo Rolland (1995), cada fase
possui suas préprias tarefas desenvolvimentais psicossociais que requerem forcas,
atitudes ou mudancas familiares diferentes.

A primeira fase é chamada fase da crise ou aguda: essa fase tem seu inicio quando
a familia e individuo percebem que ha algo de errado. Ela inclui o periodo inicial de
reajustamento e manejo inicial depois que o problema foi esclarecido, assim, a familia
se reorganiza para atender as necessidades imediatas. O autor descreveu algumas tarefas
praticas universais relativas a doenca: aprendizagem de lidar com os sintomas da
doenga, com o ambiente hospitalar e seus procedimentos e estabelecimento de bons
relacionamentos com a equipe cuidadora. Rolland (1994) também propde tarefas

criticas de natureza mais geral e, as vezes, existencial como a criagdo de significados
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para a doenca que maximize a preservacdo de um sentimento de dominio e
competéncia, entristecimento pela perda da identidade familiar anterior a enfermidade,
busca uma posicgéo de aceitacdo permanente, unido para reorganizacao da crise em curto
prazo e desenvolvimento da flexibilidade perante a incerteza. Em virtude da perda de
controle que as familias experienciam, Rolland (1998) também sugeriu que seja
estimulada a busca por informacGes sobre a doenca, recursos da comunidade e grupos
de ajuda.

A fase crbnica pode ser longa ou curta e compreende o periodo entre a fase de
diagndstico inicial e o periodo de ajustamento e a terminal. Essa fase pode ser permeada
por constancia, progressao ou mudancas episodicas. Essa fase seria vista muito mais em
termos psicossociais do que bioldgicos, seria a fase da longa provacéo, da capacidade da
familia em aprender a conviver com a doenca e suas consequiéncias. A capacidade da
familia em manter uma aparéncia de vida normal na presenca de uma enfermidade
cronica e de uma incerteza aumentada constituem tarefas chaves desse periodo
(Rolland, 1995). As demandas de cuidados, exaustdo e ambivaléncia se tornam comuns
e os recursos financeiros e emocionais tendem ao esgotamento.

A terceira e ultima fase, o periodo terminal, quando a Unica duvida que resta esta
relacionada ao tempo que ainda ha para se preparar para a chegada da morte. As
intervencdes médicas persistentes podem ser dificeis de distinguir das tentativas de
cuidados de conforto para os pacientes. E uma fase permeada pelos sentimentos de
separacao, morte, resolucao do luto e retomada da vida “normal” depois da perda.

Imada (2004) desenvolveu um estudo a partir do referencial tedrico do Modelo
Sistema Familiar-Doenca de Rolland (1994) em pacientes em tratamento de cancer de
mama. O objetivo do estudo foi conhecer as diferentes maneiras pelas quais as mulheres

e suas familias vivenciavam o cancer de mama. Na analise, a pesquisadora inter-
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relacionou as falas das entrevistas semidirigidas, e as fases propostas por Rolland.
Imada observou que o diagnostico de cancer de mama deu inicio a um processo agudo,
a partir do qual as mulheres buscaram tratamento imediato. Algumas mulheres
relataram uma reacdo de choque, outras mantiveram o controle emocional. Ap6s o
procedimento cirdrgico, iniciou-se a fase cronica, um periodo mais longo que envolvia
os tratamentos de radioterapia, quimioterapia e hormonioterapia. Nesta fase, o curso da
doenca foi considerado constante, apesar de que as mudangas na rotina e no bem-estar
das mulheres se caracterizassem como episodicas. As mulheres tiveram incapacitagdes
leves e severas, sendo que o grau de incapacitacdo correlacionava-se com o grau de
severidade do tumor. Em relacdo as incapacitacfes psicossociais, foi observado maior
relagcdo destas com outras experiéncias estressantes anteriores e com aspectos da vida da
mulher atingidos pela doenca. A coesdo familiar e a comunicagéo eficiente dentro da
familia foram fatores significativos no ajustamento adequado das mulheres e de suas

familias a doenca.

1.2.2. A comunicagao familiar em situacdes de doenca

De acordo com Bousso (1999), além de afetar o ciclo de vida familiar, a doenca
alteraria também a relacdo e comunicagdo desses. A comunicacao entre 0s membros da
familia pode ser caracterizada a partir dos conceitos de sistema de relacionamento
aberto e fechado. No sistema aberto o individuo sente liberdade para comunicar seus
pensamentos, sentimentos e fantasias ao outro, enquanto no fechado ha inexisténcia

dessa liberdade (Bowen, 1998).
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N&o se comunicar abertamente é uma caracteristica do processo comunicativo em
familias que presenciam doencas prolongadas, o que consistiria em uma tentativa de
protecdo contra o sofrimento, ou ainda uma reacdo emocional para protecdo de si
proprio da ansiedade do outro (Bowen, 1998). De acordo com Cerveny (2004), doenca e
morte sdo dois dos principais tabus familiares, sendo tabus, assuntos que a familia
evitaria falar. Para Bowen (1998), as pessoas evitariam assuntos tabus para néo
desagradarem os outros. De acordo com o autor, pacientes com doengas cronicas
tenderiam a ficar sem comunicar seus pensamentos por dois motivos: negacéo e sistema
fechado de relacionamento. O autor propde a existéncia de trés sistemas fechados em
torno de pacientes em iminéncia de morte: o paciente que ndo comunica a ninguém seu
sentimento de morte, a familia que recebe informacgdes dos médicos e as reinterpreta e a
equipe com suas reagdes emocionais. De acordo com Rolland (2001), essas reagdes dos
sistemas fechados sugeridas por Bowen (1998) também poderiam ocorrer na fase
cronica da doenca. Familiares, para “poupar” o doente e também se poupar, evitariam
falar sobre a doenca, o0 que geraria um aumento de medo e desconfianga do paciente.

Assim, o paciente permaneceria em siléncio refletindo sobre a verdade nédo dita,
nas vezes em tenta questionar algo, vivencia o desvio do assunto e desse modo o
paciente “aprende” que esse assunto deve ser evitado e familiares e pacientes passam a
viver isolados com seus sentimentos (Penna, 2004).De acordo com Kiibler-Ross (1989)
0 paciente através dos gestos e feicdes de seus familiares perceberia que 0s mesmos
estdo escondendo algo dele. Os “ndo ditos” causariam afastamentos entre as pessoas em
um momento em que a proximidade além de desejada se faz importante, e de acordo
com Leal (2003), em longo prazo, essa conspiragao acabaria tendo custos emocionais

para os envolvidos.
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E vélido ressaltar que as necessidades comunicacionais variam de pessoa para
pessoa, Rolland (1990) pontua que 0 mais importante é que as pessoas sintam-se
satisfeitas em relacdo a comunicacdo. Outro elemento relevante acerca da comunicagéo
familiar refere-se a sua eficacia, a comunicacdo eficaz reduziria conflitos e promoveria
a coesdo e apoio mutuo. Enquanto que, a ocorréncia de distlrbios, nesse ambito,
possibilitaria 0 aumento de chances de conflitos e confrontos. Para a ocorréncia de uma
comunicacdo verdadeira é necessario coragem e franqueza para abordagem de temas
dificeis (Penna, 2004). Para Bowen (1998), a abertura na comunicacdo s6 poderia
ocorrer quando as pessoas conseguissem desenvolver algum controle sobre suas reagdes
a ansiedade do outro.

Segundo Rabuske (2004), na relacdo familia-crianca, as pesquisas e discussdes
realizadas permitiram considerar a comunicacdo aberta como um implementador de
confianca da crianga nos pais e possibilidade de compartilhar ansiedade, ddvidas e
medos. Rabuske (2004) investigou a comunicacdo entre familiares e criangas
/adolescentes portadores de doencgas cronicas sobre a hospitalizacdo e doenca. Por meio
de 20 (vinte) entrevistas, a pesquisadora encontrou que a comunicagao com as criangas
se configurou pela atencdo dos familiares as suas reacdes verbais e ndo-verbais. As
informagdes compartilhadas com as criangas centralizaram-se nos aspectos de
tratamento relativos aos comportamentos das criangas. As criangas ficaram sabendo de
seus diagndsticos pelos pais de forma gradual e informal. Apenas nos casos de cancer,
todas as criangas sabiam seus diagnosticos. A idade das criangas foi um dos critérios na
escolha das informacdes. Informacgdes sobre risco de sequelas e morte ndo foram
comunicadas abertamente e constituiram-se segredos entre os envolvidos. A morte foi o
principal tabu. Os pais consideram o ndo-compartilhnamento de informagdes uma atitude

com potencial prejudicial as criangas, porém, justificaram sua posi¢cdo com o intuito de
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proteger as criancas. As maiores dificuldades na comunicagdo sobre a doenga com as
criangas foram o diagndstico, funcionamento corporal, causas e prognostico e com
menor dificuldade, o tratamento. De acordo com Rabuske (2004), além de gerar
impoténcia, o sofrimento e o estresse, no contexto da doenga cronica, tornariam mais
dificil compartilhar informagdes. Os pais entrevistados descreveram a fase diagnostica
como um periodo de davidas e incertezas. Alguns, cientes de certos sintomas, cogitaram
a ocorréncia de determinadas doencas. Ao receberem os diagnosticos dos filhos, os pais
ndo assimilaram muito bem as informacgdes e ndo realizaram muitas perguntas aos
profissionais o que, segundo a autora, pode ser em virtude da intensa carga emocional
da noticia. Nos casos de cancer, os familiares entrevistados, ndo entenderam a tipologia
dos mesmos. O uso da palavra maligno foi relacionado a algo pior, mesmo em certas
situacbes como sendo sindnimo da enfermidade da criangca. No entanto, passado esse
momento, surgiu o interesse em saber mais sobre o tratamento e a cura. Rabuske (2004)
associou esse comportamento ao medo inicial do que os familiares poderiam vir a ouvir
dos profissionais.

Em sua pesquisa com pais de filhos com cancer, Castoldi e Steffens (2006)
constataram que comunicacdo conjugal torna-se mais dificil, os casais relataram
dificuldade de partilhar suas emog¢des. Constataram também que quanto maior o nivel
de estresse vivido, maiores sdo as chances de ocorrerem falhas na comunicagéo.
Segundo os autores, tanto a comunicagédo verbal quanto a ndo-verbal sofrem falhas em
decorréncia da dor, e 0 conjuge passa a ter dificuldade de fazer a leitura dos sinais de
Seu par.

Sobre a comunicacdo familiar em situacdo de diagndstico de cancer, Huizinga et
al. (2005) desenvolveram uma pesquisa com filhos adolescentes de pais com cancer. Os

objetivos dos pesquisadores foram: comparar as diferencas na qualidade da
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comunicagdo de adolescentes com seus pais com cancer e seus pais saudaveis, verificar
a relacdo entre estresse pds-traumatico e comunicacao entre os pais e os filhos e os
efeitos relacionados & género e ao estado de saude e variaveis da doenga dos pais.
Responderam aos questiondrios 212 criangas e adolescentes com idade entre onze e
dezoito anos. A média de idade dos participantes foi de 15,1 anos, 16% deles tinham
pais com cancer e 84%, mdes. Tinham cancer de mama como diagnoéstico, 55% dos
adolescentes. A média de tempo de diagndstico dos pais era de 2,7 anos. Para mensurar
a percepcdo dos filhos em relacdo a comunicacdo com os pais foi utilizada Parent
Adoslecent Communication Scale - PACS. Trata-se de uma escala tipo likert, com alfas
de Cronback superiores & 0,70. A escala foi correlacionada a escala de impacto de
eventos Impact of Event Scale, tempo de diagnostico, ocorréncia de recidiva e existéncia
de tratamento intensivo. Comunicacdo com as mées se deu de forma mais aberta nos
adolescentes que tinham maes saudaveis, 0 que sugeriu que eventos estressantes , como
cancer parental, afetam a comunicacdo familiar. Problemas de comunicagdo com um
dos pais doentes foi um forte preditor de evitacdo nas meninas. Maiores problemas de
comunicacdo foram associados ao estresse poOs-traumatico. Comunicagdo mais aberta
nas meninas foi associada com menos estresse pés-traumatico. Adolescentes com
estresse pds-traumatico experienciaram sintomas de intrusdo e evitacdo. Os autores
levantaram que é possivel que os adolescentes evitem conversas com seus pais para nao
serem lembrados da doenca dos mesmos. Outro achado da pesquisa relaciona-se a
recidiva da doenga: foram relatados mais problemas de comunica¢do com pais que
tiveram recorréncia da doenca. Em relacdo a intensidade dos tratamentos, foi
encontrado que os filhos com pais que passavam por tratamento intenso tinham mais
barreiras na comunicagao. Alteracdes em relacdo ao tempo de diagndstico ndo foram

percebidas.
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Mallinger, Griggs e Shields (2005), realizaram um estudo relacionando a
comunicacdo familiar e a saide mental de mulheres com cancer de mama. Segundo 0s
autores em contextos de eventos traumaticos, como o cancer de mama, falar com os
outros sobre o evento poderia facilitar o ajustamento emocional e ajudar a encontrar
significados para o acontecimento. Seria comum as mulheres quererem falar sobre a
doenca, comportamento esse, considerado positivo no ajustamento psicoldgico e
componente chave para o sucesso do enfrentamento da doenca. Em situagOes de crise,
os individuos solicitariam mais o apoio familiar. Assim, nessas situacdes, a
comunicacdo familiar aberta torna-se muito importante uma vez que a familia seria a
primeira fonte de suporte. De acordo com os autores, estudos tém mostrado que
pacientes que sentem melhor suporte emocional teriam menos depresséo, disturbios de
humor e melhor ajustamento. Foram entrevistadas 230 mulheres em diferentes estagios
apos o tratamento de cancer de mama. O resultado da regressdo multivariada indicou
que mulheres que mantinham a comunicagdo aberta na familia, tinham melhor saude
mental.

As condutas comunicacionais em relacdo ao cancer, ndo se resumem a
comunicacdo entre os membros familia, mas também em relacdo & omissdo do
diagndstico, que poderia ocorrer por parte do préprio paciente ou dos familiares. A
omissdo de seu diagndstico seria mais comum na populacdo masculina e provedora da
familia, que na tentativa de ndo onerar emocionalmente seus familiares, esconderia seu
diagndstico. Outros concluios de siléncio intrafamiliar rondariam o céncer, como a
omissdo do estado de salde do paciente a alguns membros da familia, geralmente
idosos e criancas, a evitacdo da exposi¢do de outros problemas para poupar o paciente e
ndo-demonstracdo de sentimentos negativos e de sobrecarga relacionados a doenca .

Todas as omissfes, de acordo com Penna (2004), poderiam gerar barreiras entre
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paciente e familiares. A seguir serdo abordados aspectos tedricos relacionados a

vivéncia do cancer nas familias, juntamente com algumas pesquisas nessa area.

1.2.3. A familia e o cancer

De acordo com Tavares (2002), a recep¢do do diagndstico de cancer seria um
evento potencialmente desestruturante para a familia e doente. A desorganizacao
familiar podera variar de acordo com o tipo de céncer, familia e paciente, assim, o
conhecimento sobre a familia possibilitaria uma interferéncia no progndstico e
qualidade de vida do paciente, uma vez que essa, conforme Penna (2004), tem grande
influéncia sobre o curso da doenga no paciente, influéncia essa crucial no uso de
recursos de adaptacdo. Kibler-Ross (1989) também pontuou que as reacbes dos
familiares contribuiriam muito para as reacfes dos pacientes, acrescentou ainda que a
reciproca também ocorreria. Essa ligacdo entre as reacdes de pacientes e familiares
colocadas pelas autoras vem a reforgar a teoria de Bertalanffy (1977). De acordo com a
Teoria Geral dos Sistemas, as familias sdo entendidas como sistemas compostos por
outros sistemas, inter-relacionados, sendo assim, a mudanca em um dos sistemas esta
agregada a mudanca dos outros, ou seja, as reacdes de um membro familiar afetardo os
outros. Desse modo a familia configura-se como parte integrante do atendimento a
pacientes acometidos pelo céancer e outras doencas, tanto pelo apoio, quanto pelo
sofrimento compartilhado, necessitando também de atendimento (Crepaldi, 1999).

A fase da chegada do diagndstico costuma ser uma fase permeada por ansiedade e

medos, sendo que familiares podem apresentar até mais sofrimento emocional do que o
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proprio paciente (Penna, 2004). Nessa fase e também durante os tratamentos, a familia,
diante dos percalcos da doenca, pode vivenciar sentimentos de impoténcia (Ribeiro,
2003).0s familiares também podem apresentar reacdes semelhantes a dos pacientes
(Klbler-Ross, 1989), na pesquisa de Messias (2005), por exemplo, a negacdo foi
encontrada nos membros familiares. Para Cerveny (2004), a maneira pela qual a familia
vive a doenga, seus rituais e sentimentos sdo incorporados através de geraces,
transformam-se em crencas e mitos que fardo parte da cultura familiar.

Em relacdo as pesquisas com familiares de pacientes com céncer, segundo Tavares
(2002), tradicionalmente, as pesquisas tém privilegiado familiares de pacientes com
cancer em pediatria, em segundo lugar encontram-se pesquisas centradas nos problemas
emocionais decorrentes da crise gerada pela morte. Penna (2004) afirmou que as
patologias emocionais ocorrem com maior freqiiéncia em pacientes com cancer e nos
familiares desses, do que na populagdo em geral. De acordo com Quintana (1999, citado
por Tavares 2002), as pesquisas apontam que a experiéncia da convivéncia com um
familiar com céncer foi percebida como &rdua, sofrida e de dificil enfrentamento.
Chegando a trazer mais agravos para familiares do que para doentes. Nas criangas com
familiar com céancer, foram encontrados altos niveis de ansiedade, depressdo, medo da
morte e separacdo, sendo que o ajustamento positivo foi encontrado em familias que
permitiram a crianga expressar suas ansiedades e preocupacoes sobre o familiar e ainda
participar nas atividades de cuidado. Nota-se entdo que a familia do paciente oncoldgico
sofre, e muito, em seu cotidiano, por isso, a importancia de se conhecer a vivéncias
dessas familias e ajuda-las. Além de contribuir para satde familiar, intervencGes nesse
ambito contribuiriam tambem para a melhor qualidade vida do paciente. As pesquisas a

seguir ilustram outras mudancas no sistema familiar a partir do diagndstico de cancer.
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A fim de compreender como os familiares convivem com a experiéncia do
diagndstico de diferentes tipos de cancer em um de seus membros, Bilemannn (1997)
buscou por meio de observagOes, consultas documentais e entrevistas descrever a
vivéncia da familia e o significado da doenca para os mesmos. A pesquisadora concluiu
que a trajetoria dos familiares foi constituida de seis momentos: a busca de um
diagndstico, momento que gerou duvidas e incertezas; a confirmagdo do diagnostico,
fato que gerou o dilema entre revelar ou manter segredo; percepc¢ao da doenca, advindo
a criacdo de significados; busca de um caminho para a manutencao da vida, por meio do
resgate da esperanca; a recidiva: o ir e o vir e por fim, 0 compasso de espera: a morte.

Messias (2005) também estudou a experiéncia da familia frente ao idoso com
cancer. A autora realizou entrevistas semi-estruturadas com trés familiares de trés
pacientes. A analise dos dados gerou as seguintes categorias: sentimento da familia em
relacdo ao diagndstico da doenca, sentimentos esses relacionados ao sofrimento, dor,
tristeza, revolta e aceitacdo por parte de alguns familiares; o cancer e sua relacdo com a
fé, a expressdo da religiosidade por parte das cuidadoras primarias; dificuldades
surgidas no contexto familiar em decorréncia da doenga, envolvendo aspectos
financeiros e as mudancas na organizacdo familiar frente ao processo de cuidar.

Através das pesquisas de Bilemannn (1997) e Massler (2003) observa-se que
familiares acompanham o0s pacientes ao longo da trajetéria da doenca e que essa
caminhada é acompanhada por sofrimento e mudancas. O cancer impde aos pacientes e
suas familias uma serie de obstaculos que outras familias normalmente nao enfrentam,
para se adaptar diante das mudancas impostas pela doenga, a familia sofrera alteracfes
em seu modo costumeiro de funcionar.

Com o objetivo compreender a dinamica familiar do paciente oncoldgico, a partir

da revelacdo do diagnostico e da atuacdo da familia no contexto da doenga, Massler
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(2003) analisou as repercussdes do diagnostico de cancer nos papéis familiares,
vinculos afetivos e estilos de comunicacdo interpessoal. O contetdo das entrevistas dos
quatro casos pesquisados indicou mudanca nos papéis familiares e em alguns casos a
inclusdo de outras pessoas no contexto familiar, alteracdo nos vinculos afetivos, por
afastamentos e enfraquecimentos ou aproximacgOes e fortalecimentos, mudancas nas
formas de comunicagéo familiar que se transformam em ditos e ndo-ditos ou segredos.
Foi observado também que o paciente foi quem deu suporte emocional aos familiares e
que nem sempre a familia conseguiu fazer o mesmo em relacéo ao familiar com céancer.
O estudo indicou que a dindmica familiar envolve dimensdes fisica, psicologica, social,
ambiental e cultural. Além disso, a pesquisadora concluiu que familia e paciente,
precisam ser capacitados para lidar melhor com a trajetéria da doenca, assim
favorecendo a diminuigédo do estresse provocado pelo cancer.

Biff (2003) estudou as percepgdes de 23 familiares de 10 familias sobre a
dindmica familiar apds o cancer de mama e as diferencas de composicdo familiar,
género, idade, nivel educacional e ocupacdo. A pesquisadora entrevistou 23 familiares
de 19 familias e apds a analise de contetido pode concluir que independente da idade,
nivel educacional e ocupacional mostraram aspectos positivos da dindmica familiar. Em
relacdo ao género, maridos e filhos colocaram o feminino como posicao de destaque na
reorganizacdo da unidade familiar, sendo que os homens foram descritos como mais
alienados durante o processo da doenca. Os achados mostraram que o cancer de mama
em um membro da familia pode alterar a dindmica da familia, além disso, os membros
familiares buscaram utilizar potenciais de cada um deles a fim de atingir a estabilidade
familiar.

Diante das pesquisas de Massler (2003) e Biff (2003) é possivel a observar que a

mudanca na dinamica familiar gera uma série de alteragdes no sistema: papéis, vinculo e
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estilo de comunicagdo, porém , essas mudancas nem sempre ocorrem de forma negativa,
conforme visto na pesquisa de Biff (2003). As necessidades do paciente de receber
atencdo e cuidado oferecem desafios a estabilidade do sistema, porém muitas familias
conseguem recuperar seu equilibrio e cuidar adequadamente do doente (C. Silva, 2000).
Penna (2004) afirmou que ao abrirem mé&o de suas coisas em fungdo dos ajustes
necessarios advindos com a doenca, familiares podem ter sentimento de sobrecarga,
culpa e raiva. Essa dinamica, segundo a autora, pode fazer com que a doenca seja
encarada como um peso intolerdvel e fonte de culpa e frustracdo para todos. Para
Kibler-Ross (1989), a familia deveria tentar levar uma vida proxima do normal, uma
vez que conviver com doenga o tempo todo seria muito dificil, além disso, esse
movimento mostraria aos familiares que embora a doenca tenha desequilibrado o lar,
esse teria a capacidade de adaptacao.

Penna (2004) sugere que familias coesas sdo as que melhor d&o apoio familiar ao
enfermo. Familias coesas sdo aquelas em que os membros estdo muito envolvidos e
engajados entre si, sendo mais capazes de compartilhar sentimentos de dor, propiciam
mais apoio matuo, tém maior tolerancia aos sentimentos negativos, demonstram seus
sentimentos e confiam na unido familiar. Outra caracteristica citada pela autora refere-se
a capacidade de resolucdo de conflitos. As pessoas que conseguem resolver seus
conflitos com mais facilidade o fazem pelo fato de conseguirem se comunicar de forma
aberta e compartilhar intimidades, o que permite que diferencas e sentimentos ruins
sejam tolerados.

Porém, partilhar sentimentos relacionados ao cancer nem sempre é uma tarefa
facil. Em seu estudo com familiares de pacientes com cancer de mama, Tavares (2002),
encontrou uma alta freqiiéncia do uso de metaforas quando os participantes da pesquisa

se referiam a doenca. Alves e Rabelo (1995, citado por Tavares 2002), citados pela
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autora, apontam o uso de metaforas como um meio de fabricacdo de imagens sugestivas
das concepcoes e valores existentes sobre a experiéncia de enfermidade. Nesse sentido,
a linguagem conotativa relaciona os sentidos implicitos e explicitos permitindo aos
individuos transmitir seus sentimentos de sofrimento ou aflicdo para os quais a
expressdo denotativa é muitas vezes inadequada, assim, uso de metéforas indicaria a
dificuldade de familiares de doentes falarem sobre o tema da doenca.

Outro dado importante no enfrentamento do cancer seria o significado e o sentido
atribuidos a doenca. O céancer, sendo uma doenca tdo coberta de sentidos e significados
(Kibler-Ross, 1989; Sant’Anna, 2000; Sontag, 2007), pode despertar uma série de
reacOes da familia, dependendo da visdo, crengas e experiéncias que a familia tem sobre
tal enfermidade.

Tavares e Trad (2005) analisaram as metéforas e significados relacionados ao
cancer de mama em familiares que tinham um membro portador da doenca. De acordo
com os resultados da pesquisa, os familiares compartilharam suas percepgdes em
relacdo ao céncer, diferenciaram o cancer de mama como uma manifestacdo mais
branda da doenca, o cancer foi visto como um ser que degenera, sendo que em familias
que ja haviam passado pela doenca, a visdo foi mais negativa. A possibilidade da
retirada da mama seria um dos motivos pelos quais as pessoas considerariam a doenca
menos grave, essa retirada foi associada a cura. Em virtude da dor e sofrimento
causados pela quimioterapia, essa foi considerada quase que como uma doenca, tanto
pela despersonalizagédo, quanto estigma. Em relacéo a etiologia do cancer, os familiares
atribuiram essa a causas de fundo psiquico, espiritual e biologico. As causas
psicossomaticas tiveram lugar de destaque, e 0os comportamentos listados estiveram
relacionados a retencdo do sofrimento e de sentimentos negativos. A idéia do cancer ser

incuravel prevaleceu entre os participantes, embora estivesse presente a esperanca no
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desenvolvimento cientifico e tecnoldgico para a obtengdo da cura. Os comportamentos
de autocuidado e adesdo de habitos de vida saudaveis foram listados como
comportamentos que ajudariam a prevenir a recidiva.

Ferreira (2007) buscou em seu estudo compreender os sentidos para o cancer de
mama feminino entre casais que permaneceram unidos na vivéncia dessa enfermidade.
A partir das respostas das entrevistas semi-estruturas, a pesquisadora identificou trés
grandes tematicas relacionadas aos sentidos do cancer e da conjugalidade. Os sentidos
do céncer foram agrupados no item da vivéncia da doenca que foi composto pela
confirmacéo da doenca e fase do tratamento. A fase do tratamento foi subdividida em:
ficando mais em casa, conversando omitindo a doenca, transportando as esposas,
cuidado fornecido por outras mulheres, realizacdo do servico doméstico — terceirizado e
sexualidade — afastamento. Os sentidos da conjugalidade foram agrupados na tematica
ser marido e ser esposa, tais tematicas surgiram dos discursos dos entrevistados
pautados na histdria do cancer e moral do modelo de conjugalidade tradicional. O
cancer foi relacionado a uma doenca com sentidos de provacdo e morte, despertando
nos participantes sentimentos de revolta, ansiedade e a relagio com Deus. O
compromisso assumido pelo casamento e a ndo-revelagcdo dos sentimentos mais intimos
relacionados a doenca possibilitaram a manutencdo do laco conjugal frente a
experiéncia de dor da doenga. A autora destacou a relevancia da assisténcia
interdisciplinar com o objetivo de desconstruir a negatividade associada ao cancer e a
relevancia do discurso religioso como ferramenta de cuidado assistencial a populagao
estudada.

As pesquisas até aqui trazidas apontam para as mudancas ocorridas nas familias
em decorréncia do diagnostico de cancer. Nesse sentido observa-se que com a chegada

do diagnostico de cancer espera-se que a familia, mesmo fragilizada, assuma uma série
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de fungdes como o fornecimento de suporte emocional, tomada de decisGes,
comunicacdo com os profissionais de salde, cuidados de enfermagem e custeamento

financeiro (Tavares, 2002).

1.3. A comunicagéo do diagnostico de uma mé noticia

A seguir serdo apresentados aspectos tedricos a respeito da tematica comunicacao
de maés noticias, nos dois topicos seguintes serdo abordados aspectos relacionados aos

meédicos, principais comunicadores de mas noticias em salde e pacientes.

1.3.1. Aspectos teodricos e conceito

O interesse pela comunicacdo de mas noticias surgiu pela suposicdo de que ela
possuia fortes implicagdes psicoldgicas, fisicas e interpessoais, podendo gerar inimeros
conflitos, afetar sintomas, comportamentos, relacionamentos sociais, prognostico,
autopercepcao do paciente e as atitudes de terceiros (V.Silva, 2005).

Almanza-Mufioz e Holland (1998) realizaram um levantamento bibliografico a
respeito da tematica da comunicacdo das mas noticias na pratica medica a fim de
elaborar um guia clinico para tal situacdo. Foram localizados 115 artigos sobre o tema,
dentre os anos de 1978 e 1998. Os autores puderam observar 0 aumento no nimero de

estudos acerca do tema e uma maior concentragdo na area de investigacao.
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De acordo com Baile et al. (2000), m& noticia significaria toda informagdo que
envolvesse uma mudanca dréstica e negativa na vida e perspectiva de futuro de uma
pessoa. Acrescenta-se que apenas o receptor da mesma definiria de fato a malignidade
da informacéo (Baile et al., 2000; Eggly et al., 2006). No campo da medicina, Almanza-
Mufioz e Holland (1999) definiram as méas noticias como sendo todas aquelas
comunicagOes relacionadas ao processo medico que sdo percebidas como ameacas
fisicas e mentais, em que as capacidades de enfrentamento do receptor sdo colocadas em
risco.

Com o objetivo de conhecer a definicdo de méas noticias em salde, Pereira (2005)
realizou um estudo acerca da representacao social dos profissionais de saude e cidadaos
sobre méas noticias nesse cenario. A autora encontrou que mas noticias em saude estdo
frequentemente associadas a morte, doencas graves e sem cura, principalmente as
doencas oncoldgicas. Para Parker et al. (2001), o diagndstico de cancer de mama seria
frequentemente considerado uma ma noticia em virtude da associacdo da doenga a
debilitacGes, tratamentos desfigurantes, dores, perdas de funcbes e morte.

Pesquisas entre as décadas de 1950 e 1970 mostraram que nessa época, quando o
tratamento de cancer era mais “obscuro”, informar o diagnéstico era uma atitude
considerada prejudicial. Porém, com as mudancas e melhoras dos tratamentos, 0s
diagndsticos passaram a ser mais revelados (Baile et al., 2000).

Essa mudanca em relacdo a revelacdo tem se dado também por aspectos legais
como o direito do ser humano a informacdo previsto no artigo 5° da Carta
Constitucional (Brasil, 1988). De acordo com Gongalves (2004) ndo € a toa que 0
direito a informacdo € resguardado pela Constituicdo Brasileira, uma vez que a
informacéo clara e adequada garante a efetivacdo de varios outros direitos do cidadao.

Somado a esse direito, 0 autor pontua que, de acordo com o Cddigo de Etica Médico
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(1988), o profissional tem o dever de informar o paciente sobre todos os procedimentos
pelo qual o mesmo serd submetido, com seus pros, contras e porqués. A informacao
deve ser prestada de forma clara e acessivel, sendo que o paciente tem o direito de
interromper ou de ndo fazer o tratamento. Na falta do discernimento do paciente, cabera
a familia a escolha. Em situacfes graves, nas quais a intervencdo médica necessita ser
imediata, e diante da impossibilidade de se obter o consentimento, o profissional devera
de forma moderada realizar os procedimentos indicados pela medicina. Diante desse
panorama, a comunicagdo do diagndstico de cancer se faz um direito do paciente e um
dever do médico. Porém, na prética esse jogo de direitos e deveres ndo se faz de forma
tdo simples assim.

A primeira ressalva importante relaciona-se as diferentes necessidades dos
individuos em relacdo as informacdes sobre seu diagndstico e nesse sentido o direito do
paciente em saber ndo deve ser confundido com o dever de se saber. Bacufian (2005) fez
uma ressalva importante acerca da comunicacdo de mas noticias ao dizer que o ato de
comunicar uma ma noticia ndo significa uma abertura total ou brutal da verdade, mas
sim o fornecimento de uma quantidade de informacéo correspondente aos interesses e
estado emocional do paciente. Por questdes como essas, Kiibler-Ross (1989) e Pereira
(2005) alegaram que informar néo seria entéo a questéo principal dos profissionais de
salide, mas como, quando e quanto se revelar.

Além disso, o0 ato de comunicar um diagnéstico em oncologia ndo se inicia apenas
no encontro do médico e seu paciente. No levantamento bibliografico realizado por
Stuart, Avalo e Abreu (2001), os autores relataram que a comunicac&o de diagndstico de
cancer seria uma problematica existente em muitos paises em virtude das associagoes
culturais construidas em cima da palavra cancer. Sendo assim, a comunicagdo de um

diagnostico de cancer ja chega ao consultério permeada por questdes de cunho cultural,
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social e historico, desse modo, a maneira pela qual a sociedade vé a doenca influenciara
na comunicagdo da mesma. Os autores relataram um aumento no fornecimento de
informagdes motivadas tanto pela mudanca da atitude dos médicos, quanto por aspectos
legais e técnicos. Além da mudanca temporal, os autores também chamaram a atencéo
para 0s aspectos culturais envolvidos nas condutas médicas.

C. Silva (2000) cita os estudos culturais de Good et al. (1990) a respeito da
comunicacdo de diagndsticos de cancer. O estudo revela que os médicos americanos
procuram ser francos com seus pacientes, embora nem sempre revelem todas as
informacdes acerca de prognosticos ruins. Esses profissionais procuram transmitir as
informacgBes aos poucos e em varios encontros com seus pacientes para que também
ocorra a construcao de uma parceria nessa relacdo. Ja os japoneses sdo mais reservados
quanto a abertura do diagnostico, embora tenham comecado a tomar atitudes mais
francas. JA no México, em virtude da frequente desisténcia dos pacientes ao longo do
tratamento, os profissionais costumam agir de forma mais dura e atemorizante, a fim de
evitar que pacientes abandonem o tratamento.

No Brasil, de acordo com Yamagushi (1994), existiria uma grande dificuldade da
equipe médica em comunicar ao paciente o diagnéstico de cancer. Os principais receios
dos profissionais, segundo a autora, se concentrariam na hipétese do paciente se suicidar
ou ndo aderir ao tratamento. Assim, a comunica¢do de um diagndstico de cancer se
configura ndo s6 um momento com dificuldades para pacientes, mas também, para o0s
profissionais que necessitam fazé-lo cada vez com mais freqiiéncia em sua rotina. A

seguir alguns estudos ilustrardo o desmembramento dessa tarefa na rotina médica.

1.3.2. Os médicos e a comunicac¢do de mas noticias
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Kibler-Ross (1989) conceituou a comunicacao de um diagnostico de uma doenca
grave como uma arte. Para a autora, a postura dos médicos nessa situacao, além de ter
importante lugar nas reacdes dos pacientes, teria também no conforto desses e seus

familiares.

De acordo com a autora, 0 comportamento dos médicos se pautaria, sobretudo na
postura que esses teriam diante da doencga fatal e morte, assim, o olhar para esse
profissional se faz imprescindivel, uma vez que ele seria o principal-porta voz de

diagndsticos. A seguir, algumas pesquisas brasileiras.

Massignani (2007) realizou uma pesquisa com 33 médicos que atendiam criangas
e adolescentes hospitalizados com o objetivo de caracterizar o processo de comunicagéo
de més noticias. A pesquisadora aplicou um questionario em todos os participantes e
realizou entrevista com parte da amostra, 18 pediatras. Massignani concluiu que a
comunicacdo de mas noticias € uma tarefa dificil de ser realizada devido a falta de
preparo, em grande parte académico, para lidar com 0s aspectos subjetivos que
envolvem esse processo, como o sofrimento mobilizado no profissional e reacbes do
paciente. Outro aspecto encontrado refere-se a evitacdo ou pouca realizacdo da
comunicacdo da ma noticia quando a mesma possui maior magnitude. Desse modo, 0s
médicos optaram por ndo informar as “piores” mas noticias as criangas e adolescentes e

as melhores sdo comunicadas de forma sincera, acolhedora, compreensivel e gradual.

Com o intuito de descrever o repertorio comportamental de médicos, pacientes e
acompanhantes durante episddios formais de transmissdo de informagdo sobre

diagnostico e tratamento de neoplasias pediatricas, identificar e analisar as principais
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conseqiiéncias da transmisséo de informagdo sobre o comportamento de pacientes e
acompanhantes, identificar as principais dificuldade dos médicos e acompanhantes no
processo de comunicacdo sobre a doenca e o tratamento e desenvolver uma proposta de
intervencdo psicoldgica destinada aos médicos a fim de aprimorar a relacdo entre
médico, paciente e acompanhante Mendonga (2007) desenvolveu uma pesquisa com
pacientes pediatricos, acompanhantes e médicos. De acordo com os resultados, 0s
médicos sdo as figuras mais ativas na interacdo, os acompanhantes normalmente apenas
respondem as questdes médicas, o sistema de comunicacdo entre adultos exclui o
paciente pediatrico das situacdes de informacdo e tomadas de decisdes, 0 momento do
diagnéstico foi insuficiente para a compreensdo dos aspectos relevantes da doenca e
tratamento e assim sendo, 0s acompanhantes buscaram sanar suas duvidas com pessoas
ndo-qualificadas tecnicamente. Os médicos foram influenciados por suas caracteristicas
pessoais e profissionais na condugdo do processo analisado. A proposta de intervencgéo
desenvolvida sugeriu que processo de comunicagdo seja conduzido de acordo com o
repertério comportamental e histérico clinico de cada paciente.

A fim de compreender pensamentos, sentimentos e atitudes dos oncologistas
particulares na informacdo do diagnostico de cancer de mama, Vivone (2004) realizou
entrevistas semidirigidas a cinco ginecologistas que atendem em consultorios
particulares. A pesquisadora encontrou que: a informacéo do diagnostico para pacientes
jovens em idade reprodutiva foi considerada a mais marcante para os médicos,
causando-lhes maior preocupacgédo, medo e tristeza, em virtude das limitacGes impostas
pela doenca aos planos de vida da paciente e questdes da maternidade.

Os entrevistados por Vivone (2004) referiram que em qualquer caso, 0 momento
da noticia lhes repercute emocionalmente, pela vivéncia do sentimento de tristeza, ou

por fantasias relacionadas a responsabilidade pela doenca. Eles apontaram como mais
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dificil nesse processo, o confronto com as reagcbes emocionais da paciente. Procuraram
falar sobre o cancer utilizando palavras para amenizar o impacto dessa informacgdo. A
evolucdo da medicina, possibilidade de cirurgia conservadora e a reconstrugdo mamaria
foram consideradas atenuantes no processo. Os médicos afirmaram que informam a
paciente de maneira clara, objetiva e gradativa, mas nem todos eles utilizam sempre a
palavra céancer, além disso, procuram encorajar a paciente com otimismo e
solidariedade, engajando-a no tratamento como participante ativa. Relataram sentirem-
se responsaveis por motivar as pacientes. Os participantes também relataram perceber
que a informacdo do diagndstico a paciente estabelece um vinculo de confianca e
dependéncia, e identificam que em alguns casos eles também se vinculam a paciente.

Constatou-se que alguns oncologistas quando erram no pré-julgamento de
diagndstico, experimentam sentimentos de impoténcia, ou fracasso, ou culpa, por nao se
prepararem, nem prepararem a paciente, para 0 momento da informag&o. Nos casos em
que a familia interferiu com questionamentos ou pedidos de ocultacdo da informacéo
ndo foram vistos por eles de modo negativo, porém, o pedido de ocultacdo nem sempre
foi seguido. Os entrevistados referiram algum tipo de aprendizado através do contato
com a paciente oncoldgico, por meio da reavaliacdo de seus valores morais, ou reflexdo
sobre sua proépria finitude. Vivone (2004) demonstrou que os fatores subjetivos na
atitude do médico que informa o diagndstico de cancer para sua paciente influenciaram
0 processo de informacao de uma ma noticia.

Na tentativa de fornecer embasamento tedrico para os médicos na comunicagao de
mas noticias, foram desenvolvidos alguns protocolos. A maior parte deles propde que a
comunicacdo da ma noticia seja em lugar reservado, confortavel e tranqiilo, em
presenca de um acompanhante. Além disso, sugere-se que o medico faca uma

investigacdo acerca do que o doente sabe e quer saber sobre a doenca. Em seguida a
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noticia deve ser dada de forma simples, clara em pequenas partes, o profissional deve
gquestionar a existéncia de duvidas constantemente. E importante que o profissional
tenha uma postura de compreensdo perante as emocdes do paciente, faca um resumo de
tudo o que foi dito e por fim conversar sobre o tratamento (Almanza Mufioz e Holland

1999 ; Baile et al. 2000).

Outro elemento importante na comunicacdo do diagndstico de céancer e
atendimento desses pacientes e seus familiares refere-se a manutencdo do sentimento de
esperanca. Uma tarefa, muitas vezes, dificil de ser realizada frente a certos progndsticos
e tratamentos das doencas oncoldgicas, porém essencial para o enfrentamento da doenca
segundo, Kibler-Ross (1989). De acordo com a autora e C. Silva (2000) a busca de
métodos alternativos e tratamento forneceriam esperancas dentro das possibilidades
terapéuticas dos pacientes. Bilemannn (2003) também coloca a esperanca no plano dos
recursos terapéuticos. Para ela, a esperanca seria uma necessidade central para a
manutencdo da vida devendo assumir um significado de alivio gerado pela situacdo,
assim, a esperanca ndo se pautaria necessariamente na cura, mas sim na melhora da

qualidade de vida por meio de recursos terapéuticos.

Girgis, Sanson-Ficher e Schofield (1999) realizaram um estudo com pacientes
com cancer de mama, enfermeiras e médicos oncologistas a fim de verificar o consenso
dos trés grupos acerca dos protocolos sobre comunicacdo de mas noticias. 70% dos
grupos estudados relataram como essenciais: o direito moral e legal do paciente ser
informado de forma honesta, em linguagem simples e sem brutalidade, consulta sem
interrupcOes, encorajar 0s pacientes a demonstrar seus sentimentos, evitar dar
prognosticos de forma definitiva e discutir as possibilidades de tratamento, 0 médico

falar em primeiro para o paciente, contar pessoalmente o diagndstico assim que o
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mesmo for confirmado, fazer contato olho a olho, linguagem corporal de acolhimento,
simpatia e encorajamento. Embora o alto consenso tenha existido, 0s grupos
apresentaram diferenca em relacdo ao grau de importancia dos tépicos. Alguns itens
ficaram fora dos 70% para 0s grupos, poréem apareceram como significativos para as
pacientes: a presen¢a de um acompanhante e que os profissionais questionassem as
pacientes para quem iriam contar e oferecessem ajuda para tal tarefa, questionamentos
por parte dos médicos do quanto os pacientes gostariam de saber e inicio da preparagédo
para o diagnostico o quanto antes. De acordo com os autores, a satisfacdo dos pacientes
em relacdo a recepgdo do diagnostico poderia estar associada a congruéncia que ele e
profissional de salde teriam a respeito do que é importante na comunicacdo de um
diagndstico. O estudo dos autores amplia ainda mais a questdo da comunicacdo do
diagndstico, uma vez que convida o médico a iniciar o preparo da comunicacdo da
noticia 0 quanto antes e ainda a auxiliar o paciente a repassar a noticia. Além disso,
coloca em questdo a satisfagcdo do paciente como algo ndo s6 dele ou do profissional,
mas sim um resultado de um encontro no qual ambos compartilham o que seria
importante na comunicacao de um diagnostico, o que possibilitaria diferentes pacientes

omitirem diferentes opinides a respeito de um mesmo profissional.

Com o objetivo de tornar os clinicos mais aptos a cumprir 0s objetivos principais
na comunicacdo de mas noticias, Baile et al. (2000) desenvolveram o SPIKES — a six
step for delivering bad news — um protocolo onde cada letra do titulo esta ligada a um
dos seis passos. De acordo com 0s autores oncologistas, residentes e estudantes de
medicina, que tiveram treinamentos baseados no protocolo, relataram maior confianga
na habilidade de dar mas noticias. Baile et al. (2000) alegaram que dar uma ma noticia
é um ato complexo que envolveria uma série de habilidades como: responder as

necessidades emocionais dos pacientes, trabalhar com a capacidade de decisdo dos
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pacientes, manejar o estresse criado pela expectativa de cura do paciente e trabalhar
com envolvimento dos familiares do mesmo.

Os passos sugeridos pelos autores foram 0s seguintes: preparacdo do ambiente
para a entrevista (SETTING UP the interview): de acordo com essa etapa, 0 médico
deveria se preparar mentalmente para a entrevista, visualizando a ocorréncia da mesma.
Essa etapa também envolve a preparacdo do ambientes, como a existéncia de
privacidade, a presenga de um familiar, auséncia de interrupcdes e conexdo e
envolvimento com o paciente. Acesso a percepcao do paciente (Acessing the Pacient’s
PERCEPTION) : nessa etapa o médico deveria verificar o que o paciente j& sabe a
respeito de seu estado. O clinico deveria corrigir eventuais erros que 0s pacientes
relatassem para que assim possa conduzir o paciente ao diagndstico.Pesquisar o0 que e 0
quanto o paciente deseja saber (Obtain Pacient’s INVITATION): de acordo com 0s
autores a maioria dos pacientes deseja 0 maximo de informacdes, porém nédo sdo todos
que assim desejam. Por isso, 0s autores consideraram importante que o médico pesquise
0 que mais interessa o0 paciente.

Por fim, dar conhecimento e a informag&o ao paciente (Giving KNOWLEDGE and
information to the patient): a comunicacdo do diagndstico deveria ser em palavras
simples, em blocos, na linguagem do paciente, sem o uso de jargdes médicos,
expressdes negativas deveriam ser evitadas. Responder empaticamente as emogdes do
paciente (Addressing the Patient’s EMOTIONS with Empathic Responses): de acordo
com os autores, essa seria a parte mais dificil da comunicacdo de més noticias devido a
variabilidade de emocdes que o pacientes podem expressar. O médico deveria oferecer
suporte e solidariedade, prestando atencdo nas emocdes expressadas, nomeando-as ou
questionando, identificando as razGes para as emoc¢des e por fim mostrando que

compreende as reacOes apresentadas. Estratégia e sumario (STRATEGY and
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SUMMARY): segundo os autores, pacientes que tém um plano claro para o futuro
experienciariam menos ansiedade e incerteza. Antes de comecar a expor as possiveis
formas de tratamento, 0 médico deveria se certificar o paciente est4 preparado para fazé-
lo. Em caso positivo, as opcOes deveriam ser expostas e as decisdes e responsabilidade
compartilhadas por médico e paciente. Nesse momento, 0 medico deve ter muito
cuidado, especialmente se ndo ha um bom prognostico, para ndo dar falsas esperancas e
nem retirar toda a esperanca do paciente. Se necessario, 0 médico pode retornar ao
segundo passo. No final do atendimento, o profissional deveria fazer um sumario de
tudo o que foi conversado para que ndo haja nenhum mal-entendido.

Com o objetivo de aprofundar o entendimento nas discussdes sobre comunicacéo
de diagnostico no caso do cancer e 0s respectivos manuais de comunicacdo de mas
noticias Eggly et al. (2006) realizaram um estudo no qual analisaram 25 videos de
consultas médicas nas quais ocorriam discussdes sobre mas noticias. De acordo com 0s
autores, a maioria dos protocolos assumiu que interacdo médica seria algo linear
composto pelos processos de preparacdo do ambiente a comunicacdo da ma noticia,
comunicacdo da noticia e resposta as reacdes desencadeadas pela noticia. A idade média
dos pacientes era de 60 anos, maioria brancos, com ensino médio completo, portadores
de diversos tipos de cancer. Dos 25 pacientes, 23 (92%), tinham acompanhantes, sendo
que 11 eram os companheiros dos pacientes, 12, filhos adultos, 2, amigos, 1 pais e 1,
outros. 67% dos acompanhantes eram do sexo feminino. Apds 0 acompanhamento dos
videos, os autores sugeriram algumas mudancas no protocolo de comunicacdo de mas
noticias.

Em primeiro lugar, Eggly et al. (2006), alegaram ser impossivel o médico planejar
a interacdo para a comunicacdo de uma ma noticia, uma vez que quem determinaria de

fato a qualidade da noticia seria o receptor da mesma. Desse modo, 0s autores sugeriram
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gue os médicos deveriam sempre estar preparados para isso, ou seja, todo atendimento
meédico deveria ocorrer com privacidade, sem pressa e interrup¢fes. Em segundo lugar,
de acordo com o0s autores ndo existiria uma Unica ma noticia na consulta, como a
comunicacdo do diagndstico de cancer, mas também, o prognéstico da doenca e 0s
tratamentos. Dos 25 videos analisados, 24, continham mais do que uma ma noticia
central. E por fim, os autores relataram que a interacdo médica ndo seria uma diade
médico-paciente e sim uma triade que envolveria a familia, ou acompanhantes. Na
andlise dos videos, os autores puderam perceber que 62% das interagdes dos médicos
ocorriam por parte dos acompanhantes. Eggly et al. (2006) sugeriram que 0s médicos
ndo recebessem treinamentos sobre “como comunicar mas noticias” e sim fossem
estimuladas as capacidades dos médicos em se adaptar ao que o paciente traz, de acordo
com mesmaos, as relacdes ndo seriam construidas em scripts e sim no contato social.

Os protocolos para a comunicacdo de mas noticias em salde sdo importantes uma
vez que fornecem diretrizes para os profissionais, porém ndo devem ser tomados como
regras, mas sim cuidados, principalmente nos casos de paises que ndo pertencem a
mesma cultura onde os protocolos foram produzidos. Protocolos ndo constroem
relacfes, esses sdo apenas indicativos de maneiras de comportar-se ou agir, porém,
como foi visto, o encontro entre profissional de saude, paciente e familiares parece ser
um encontro imprevisivel. Segundo Soar (1998) seria por meio da comunicagdo que se
constroi a relacdo médico-paciente. De acordo com Oliveira et al. (2004), a
comunicacdo seria instrumento fundamental para o relacionamento médico e paciente e
para o alcance das metas terapéuticas, cujos resultados psicologicos, comportamentais e
somaticos mostraram-se favoraveis em pesquisas. As barreiras na comunicacdo médico-
paciente poderiam se manifestar por mensagens ndo-verbais, dissonancia cognitiva,

resisténcia inesperada e sentimentos de desconforto do médico (Oliveira et al., 2004).
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Dias et al. (2003) elencaram outras barreiras na relacdo médico-paciente: falta de tempo
e privacidade, vergonha, culpa, medo e por fim, diferencas de status social, raca e
género.

O comportamento dos pacientes também pode tornar a tarefa da comunicagdo do
diagndstico ainda mais &rdua. Um estudo realizado por Valk, Bruynooghe, Bensing,
Kerssens & Hulsman (2001) demonstrou que guanto mais 0S pacientes expressavam
suas emoc0Oes durante a situacdo de comunicagdo do diagndstico, maior era a percep¢do
de dificuldade relada pelos profissionais. Para Carvalho (1996), o maior temor dos
médicos, seria responder as rea¢cdes emocionais dos pacientes.

Embora as questdes organizacionais, culturais e individuais dos pacientes tenham
influéncias importantes em relacdo a transmisséo do diagndéstico de cancer, as pesquisas
relatadas anteriormente levantam dados importantes acerca dos profissionais de salde,
como a repercussao da noticia em seu cotidiano, 0 uso de repert6rios pessoais € 0
despreparo médico para tais situagdes, ndo em vao que Almanza Mufioz e Holland
(1999) apontaram que a maioria das queixas contra 0s médicos estaria relacionada as
dificuldades de comunicacdo. Apresenta-se, portanto, um panorama de insatisfacao e
prejuizos para ambos os envolvidos. De acordo com Leal (2003), os beneficios de se
saber dar uma méa noticia recairiam tanto sobre pacientes e familiares, que poderiam
elaborar melhor a noticia e assim ter mecanismos para enfrentd-la, quanto, aos
profissionais da salde, que ficariam mais seguros e satisfeitos em seu trabalho. A seguir
serdo abordadas questdes relacionadas aos receptores de mas noticias: pacientes e seus

familiares.

1.3.3. Pacientes, familiares e as mas noticias em saude
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Embora de formas diferentes (V. Silva, 2005), de um modo geral, os pacientes
querem sim, saber seus diagnosticos (Guinelli et al., 2004 ; V. Silva, 2005) , por isso, 0s
estudos acerca desses pacientes se fazem tdo importantes. De acordo com Pereira
(2005), o processo comunicativo costuma ser afetado em situacdes de més noticias. De
acordo com a autora, por diferentes tipos de medo ou sentimentos de fracasso, 0s
profissionais acabariam muitas vezes usando mecanismos de fuga e, desse modo,
comunicando-se, freqiientemente, de maneira descuidada e indelicada.

Hagerty et al. (2004) relataram que muitos médicos quando defrontados com
prognosticos ruins optariam por ndo falar sobre os mesmos, ocasionando uma alta taxa
de incompreenséo dos pacientes. Alguns estudos brasileiros, como o de Souza (2004) e
Ricci et al. (2007) podem ilustrar como a pratica da ndo-informacdo comporta um
importante espaco no cenario do pais.

A primeira autora estudou as percepcOes de pacientes com cancer quanto ao
conhecimento e revelacdo do diagndéstico. Dos 23 pacientes entrevistados, 52%, foram
informados sobre seu diagndstico, a maioria pelos médicos e de maneira satisfatoria.
Dos que ndo sabiam a maioria demonstrou que desconfiava da malignidade de sua
doenca. 65,2% dos participantes relataram que desejariam saber seu diagndstico e
acreditavam que o médico deveria informa-lo. Os pacientes descreveram como
importante nesse processo: serem informados antes de seus familiares, o médico realizar
a comunicacdo do diagndstico com muito dialogo, sinceridade e fornecimento de
esperanca.

Ja os outros autores avaliaram o conhecimento e a forma de revelacdo do

diagnostico de cancer de mama de pacientes atendidas no servigo de mastologia de um
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hospital universitario. No dia anterior as cirurgias de remocao do tumor da mama, as
mulheres recebiam questionarios nos quais deveriam responder se sobre a ciéncia de
seus diagnosticos, como haviam sabido e o grau de satisfacdo das mesmas com as
informagdes recebidas. 19,6% das participantes ndo sabiam seus diagndsticos. Os
autores encontraram uma associacdo significativa entre o baixo nivel de escolaridade,
idade avancada e a desinformacdo. Sobre as pacientes que sabiam seu diagndstico,
14,6%, relataram insatisfacdo ao modo pelo qual ficaram sabendo, nesse caso, 0s
autores também encontraram associacao significativa a baixa escolaridade.

De acordo com Dias, Chabner, Lynch e Penson (2003) uma comunicacdo aberta
entre médico e paciente seria importante para o desenvolvimento de uma relagdo
terapéutica, que requer confianca matua, respeito e saber ouvir. De acordo ainda com 0s
autores, uma boa comunicacdo melhoraria a precisdo do diagnostico, possibilitaria
melhores decisdes e diminuiria investigacfes desnecessarias e tratamentos
inapropriados. Outras evidéncias indicaram que uma boa comunicacdo médico-paciente
estava associada a adesdo de tratamento e melhor ajustamento emocional (Ptacek &
Ptacek, 2001). Segundo Leal (2003), a auséncia de comunicacdo conduziria o paciente a
um sentimento de inseguranca em relacdo a doenca, prognostico e relacdo com o
médico.

No que diz respeito ao relacionamento medico-paciente em situagdes de
comunicacdo de mas noticias, os resultados do estudo com mulheres com céancer de
mama, de Rossi e Santos (2002,) revelaram que o acolhimento e a empatia por parte dos
profissionais médicos parecem constituir requisitos fundamentais para que as pacientes
se sintam seguras e satisfeitas com a comunicagdo do diagndstico. Parece existir uma
relacdo importante entre a qualidade do relacionamento médico-paciente e a aderéncia

ao tratamento, tendo em vista a reabilitagdo. Os resultados indicaram, ainda, que a fase
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de comunicacdo do diagndstico foi um momento de fundamental importancia para que
fosse estabelecida uma relagdo de confianca entre o profissional médico e a paciente. Os
achados do presente estudo evidenciaram que houve uma forte associacdo entre a
postura de acolhimento por parte do profissional médico e o grau de satisfacdo do

paciente com relacdo a forma como o diagndstico foi comunicado.

De acordo com C. Silva (2000), qguando o médico comunica um diagndstico grave,
0 paciente absorve o mesmo em funcdo do conhecimento que ele possui acerca do
assunto e da informacdo que o médico lhe forneca. Assim para um leigo o significado
da doenca estaria determinado antes de tudo por casos que ele conheca da mesma
doenca (Sontag, 1984). C. Silva (2000) sugeriu que o significado da doenca fosse
investigado e se necessario desmistificado. De acordo com a autora mesmo no final do
segundo milénio, as imagens e concepcdes empregadas pelos leigos sdo de que o cancer
seria uma doenca mortal, deformante que pode levar ao sofrimento e até vista como

transmissivel.

Além das diferentes concep¢des sobre o cancer, V. Silva (2005) em sua pesquisa
sobre o impacto dos pacientes ao receberem o diagndstico de cancer relatou o restrito
nimero de pesquisas que avaliaram o ponto de vista dos pacientes frente a revelacdo do
diagnostico de cancer. Algumas evidéncias encontradas indicaram que a maioria dos
pacientes desejava ser informada sobre os varios aspectos da doenca e do seu
tratamento, porém os pacientes diferiam em relacdo ao tipo e quantidade de informacgdes
que desejariam receber. De acordo com a autora, as atitudes manifestadas pelos
pacientes estariam vinculadas ao tipo de educagdo que receberam, experiéncias vividas
e contexto sociocultural onde estariam inseridos. Assim sendo, as diferentes percepcoes

e desejos do paciente tornariam ainda mais dificil a tarefa do profissional na escolha da
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forma de se comunicar.

Parker et al. (2001) também alegaram em sua pesquisa a auséncia de estudos sobre
a percepcdo dos pacientes em relagdo a comunicagcdo de diagnéstico de cancer. De
acordo com 0s mesmos, 0s estudos centravam-se na percepcdo dos médicos, 0 que nao
deveria ocorrer, uma vez que a comunicacao é uma via de mao dupla. Com o objetivo
de acessar as preferéncias dos pacientes sobre como eles gostariam de receber
informagdes sobre o cancer, os autores desenvolveram um questionario: Measure of
Pacientes Preferences. Trata-se de uma escala tipo Likert, na qual os cinco pontos
variaram de: ndo muito importante, um pouco importante, importante, muito importante
e essencial na comunicacdo do diagndstico e recidiva de cancer. Para responder ao
questionario, 391 participantes foram convidados a relembrarem 0 momento em que
receberam o diagndstico de céancer ou recidiva. Os elementos eleitos como mais
importantes foram: habilidade técnica, experiéncia do profissional e quantidade de
informacdo fornecida. Aspectos sobre suporte emocional e comunicacdo foram
considerados importantes. Mulheres e pessoas com mais estudo desejam receber mais
informacdes sobre a doenca. Pessoas mais velhas declararam se importar menos com o
contexto em que a noticia foi dada. O desejo de suporte emocional foi declarado, em
maioria, pelas mulheres.

Hagert et al. (2004) investigaram as preferéncias de comunicacdo sobre
progndstico em pacientes com metéstase incuravel. Os 126 pacientes receberam um
questionario relacionado a quantidade, tipo e modo das informacdes a serem recebidas,
informacdes sobre a doenca e presenca de depressdo e ansiedade nos participantes.
Cerca de 95% dos pacientes tinham interesse de serem informados sobre os efeitos,
sintomas e opg¢Oes do tratamento e 85%, gostariam de saber sobre sua longevidade. Os

pacientes mais depressivos eram 0s que mais tinham interesse sobre o tempo de
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sobrevida. Os autores citaram uma pesquisa realizada com mulheres com cancer de
mama, na qual, 90% das participantes tinham interesse nos detalhes do diagnostico e
alegaram o modo como o diagnostico foi dado, foi tdo importante quanto o contetdo.

Schoefield et al. (2003) estudaram as respostas psicoldgicas de pacientes ao
receberem o diagndstico de céancer. Os autores questionaram as participantes sobre
como foi 0 momento e também fizeram uso da Hospital Ansiety and Depression Scala
(HADS) aplicada em trés momentos diferentes. A satisfacdo com a comunicacdo e
morbidades psicoldgicas estiveram associadas a praticas da comunicagdo. As praticas
que diminuiram a ansiedade estavam associadas ao preparo do paciente a possibilidade
de tratar-se de um cancer, ter um acompanhante na hora da comunicacdo do
diagndstico, fornecer a quantidade de informacBes que o paciente deseja, dar
informagdes por escrito, apresentar as informagOes de forma clara, conversar com o
paciente a respeito de seus sentimentos e reassegura-los. As praticas associadas ao baixo
nivel de depressdo estiveram associadas as discussGes sobre a doenca, expectativa de
vida, como o cancer pode afetar outros aspectos da vida, encorajamento dos pacientes
para se envolver nos tratamentos e decisoes dele.

Em relagdo as pesquisas brasileiras Guinelli et al. (2004) encontraram que cerca de
90% dos pacientes estudados gostariam de receber noticias sobre seu diagnéstico e
tratamento. Nesse sentido, os autores alegaram que o relato da verdade tem mostrado
ser um importante instrumento terapéutico, uma vez que a informagdo diminuiria o
sentimento de isolamento do paciente e colaboraria para uma cooperacdo mutua na
relagdo médico-paciente. Hall et al. (citado por, Guinelli et al., 2004) realizaram meta-
analise de 41 estudos e concluiram que a satisfacdo do paciente estaria relacionada a

quantidade de informacédo recebida e a participacao no tratamento.
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V. Silva (2005) entrevistou e observou dez portadores de cancer atendidos em um
ambulatério de oncologia. Em seus resultados, a autora pode concluir que: a trajetdria
antes da descoberta de cancer foi uma etapa estressante e desgastante, permeada por
medos e incertezas. A revelagdo do diagnostico foi descrita como um procedimento com
duracdo de 10 a 15 minutos de forma objetiva e direta ou contraditdria, omissa e
invasiva. As reacOes sentidas foram de choque e medo da morte e os significados do
cancer foram relacionados a metéforas, estigmas e explicacGes da origem da doenca.
Apos a revelacdo surgiram questdes relacionadas a imagem corporal, mudanca de vida,
e forma de enfrenta-la. Ainda de acordo com a pesquisadora, foram poucos seus sujeitos
do estudo que elogiaram a habilidade dos profissionais em comunicar-se.

Ainda de acordo com a mesma autora, pesquisas sugeriram que 0 paciente ao
receber o diagnostico de cancer ndo tem recordacdes detalhadas das informacGes
fornecidas, provavelmente em virtude do choque do diagndstico. Sendo que, a
capacidade de compreensdo e retencdo do diagndstico pode estar vinculada a
inteligéncia, experiéncia prévia com a doenca, varidveis pessoais e situacionais. Desse
modo, a presenca da familia forneceria apoio e asseguraria também que todos tivessem
a mesma informagéo.

Em relacdo aos familiares, foram encontradas poucas pesquisas que investigassem
0 momento da comunicacdo de um diagnéstico de uma doenca crbnica, em especial o
cancer, boa parte das pesquisas encontradas centraram-se em familiares de criancgas e
adolescentes. Talvez porque o adoecimento de pessoas mais jovens seja visto como um
fendmeno mais complexo e que requeira maior atengéo.

Na pesquisa de Oliveira et al. (2004) com pais, médicos e adolescentes sobre
comunicacdo de diagndstico, as apreensdes dos pais foram atenuadas nas situagdes nas

quais ocorreram informagdes detalhadas da doenca e orientacéo para o tratamento. Nem
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sempre os familiares compreendiam o que estava sendo dito pelos médicos e as maes
relataram uma assimilacéo lenta da realidade, na qual, no inicio tentaram negar o que o
meédico havia dito, procurando livros de medicina e a opinido de médicos da familia. O
periodo da busca diagndstica foi permeado por duvidas, incertezas, além do medo diante
do desconhecido

Andreossen, Ronders, Naslund, Stockeld, Mattiasson (2005) descreveram a
experiéncia, necessidade de informagéo e busca pela mesma em familiares de pacientes
com céancer de esdfago. Através da analise das entrevistas 0s autores, concluiram que 0s
membros da familia ndo sabiam a gravidade do diagndstico do paciente e que a doenca
causou intrusdo nos mesmos. A busca por informacgéo foi baixa e quando se deu foi
através de relacdes interpessoais e pela midia. O médico foi a fonte priméaria por busca
de informacbes. Os familiares utilizaram diferentes estratégias para lidar com a
incerteza advinda da doenga, sendo uma delas a busca de informagbes. Os autores
ressaltaram a importancia da incluséo das criangas nos atendimentos e adequacdo dos
servicos de salde para atender os familiares, que ndo estariam preparados para receber
tal diagnostico.

Em relacdo a comunicacdo de mas noticias por parte de pacientes e seus
familiares, ndo foram encontrados estudos na literatura, mesmo esse tema tendo sido
abordado como importante pelas mulheres com cancer de mama, no estudo de Girgis et
al. (1999). Se para pacientes esse momento constitui-se um momento relevante no
enfrentamento da doenca, 0 mesmo poderia acontecer com familiares e amigos intimos,
uma vez que esse também vivenciam intensamente a doenca. Assim conhecer essa
comunicacdo poderia ser relevante, uma vez que pacientes e familiares poderiam
também ser orientados sobre como proceder em tal situacdo, uma vez que de acordo

com Bilemannn (2003) familiares poderiam ter ainda mais dificuldade que os médicos
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na comunicacdo de mas noticias. Dificuldade essa ressaltada também por Messias
(2005).

Os estudos até aqui trazidos contextualizaram a vivéncia do cancer para pacientes
e familiares, dando a idéia das diversas facetas que um diagnostico como esse pode
carregar. Observou-se que a comunicacdo familiar é uma importante ferramenta do
enfrentamento da doenca e que a comunicacdo do diagndstico ocupa um importante
lugar no cenéario médico e na vida de pacientes e familiares. A comunicacdo do
diagndstico de cancer de mama € a situacdo que pontua de fato o inicio de uma dificil
jornada para os pacientes e seus familiares. Na maioria das vezes serd 0 médico quem
decretard esse inicio para o paciente e familiar, carregando consigo a tarefa de
apresentar uma situacdo tdo indesejada, a de viver com o cancer. No entanto a
comunicagdo dessa nova situa¢do ndo se esgota no consultério médico, cabera ainda a
pacientes e familiares, muitas vezes despreparados e desestruturados mediante a noticia,

disseminarem em suas redes sociais o inicio dessa jornada.

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo geral

Analisar o contetdo das descri¢cdes dos relatos das pacientes e de seus familiares
sobre sua experiéncia ao receber e transmitir o diagndstico de cancer de mama.

2.2. Objetivos especificos:
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Descrever como pacientes nomeiam a doencga ao receber e transmitir o diagnostico
de cancer de mama.

Descrever como familiares nomeiam a doenca ao receber e transmitir o referido
diagnostico.

Identificar para quais membros da familia as pacientes tiveram maior dificuldade
para transmitir o diagnastico.

Investigar se pacientes e familiares costumam conversar entre si sobre sentimentos

relacionados a doencga.

3. METODO

3.1. Caracterizacgéo da pesquisa

A fim de abarcar a complexidade do objeto a ser estudado, a perspectiva de
familiares e pacientes a respeito da vivéncia da comunicacdo do diagndstico de cancer
de mama, optou-se por uma pesquisa de carater qualitativo. De acordo com Minayo
(2004) a pesquisa qualitativa responde a questdes particulares, trabalhando, assim, no
universo dos significados, motivos, aspiragdes, crencas, Vvalores e atitudes
correspondendo a um espaco mais profundo das relac6es, processos e fendbmenos.

Na tentativa de reduzir a incursdo excessiva dos juizos de valores na pesquisa, 0S
pesquisadores fazem uso de métodos e técnicas para o preparo do objeto de estudos, de

coleta e tratamento dos dados (Minayo, 1994). A escolha do método para a autora
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incluiu concepgdes tedricas de abordagem, o conjunto das técnicas que possibilitam a
apreensdo da realidade e, também, do potencial criativo do pesquisador, além disso, a

escolha indica as opcdes e leituras que o pesquisador fez do quadro tedrico.

3.2. Aspectos éticos

De acordo com a Resolucdo 196 do Conselho Nacional de Saude para pesquisas
com seres humanos, o projeto originario desta pesquisa foi apreciado e aprovado,
conforme o parecer no anexo 1, pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da Universidade Federal de Uberlandia . O Hospital de Clinicas da Universidade de
Uberlandia, representado pelo seu Diretor Orlando César Mantessi e o Departamento de
Ginecologia e Obstetricia, representado por Miguel Hernandes Neto (anexo 2),
autorizaram a realizacdo da pesquisa ap6s a apreciacdo do referido Projeto, dando
permissao ao acesso da pesquisadora as dependéncias da instituicao .

Todos os convidados a participarem da pesquisa receberam explicaces sobre 0s
objetivos, importancia e procedimentos do estudo por parte da pesquisadora. O Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido foi lido juntamente com todos os participantes
que aceitaram 0 convite para participar da pesquisa e ap0s a leitura e assinatura do
mesmo a entrevista teve seu inicio.

Ap0s a coleta de dados para esse estudo, a pesquisadora se locou a disposi¢édo para
a realizacdo de atendimento psicologico e, além disso, em consideragdo aos

participantes, a pesquisadora procurou acompanhar todos os participantes durante sua
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estada na instituicdo. Desse modo, todos os participantes da pesquisa puderam se

beneficiar de atendimento psicoldgico durante o periodo em que estiveram no hospital.

3.4. A instituicéo

O Hospital de Clinicas de Uberlandia (HCU), situado na Avenida Para, n° 1.720,
foi inaugurado em 1970 com 2300 m2, 27 leitos, quatro apartamentos e com um corpo
clinico de 20 médicos. Trata-se de um hospital escola que tem como missdo o
desenvolvimento de atividades nos niveis de graduacdo, pés-graduacdo e educacao
continuada; promogéo de atividades de pesquisa, extensao, consultoria, administragéo e
assisténcia a satde; respeitando e subsidiando a elaboracao de principios constitucionais
do sistema publico de salde; participacdo da rede de saude macro-regional como
referéncia dos diferente niveis de atencdo, considerado de maior complexidade. O HCU
¢ um hospital integrado ao Sistema Unico da Satde (SUS), representando uma
importante instituicdo regional para o atendimento de pacientes provenientes de
Uberlandia e municipios vizinhos. Hoje o0 HCU dispde de 486 leitos e cerca de 50.000

m2 de area construida (http://www.hc.ufu.br/index/index.php?newsgroup=14).

Inserido no HCU, ligado ao Departamento de Ginecologia e Obstetricia, encontra-
se 0 Ambulatério de Mastologia Maligna. O referido ambulatorio ocorre semanalmente,
durante os periodos matutino e vespertino atendendo pacientes em todas as fases do
tratamento de cancer de mama. As mastectomias séo realizadas no centro Obstétrico e

as pacientes permanecem internadas na Enfermaria de Ginecologia e Obstetricia do


http://www.hc.ufu.br/index/index.php?newsgroup=14
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HCU. As sessdes de quimioterapia e radioterapia ocorrem no setor de Oncologia do
HCU , recebendo desde, 2000, a denominagédo de Hospital do Cancer.

Esta pesquisa esteve ligada ao Programa de Psico-Oncologia na Mastologia do
Hospital das Clinicas de Uberlandia. A coleta de dados se deu na Enfermaria de
Ginecologia e Obstetricia do Hospital das Clinicas de Uberlandia.

O Programa de Psico-Oncologia na Mastologia foi implementado em 1984 com o
objetivo de fornecer apoio emocional a pacientes com suspeita de cancer de mama ou ja
diagnosticados e a seus familiares. O Programa é composto por um estagio curricular
profissionalizante do Curso de Psicologia da Universidade Federal de Uberlandia. Nesse
estdgio os alunos realizam atendimentos ambulatoriais, grupos de sala de espera,
atendimento psicoterapico individual, atendimento nas enfermarias do Hospital das
Clinicas, atendimento no Hospital do Céancer, bem como, atendimento aos familiares

(Sousa, & Gandini 2006)

3.4 Participantes

Fizeram parte da amostra pacientes integrantes do Servico de Mastologia Maligna
oferecido pelo Departamento de Ginecologia e Obstetricia da UFU e seus familiares. As
pacientes e familiares eram convidados a participar da pesquisa durante o periodo de
internacdo para a realizacdo dos procedimentos cirdrgicos: mastectomia e
quadrantectomia.

Das 25 pacientes que internaram para a realizacdo da cirurgia no periodo de

fevereiro a junho de 2008, 7 pacientes ndo foram convidadas a participar da pesquisa,
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porque em trés casos a pesquisadora teve dificuldade em se comunicar com as
pacientes. Uma delas se escondia em baixo do lencol enquanto a pesquisadora tentava
estabelecer um didlogo. Outra tinha dificuldades para falar e, em outro caso, a paciente
apresentava desorganizacdo no pensamento e na fala. Nos outros gquatro casos, uma
paciente era esquizofrénica, uma ndo tinha acompanhante e outras duas passaram muito
mal durante toda a internagé&o.

Dentre as 18 pacientes que foram convidadas a participarem da pesquisa, em um
caso a paciente ndo foi entrevistada, pois, apresentou intensa confusdo mental durante a
internacdo, trés pacientes ndo quiseram participar da pesquisa e por esse motivo seus
familiares ndo chegaram a ser convidados.

J& no grupo dos familiares, a irma de uma das pacientes ndo quis participar da
pesquisa e 0 irmdo de outra ndo foi entrevistado, pois a paciente teve alta. Por esse
motivo, as duas entrevistas que haviam sido realizadas foram excluidas dessa analise.

No total foram entrevistadas doze mulheres com cancer de mama e doze
familiares das mesmas. As entrevistas ocorreram durante a internacdo da paciente para a
realizacdo da mastectomia ou quadrantectomia no periodo ja referido.

O quadro a seguir descreve 0s aspectos relacionados aos procedimentos cirirgicos,
idade, escolaridade, estado civil, religido, renda, profissdo e tempo de diagnostico das

pacientes entrevistadas:

Quadro 1. Referente a informacfes de caracterizacdo das mulheres com cancer

entrevistadas

Informac0es de caracterizacdo das pacientes entrevistadas N (12)

Procedimento
Quadrantectomia
Mastectomia total 7

(6]

Faixa etéaria :
25-35 1




36-45
46-55
56-65
66-75
76-85

PR R ON

75

Escolaridade
Ensino fundamental incompleto
Ensino médio completo

&~ 00

Estado civil
Solteira
Casada
Divorciada

N 0O N

Religido
Catolica
Evangélica
Crenca em Deus
Espirita

PN WS

Renda familiar
Sem renda
Até um salario minimo
De dois a trés salarios minimos
De cinco a seis salarios minimos
De seis a sete salarios minimos

PR NN

Profisséao
Empregada doméstica
Do lar
Desempregada
Auxiliar de servigos gerais
Cozinheira
Atendente
Aposentada (operaria)

PR R RPN

Tempo de diagnostico
Até dois meses
De dois a quatro meses
Oito meses
Dezesseis meses

O

O grupo das participantes com cancer de mama foi composto por doze mulheres,

com (58,33%) submetidas a mastectomia total As idades variaram dos 27 ao 77 anos , a

media da idade das participantes ficou em torno dos 51, 33 anos.

O tempo de diagndstico variou dos dois meses aos dezesseis meses, sendo que

cinco das participantes foram submetidas a quimioterapia antes do procedimento

cirurgico.
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A renda das participantes ficou em média entre dois a trés salarios minimos. Qito
das 12 participantes possuiam ensino fundamental incompleto e eram casadas.

Metade das participantes declararou-se catélicas. Em relagdo a procedéncia
predominaram participantes que moram nas cidades ao redor de Uberlandia (5) e
participantes que sdo procedentes de pequenas cidades, porém residem em Uberlandia a
pelo menos 5 anos. Apenas duas declararam-se naturais de Uberlandia. O Hospital de
Clinicas é o Unico hospital publico de referéncia para média e alta complexidade
prestando atendimento a 86 municipios do Tridngulo Mineiro e do Alto Paranaiba.

Dentre as ocupagdes predominou a de empregada doméstica, seguida as que sao
do lar. Todas as participantes que trabalhavam, no momento da entrevista estavam
afastadas de seu trabalho. Apenas uma delas declarou estar sem renda durante a
entrevista.

Para a definicdo dos familiares que participariam da pesquisa, optou-se pela
proposta de Cerveny (2001) na a concepcdo de familia compreende um grupo social,
cujos membros mantém um sistema de relagdes significativas entre si. Dentro dessa
concepcdo, os lagos afetivos sdo mais valorizados do que a condi¢do de
consanguinidade. Desse modo, foram considerados familiares aqueles referidos pela
paciente como tal, indicando vinculo bioldgico, afetivo ou de conjugalidade com a
mesma.O quadro a seguir fornece um mapeamento dos dados de parentesco, Sexo,
idade, escolaridade, estado civil, religido, renda familiar e ocupagdo dos familiares

entrevistados:

Quadro 2. Referente a informac6es de caracterizacao dos familiares entrevistados

Informacdes de caracterizacdo dos familiares entrevistados N (12)
Parentesco
Filhas 7

Maes 1
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Marido
Amiga

Irma
Sobrinha neta

e

Faixa etaria
18-20
21-30
31-40
41-50

WhwiN

Escolaridade
Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio completo
Curso Técnico
Ensino superior incompleto

NN R

Estado civil
Casada (0)
Solteira
Vilva

N NN

Religiéao
Catdlica
Evangélica
Espirita
Crenca em Deus

P DNDN

Renda familiar
Até um salario minimo
De dois a trés salarios minimos
De quatro a cinco salérios
De seis a sete salarios minimos

W~

Ocupacéo
Do lar
Auxiliar administrativo
Depiladora
Doceira
Doméstica
Motorista
Operador de telemarketing
Técnico de enfermagem
Desempregado
Estudante

PR RRPRRPRERPRPREN

O grupo dos familiares de pacientes com cancer de mama foi composto por doze

participantes, sendo que onze eram mulheres, dessas sete eram filhas.
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As idades variaram dos 18 aos 49 anos , a média da idade dos participantes ficou
em torno dos 32, 16 anos.

A renda das participantes ficou em média entre trés e quatro salarios minimos.
Predominaram participantes casados (7) e com o ensino medio completo (6).

Dos 12 participantes, 7 declararam-se catélicos. Em relacdo a procedéncia
predominaram participantes que moram em Uberlandia (9), embora 5 desses sejam
procedentes de outras cidades. Trés participantes moravam em cidades ao redor de

Uberlandia e uma em S&o Paulo. Dentre as ocupaces a do lar foi mais frequente.

3.5. Procedimento de coleta de dados

A pesquisadora acompanhou durante o periodo de fevereiro a abril o Ambulatério
de Mastologia Maligna do Departamento de Ginecologia a Obstetricia da UFU. Nesse
ambulatério a pesquisadora buscou realizar um contato com as pacientes antes mesmo
de sua internacdo de modo a ja estabelecer um contato prévio com as participantes. Para
isso a pesquisadora solicitava a médicos chefes, professores, residentes, internos que a
comunicassem 0S €asos nos quais as pacientes estavam realizando os procedimentos
pré-cirargicos. Assim a pesquisadora dirigia-se ao paciente e acompanhante de modo a
apresentar-se, expor a pesquisa e alguns dados sobre a dindmica da internacdo e
procedimento cirurgico. Por diferentes motivos nem todos 0s casos pré-cirirgicos
puderam ser atendidos pela pesquisadora, acontecendo de algumas participantes terem
seu primeiro contato com a pesquisadora apenas no momento da internacdo. As causas

pelas quais tais pacientes ndo chegaram ao conhecimento da pesquisadora podem ser
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inimeras. Dentre elas, destacam-se algumas possibilidades: ndo comunicacéo por parte
dos profissionais da medicina de que estavam atendendo uma paciente pré-cirdrgica,
ocorréncia de mais de uma paciente pre-cirirgica sendo atendida ao mesmo tempo, ou
ainda a possibilidade da paciente ter entrado no hospital por um outro ambulatério, o de
Mama Benigna, por exemplo.

Ap0s o primeiro contato no Ambulatério de Mastologia Maligna, a pesquisadora
ja obtinha a data da internacdo da paciente para que a pesquisa pudesse ser realizada.
Além disso a pesquisadora obteve as datas de todas as cirurgias programadas no servico
através dos funcionarios que trabalham no setor responsavel pela marcacdo das mesmas.
Munidas das datas nomes das pacientes, a pesquisadora fazia contato telefonico com a
Enfermaria de Ginecologia e Obstetricia a fim de certificar-se se a paciente ja havia
dado entrada no servico. Ap6s a confirmacédo a pesquisadora dirigia-se para o hospital.

As cirurgias de retirada de tumores malignos na mama, costumavam ocorrer nas
tercas e sextas-feiras e as internacGes nas noites que precediam a data da cirurgia,
porém, por falta de leitos ou por motivos pessoais das pacientes, algumas internavam
apenas na manhd da cirurgia, 0o que fez com que algumas participantes fossem
entrevistadas ap0s suas cirurgias.

A pesquisadora abordava paciente e familiar geralmente no leito ou proximidades
dele. Apresentava-se como psicloga e mestranda e ap6s o estabelecimento do rapport!
convidava a dupla para participar da pesquisa. Em alguns casos, as pacientes estavam
sozinhas no momento da abordagem e durante o contato com a entrevistadora,
indicavam em quais momentos a pesquisadora poderia encontrar algum dos familiares
que poderiam participar da pesquisa. Ap6s 0 primeiro contato, eram explicados 0s

objetivos, importancia e procedimento da pesquisa. Nos casos de aceite, 0 Termo de

! Estratégia de acolhimento do sujeito, uma abordagem inicial, frequentemente utilizada
na pratica clinica (Ocampo, Arzeno, Piccolo e cols., 2001).
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Consentimento Livre e Esclarecido era lido e assinado. A pesquisa contou com dois
modelos de Termos, um para pacientes (apéndice 1) e outro para familiares (apéndice
2). Os participantes eram entrevistados separados. As pacientes normalmente foram
entrevistadas nos leitos e familiares na sala de procedimento da maternidade. Apenas
duas paciente ndo foram entrevistadas na enfermaria, uma porque obteve alta, outra por
problemas no gravador da pesquisadora, sendo assim foram entrevistadas em seu
retorno ao Ambulatério de Mastologia Maligna para a retirada do dreno, cerca de uma
semana apos a cirurgia.

A escolha por entrevistar os participantes durante a internacdo se deu por
conveniéncia e experiéncia da pesquisadora como psicologa voluntaria no ambulatorio
referido. Durante o ano anterior no qual a pesquisadora esteve como psicéloga
Ambulatério de Mastologia Maligna, observou que o publico atendido tinha preferéncia
de logo sair do hospital, o que dificultaria a disponibilidade para a participacdo da
pesquisa.

A coleta de dados se deu por meio de entrevistas semi-estrututradas, que foram
gravadas e transcritas e também o preenchimento de um formulario sécio-demografico.

O formulario sécio-demogréfico (apéndice 3) foi utilizado para colocar os
depoimentos dos sujeitos num contexto de classe, pertinente a uma geracao, e sexo entre
outros, (Minayo,1994). De acordo com a autora, contextualizacdo do sujeito se fez
necessaria por que: « Cada ator social se caracteriza por sua participacdo, no seu tempo
historico, num certo nimero de grupos sociais, informa sobre uma subcultura que Ihe é
especifica e tem relagfes diferenciadas com uma cultura dominante.” (p.113).

As entrevistas semi-estruturadas contaram com dois modelos: um para as
pacientes (apéndice 4) e outro para os familiares (apéndice 5) . Segundo Minayo (1994),

a entrevista € um instrumento privilegiado de coleta de dados, pois a fala € uma
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possibilidade de revelagédo de condigdes estruturais, sistemas de valores, normas e
simbolos além de transmitir representaces de grupos construidos historico-
culturalmente. Isso porque os modelos culturais interiorizados que séo revelados numa
entrevista refletem o carater historico e especifico das relagdes sociais.

A entrevista semi-estruturada combina perguntas fechadas e abertas, onde na
ultima, o entrevistado tem a possibilidade de discorrer o tema proposto, sem respostas
ou condicOes prefixadas pelo entrevistador (Minayo, 1994). As entrevistas tiveram
como eixos norteadores informacdes acerca dos momentos de recepcao e transmisséo
do diagnostico. Todas foram gravadas em MP3 e transcritas na integra e tiveram
duragdo de cerca de 20 minutos cada uma. A gravacdo foi realizada para que a
pesquisadora mantivesse a originalidade da fala dos participantes.

Ap0s a entrevista a pesquisadora procurou acompanhar os participantes em seus

retornos ao hospital a fim de proporcionar a assisténcia psicoldgica necessaria.

3.6. Procedimentos de analise dos dados

A andlise de contetdo foi utilizada como base para a analise do material. Tal
método visa a ultrapassagem do senso comum e subjetivismo na interpretacdo e alcance
a uma vigilancia critica frente a comunicacéo de documentos, entrevistas e observacdes.
A analise de conteudo busca atingir significados manifestos e latentes no material
qualitativo, para isso, tem se desenvolvido diferentes técnicas (Bardin, 2007). No
presente trabalho a Analise Tematica foi utilizada. Sobre a Analise Tematica, Bardin

(2007), descreveu que o trabalho do pesquisador seria descobrir 0s nlcleos de sentido
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que compdem a comunicagdo e cuja presenca ou frequéncia poderia ter um significado
para o objetivo em pauta. De acordo com os principios dessa técnica o texto poderia ser
recortado em ideéias, enunciados ou proposi¢fes portadoras de significados isolaveis,
que se constituiriam o tema. A autora conceituou 0 tema como uma unidade de
significacdo que se libertaria naturalmente do texto analisado. Desse modo, buscou-se
por meio de contato intenso com o material, 0 encontro dos temas das entrevistas de
pacientes e familiares a respeito da comunicagdo do diagnostico de cancer.

A andlise foi composta por trés etapas (Bardin, 2007): pré-analise, exploracdo do
material e, tratamento e analise dos dados. A primeira fase consistiu na organizacdo do
material, para isso foram realizadas leituras exaustivas do material de modo que a partir
dessas foram definidos os temas, que posteriormente foram reunidos em grupos
tematicos. Assim, 0s temas compuseram categorias, que seguiram 0s critérios de
exclusdo muatua (cada elemento ndo pode existir em mais de uma divisdo),
homogeneidade (um Unico principio de classificagdo deve governar sua organizacao),
pertinéncia (adaptacdo da categoria ao material de andlise e ao quadro tedrico),
objetividade e fidelidade (as diferentes partes da matéria devem ser codificados da
mesma maneira, mesmo quando submetidas a varias analises) e, por fim, a
produtividade (fornecimento de resultados férteis) propostos por Bardin (2007).

Na segunda fase, todas as entrevistas foram organizadas de acordo com os temas
propostos. Na ultima etapa ocorreu o desvendamento do contetdo subjacente ao que foi
manifestado, e a descri¢cdo e analise dos dados para que a compreensdo dos conteudos
existentes, associando-se aos dados teoricos (Gomes, 1993).

Foram realizadas duas analises diferentes, uma para cada grupo. Os resultados e
discussdo serdo apresentados da seguinte forma: em um primeiro momento serdo

discutidas e analisadas as respostas das pacientes de cancer de mama, também
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chamadas de participantes com céancer de mama e a seguir de seus familiares. Por

questdes éticas 0s nomes das participantes com cancer de mama foram alterados.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Resultados e discussao das participantes com cancer de mama

A pesquisa teve como objetivo geral analisar o contetido da descricdo do relato de
pacientes e familiares a respeito da recepcdo e transmissdo do diagndéstico de cancer de
mama. Os resultados referentes as pacientes permitiram mostrar que as mesmas
relataram sentir menor impacto, quando ja esperavam receber tal noticia, a postura
médica influenciou no modo como a doenca foi recebida. Os médicos comunicaram de
formas variadas o diagnoéstico, procurando associar a doenca a cura. A consulta durou
em média 35 minutos, embora a maioria das participantes tenha ficado satisfeita com o
modo como o médico comunicou o diagnostico. Algumas mencionaram a existéncia de
médicos indelicados. Algumas das palavras usadas pelas pacientes para informar o
diagndstico a outras pessoas foram semelhantes as palavras médicas, as mulheres
tiveram mais dificuldade em contar para pessoas que julgavam que sofreriam mais. A
seguir o quadro explanativo dos grupos tematicos e temas das pacientes, que serdo

vistos em profundidade em seguida:

Quadro 3. Referente aos grupos tematicos e temas das pacientes

GRUPO TEMATICO TEMA
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4.1.1. O inicio

4.1.2.Recepcdo do diagnostico de
cancer de mama

4.1.3.Transmissdo do diagnostico
do diagndstico de cancer de mama

4.1.4.Repercussbes de ser uma
mulher com cancer de mama

4.15. Consideracbes sobre o
cancer de mama

4.1.1.1 O encontro de alteragdes na mama
4.1.1.2 Em busca do diagnéstico

4.1.2.1 Descricdo do momento

4.1.2.2 Palavras médicas

4.1.2.3 O médico: o responsavel pela comunicacao
do diagndstico

4.1.2.4 As reacOes diante da noticia

4.1.3.1 Os caminhos da noticia

4.1.3.2 Linguagem utilizada

4.1.3.3 ReacgOes dos familiares

4.1.3.4 Dificuldades para contar

4.1.4.1 Sentimentos guardados X compartilhados
4.1.4.2 AlteragBes no comportamento familiar
4.1.4.3 Busca de informacoes

4.1.5.1 O céncer e algo mais

4.1.1.0 inicio

Quando indagadas sobre quando souberam que estavam com cancer, onze, das

doze participantes, iniciaram seu relato partir do momento em que encontraram o

nodulo, indicando desse modo que sua histéria com a doenca teve seu inicio antes da

comunicacdo do diagnéstico médico. O sintoma mais frequente foi o encontro do

nodulo, na maioria das vezes encontrado pela propria mulher, e na maioria das vezes,

essas buscaram rapidamente o0s servicos de salde, assim como na pesquisa de

Bergamasco (1999).

4.1.1.1.0 encontro de alteracfes na mama
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O primeiro contato das participantes com sua doenca se deu através da percepgédo
de caracteristicas diferentes em seu seio, com exce¢do de apenas um caso que foi por

meio dos exames de rotina:

“Foi quando eu tava fazendo exame de rotina, fez a mamografia e eles acharam
0 nodulo e me encaminharam pra ca”. (Violeta, 48 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, faxineira).

Das 12 participantes da pesquisa, apenas Violeta teve seu nddulo encontrado na
mamografia. Dentre as doze pacientes, apenas uma ndo estava dentro da faixa etaria das
recomendac¢des de acompanhamento ginecoldgico prescrito pelo Instituto Nacional de
Cancerologia (2006), fato esse que abre um questionamento acerca do cuidado dessas
mulheres com seu corpo, pois ndo ha como questionar que num grupo de onze
mulheres, apenas uma encontrou seu n6dulo em exames de rotina.

De acordo com o INCA (2007) a deteccdo do tumor em estagios tardio seria a
principal causa da alta taxa de mortalidade por esse tipo de cancer no pais. Em seu
estudo Ferraz (2006) chamou a atencéo para a falha da mulher brasileira em relacéo as
idas ao ginecologista. De acordo com a autora, até chegar ao atendimento médico, a
doenga ja estaria sintomatica acerca de oito meses e 0s exames ginecologicos ndo
estariam sendo feitos acerca de quatro anos em média. Embora no presente estudo néo
se tenha dados tdo minuciosos acerca das idas das pacientes aos ginecologistas e
mastologistas, a existéncia de um Unico caso diagnosticado em exames de rotina, em
uma populagdo na qual o exame é prescrito periodicamente, ndo pode passar de forma
despercebida.

A maior parte das pacientes entrevistadas encontrou por si s6 0s nédulos, mais

comumente chamado de carogo pelas pacientes:
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“Eu passei a mdo assim do lado do peito, ai encontrei um carogo e chamei uma
vizinha e falei que tinha encontrado aquele carocinho...” (Amarilis, 77 anos,
casada, ensino fundamental incompleto, aposentada).

>

“Uai, eu tava sentada assim no sofd e passei a mdo assim e um caro¢o ne.’
(Tulipa, 68 anos, casada, ensino fundamental incompleto, do lar)

“E eu descobri quando eu achei um carogo...” (Iris, 52 anos, casada, ensino
médio completo, auxiliar de servicos gerais).

“Eu tava me recuperando de uma cirurgia e como eu durmo so de brugo, ai
quando eu tava com uns dois meses de cirurgia eu fui tentar deitar de bruco de
novo, ai quando eu deitei me incomodou. Ai eu fui assim com a mao e senti o
carogo.” (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).
“Uai. Eu tava deitada assim, eu tava com um rapaz que eu tava deitada junto,
que a gente morava junto. Ai ele pegou e comegou a brincar: “Vamos fazer um
exame de mama”?”. Ai ele que viu. Ai ele falou.”.(Horténcia, 39 anos,
divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).
“Ué, eu tava assim, quando a gente faz o auto-exame ne, eu comecei a sentir um

assim, eu palpava a minha mama e comecei a sentir uns carocinho aqui’.
(Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada doméstica)

Os relatos das pacientes, ilustram as diferentes formas nas quais 0s nddulos foram
encontrados, na maior parte dos casos, por elas mesmas. De acordo com a Sociedade
Brasileira de Cancerologia (2008), o nodulo seria frequentemente, o sintoma mais
comum do cancer de mama. Observa-se também que 0 auto-exame ocupou certo lugar
no encontro dos nodulos, tanto como uma brincadeira, como no caso de Horténcia,
como uma pratica, no caso de Margarida. Embora esse ndo seja o procedimento mais
indicado pelo Instituto Nacional do Céncer (2007), o conhecimento desse, foi um
elemento que propiciou o encontro dos nodulos. A realizagcdo do auto-exame nédo é a
conduta mais indicada uma vez que tal procedimento ndo detecta com facilidades
nodulos muito pequenos, ou seja, 0 auto-exame detecta tumores em estagios mais

avancados, diminuindo assim o sucesso no tratamento.
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Sintomas como dor também pode ou nédo estar presente, no estudo em questdo, a

dor esteve presente:

“Fui eu. Achei tava doendo da mesma forma que esse doia. Entdo eu apalpei e
senti e tava doido, parecia assim que tinha levado uma paulada...” (Délia, 27

anos, casada, ensino médio completo, desempregada).
Daélia ja havia tido cancer de mama no ano anterior, quando relatou ter encontrado
um outro nédulo no mesmo seio, por isso ja havia sentido uma dor semelhante. Alem de
dor e nddulos, sintomas de inchaco, coceira, inversdo do bico do seio e endurecimento

na mama, sintomas descritos também pela Sociedade Brasileira de Cancerologia (2008),

porém menos comuns, também fora citados:

“Eu percebi que tava inchando um lado da minha mama, perto assim também
debaixo do brago tava inchando. Eu percebi pela cava da roupa que tava
apertando, eu vi que comecou a aperta. Percebi que tava inchando. Eu passei e
senti que tava mais duro. Eu ndo sentia nodulo, parecia que era um o0sso.”
(Jasmim, 47 anos, ensino médio completo, cantineira).

“Fu vi que o bico do meu seio estava pra dentro, dai ja fiquei um pouco
preocupada” (Camelia, 61 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
atendente, recidiva).

“Porque ficou co¢ando e ficou assim roxo como td aqui agora e ndo amolecia,
era mais pequenininho né, mas foi endurecendo e ndo amolecia e co¢ava muito
e pensei que podia ser um furtnculo, ai depois ndo apareceu furdnculo nenhum,
ai mais ou menos eu ja tinha uma nog¢do.” (Orquidea, 47 anos, casada, ensino
médio completo, empregada doméstica)

As alteracbes citadas pelas mulheres entrevistadas, tais como inchaco,
endurecimento, inversdao do bico do seio, coceira e aparecimento de hematomas
assinalam como a rotina de contato com o proprio corpo e sua percepgdo parecem

influenciar na percepcdo das alteragdes na mama. No caso de Jasmim, as mudancas

foram percebidas através da alteracdo da cava de sua roupa, que ficou, mais justa. No
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caso de Camélia, por ja ter tido cancer de mama, a observacéo e a atencdo com o corpo
podem ter sido mais intensas, levando a paciente a perceber rapidamente a alteracdo do
6rgdo. O conhecimento dos sintomas da doenca também pode ter sido influenciado a
percepcdo de Camélia, como no caso de Orquidea. No presente estudo apenas a

participante Orquidea nomeou claramente sua suspeita:

“Porque eu vejo assim varias entrevistas na televisdo, devido eu ja td assim sem
trabalha, ai eu assistia muito, ai um dia eu vi um medico falando que a gente
tem que ter muito cuidado com a mama, principalmente quando a gente aperta e
comeca a sair secrecdo pelo bico e a minha eu apertava e saia. Ai mais ou
menos eu fui tendo noc¢do. E a cunhada do meu marido também faleceu com
cancer de mama no ano passado eu ndo cheguei a ver ela porque ela mora na
minha cidade e eu moro aqui e ela faleceu... A gente ouvi falar muito, eu ia
muito na UAI do Martins e a gente vé la cartaz falando do cuidado que a gente
tem que ter , ai mais ou menos eu fui.” (Orquidea, 47 anos, casada, ensino
médio completo, empregada doméstica)

Nesse caso observa-se, além da rotina da participante, de assistir televiséo, o papel
da midia e campanhas de salde, nesse cotidiano, acerca da informacéao sobre a doenca a
populacdo, em outro momento do trabalho serd abordado que esse conhecimento da
participante em relacdo ao tema acabou por retardar sua busca por atendimento, o que
também ocorreu na pesquisa de C. Silva (2000). Outro elemento da fala de Orquidea.
refere-se a morte da cunhada, pela mesma doenca, 0 que poderia ter aumentado o medo
pela confirmacéo de um diagnostico semelhante.

Apesar deste estudo ndo ter investigado se todas as pacientes conheciam 0s
sintomas do cancer de mama, Orquidea, que apresentava este conhecimento, foi de
encontro com a descricdo de Helman (2003) a respeito do estagio inicial da doenca,
também denominada de estdgio de perturbacdo, na qual as mulheres poderiam,

dependendo do conhecimento que possuissem acerca da doenca e de seu corpo,

vislumbrar a possibilidade dessas manifestagcbes serem decorréncias de um céncer de
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mama (Bergamasco, 1999). Embora as outras participantes ndo tenham mencionado
claramente que suspeitavam que estivessem com cancer de mama, algumas falas

permitem a ligacdo a existéncia de algo grave:

“Ai depois eu pus a mdo na cabe¢a eu pensei ; ““ Se eu ndo cuidar disso, esse
negocio vai me prejudicar”. Ai eu fui, peguei e chamei a minha filha e falei pra
ela...e ela, procurava, procurava e ndo encontrava 0 carogo...Ai um dia eu
deitei e disse vem aqui: “Ja encontrei agora o carocinho” e ai foi descoberto”.
(Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental incompleto, aposentada).

“..Assim eu achei que fosse, mas ao mesmo tempo eu nao queria que
fosse.(visadas)Eu achava que fosse, mas eu tava brigando pra que ndo fosse.”
(Violeta, 48 anos, casada, ensino fundamental incompleto, faxineira).

«...Ai desde que eu descobri eu tinha certeza que era.E porque o meu o meu nao,
0 carogo que apareceu , ele cresceu muito rapido. Eu ia no médico uma vez ele
tava com tantos centimetros, no outro més ele j& tinha aumentado uns
centimetro. Entdo ele cresceu muito rapido. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino
fundamental incompleto, do lar).

“Eu desconfiava, eu sentia mesmo, ndo sei porque.” (Horténcia, 39 anos,
divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).

A maior parte das participantes ndo soube explicitar o porqué sentiam que o
sintoma encontrado tratava-se de um cancer, em apenas no caso de Gérbera essa
percepcdo esteve vinculada ao crescimento desordenado de seu tumor, um sintoma
também descrito na pesquisa de Bergamasco (1999) como um sinal relatado pelas
mulheres. Para C.Silva (2000) a maioria das pessoas reconhece quando seu sintoma é
suspeito de algo grave. Talvez, em virtude da dificuldade em lidar com essa suspeita,

uma participante tenha mantido o siléncio a respeito do encontro de seu nédulo:

“Mas eu ndo contei pra ninguém, ndo contei pra ninguém, ndo contei pra
minha familia pra eles ndo fica preocupado. Contei sé pro meu marido né. SO
que ja tinha passado muito tempo que eu tinha achado”. (Tulipa, 68 anos,
casada, ensino fundamental incompleto, do lar)
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No relato de Tulipa, 0 medo diante do diagnéstico pode ter sido um dos fatores
pelos quais ela optou por ndo contar a sua familia o encontro do ndédulo em seu seio. Em
outro caso, embora 0 medo e o siléncio também estivessem presente, a abertura do

segredo para a familia serviu como estimulo para a procura do médico:

“No inicio eu figquei, que nem antes assim de eu falar com a minha familia eu

fiquei preocupada porque ai vocé fica assim: “Ai meu Deus, eu vou no medico,
quando eu chegar la no médico o médico vai falar...” E um desespero. A gente
ndo dorme, ndo, eu no meu caso, eu ndo dormia, eu ndo comia direito. Depois
um dia, eu tenho muita fé em Deus, eu falei : “ Ndo isso se for um dia, a gente
ndo pede pra ter, mas se veio pra porta da gente, a gente ndo pode por na porta
do vizinho e nem na porta de ninguém. Eu ndo to aceitando com a doenca, sO
aceito porque veio né. Ai eu falei: “Nao eu vou falar com a minha familia e
falei”. Ai as meninas: “Ndo mde senhora tem que ir no médico”. (Orquidea, 47
anos, casada, ensino médio completo, empregada doméstica)

O caso de Orquidea vem a reforcar a influéncia da familia no curso da doenca,
conforme afirmou Penna (2004), uma vez que essa encorajou a busca pelo atendimento
médico. O caso de Orquidea também ilustra que a informacdo nem sempre seria
suficiente para garantir que a populacdo execute determinado comportamento, no caso,
0 medo, da confirmacdo de sua suspeita foi 0 que fez a paciente postergar a busca pelo
atendimento médico. Esse caso vem ainda a confirmar que o medo, descrito por
Helman (2003), Holland (1990) e Gandini (1996) seria um fator que postergaria a
procura por profissionais especializados. Em Gandini (1996) mesmo as pacientes que
apresentavam adequacdo no setor Afetivo-Relacional, postergavam a ida ao médico
guando apresentavam muito medo. Além disso o caso Orquidea vai de encontro aos
achado de alguns estudos como o de Rossi e Santos (2003). Para os autores, mesmo
cientes de informacgfes da midia e da associacdo de seus sintomas ao cancer, pacientes

optaram por ignorar, isto é, negar tais indicios e postergar a procura por médicos. Para

esses autores a permanéncia da duvida seria mais confortavel diante da dolorosa
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possibilidade de estar com cancer. No estudo de Pinto e Gidia-Martins (2006) a negagao
de algumas participantes retardou a busca por atendimento, os autores interpretaram que
o reconforto da duvida favoreceu esse comportamento. Para Lima (2003), o ser humano
temeria a verdade quando essa Ihe causasse desconforto ou ainda representasse uma
ameaca de morte, elementos que nesse caso, também poderiam estar presentes.

Assim diante do encontro de seus sintomas, cada pessoa buscara atendimento

médico imediatamente ou ndo, 0 tema a seguir descrevera essa trajetoria.

4.1.1.2 Em busca da do atendimento médico

As participantes apresentaram diferencas em relacdo a busca pelo atendimento
médico. Dentre as diferentes influéncias foram observadas questbes relativas ao
conhecimento da doenca e do préprio corpo. Para V. Silva (2005) o comportamento de
uma populacdo em relacdo aos problemas de salde e uso de servigos médicos seria
construido a partir de universos socio-culturais especificos, no qual os significados das
experiéncias sdo formulados baseados na percepcdo de si e conceitos de adoecimento.

A maior parte das entrevistadas apresentou agilidade na procura dos servigos de
saude:

“... Ai como a minha consulta aqui do retorno ia demorar, eu fui la no médico
gue me diagnosticou da outra vez. Ginecologista da familia. Ele disse que
provavelmente ndo era nada, mas me mandou fazer os exames. Quando veio 0

resultado, era de novo. (Camélia, 61 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, atendente, recidiva).

“«

. eu peguei e ja tomei providencia pra fazer o tratamento”. (Horténcia, 39
anos, divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).

“Ai eu procurei o médico. (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo,
cantineira).
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“...Al eu fui e pedi pra médica pra eu fazer uma mamografia.”. ( Délia, 27 anos,
casada, ensino médio completo, desempregada).

“... Ai eu ja marquei consulta com o ginecologista, ai ja me encaminharam pra
fazer os exames necessarios. Ai desde que eu descobri eu tinha certeza que
era.” (Geérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).

Dessas participantes, apenas uma ndo relatou ter suspeitado de seu sintoma ser
algo preocupante ou um cancer de mama, corroborando a pesquisa de Bergamasco
(1999), na qual a suspeita das mulheres em relacdo & doenca foi algo que as fez buscar
rapidamente o atendimento médico, um fator relevante para o sucesso do tratamento.
Embora tenham sido ageis na busca pelo atendimento médico, esse, nem sempre foi tdo
répido:

“Ai ele fez os exame da mama e mandou que ela levasse o exame NO
postinho e o postinho mandava pro outro postinho. Ai nunca que saia esse
resultado. Ai minha filha foi e falou com uma colega la do postinho do, ai
ela foi e arranjou outro dia e nos conseguimo. Fomos 14 no postinho do
outro bairro e o medico operou 14 , fez a operagdo que tirou um pedaco do
caroco e ai eu vim aqui pra medicina e daqui ja foi tudo encaminhado, tudo
direitinho”. (Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
aposentada).

O relato da Amarilis ilustra que a rapidez pela busca por atendimento por si sO
ndo garante uma rapida solucdo para o problema, a agilidade dos servigos de saude
também tem importante parcela nessa situacdo. A dificuldade para marcar consultas
pelo SUS , a longa espera e demora dos resultados dos exames, fatores que atrasariam

ainda mais o inicio do tratamento da doenca. A inadequacdo de alguns profissionais dos

servigos de saude também retardou ainda mais o inicio do tratamento:

“Depois fui na médica, ela falou: “Ndo isso ndo é nada ndo, ndo é maligno
nao, deve ser benigno.” Ai eu “vortei” pra casa e foi crescendo né e tipo
doe, da aquela ferroada e foi quando pensei: “Vou vorta la na médica”. Ai
vortei la e ela preocupou e falou: “Ndo ndo ta certo mesmo ndo.”. (Tulipa,
68 anos, casada, ensino fundamental incompleto, do lar)
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Nesse caso ha ainda um outro fator de extrema relevancia: o erro da conduta
médica diante do sintoma da paciente, fato que retardou o inicio de um tratamento, no
qual a agilidade e precocidade na identificagdo dos sintomas séo elementos importantes
para o sucesso do mesmo. Este fato confirma o alerta de C. Silva (2000), quanto as
tranquilizagOes indevidas por parte dos profissionais, pois essas poderiam contribuir
para o atraso do inicio do tratamento.

No caso de Tulipa, a dor exerceu um papel importante em seu retorno na busca
pelo atendimento médico, assim como também influenciou a busca pelo atendimento de

outra participante:

“.. Ai eu, ai passou um pouco comegou assim uma dorzinha estranha, ai eu
fui no médico. Ai o médico me examinou e mandou pra fazer mamografia, ai
na mamografia deu. (Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio completo,
empregada doméstica)

Provavelmente pelo incbmodo provocado, a dor na mama foi um componente que
estimulou a procura pelo atendimento médico. Dado este, também verificado por V.
Silva (2005). A existéncia de dor também foi um sinal relatado pelas mulheres na
pesquisa de Bergamasco (1999), e acordo com a autora referida, tal sinal assinalaria

para a mulher a possibilidade de tratar-se de um cancer de mama, 0 que ocorreu com

uma das participantes desta pesquisa:

“Ai eu ficava naquela: “Ai meu Deus dai quando vai no médico e o médico
vai falar que eu to”. Ai eu sou muito decidida também né, ai um dia eu
levantei e falei: “Ndo hoje ndo tem problema, hoje eu vou no médico”.
Tomei banho, troquei a roupa e falei: “Eu vou ali no pronto socorro” por
que eu moro ali pertinho. Cheguei ld o rapaz: “ O que que é dona
Orquidea? Cheguei e falei: “E porque eu té com um problema na mama”.
(Orquidea, 47 anos, casada, ensino médio completo, empregada doméstica)
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No caso de Orquidea apesar do medo da confirmacdo da possibilidade de ser um
cancer de mama ter retardado a busca do atendimento médico, apds um periodo, esse
medo cedeu espago para 0 enfrentamento da situacdo. Talvez tenha ocorrido uma
negacdo parcial da situacdo. Nesse tempo, a participante pdde preparar-se melhor para o
diagndstico. Assim, a demora pela procura do servigo de saude foi necesséria para que
a paciente iniciasse um processo de elaboragdo e enfrentamento da situacdo. Embora o
tempo do paciente deve ser respeitado, nesse caso, pode prejudicar e gerar um

agravamento da doenga.

4.1.2 A recepgdo do diagnostico

Quase todas as participantes da pesquisa relataram-se satisfeitas com o modo pelo
qual o seu diagnostico foi comunicado, corroborando os dados de pesquisa de Ricci et
al. (2007), na qual a satisfagdo das participantes predominou e contrapondo 0s
resultados da pesquisa de V.Silva (2005), em relacdo a este item, na qual a insatisfacdo
predominou para a maioria dos participantes. Algumas posturas médicas como
conversar sobre o tratamento e desmistificar a doenga, foram relatadas como positivas
durante esse momento, tanto na relagdo com o medico, quanto na relacdo da paciente
com o proéprio diagnostico. Por meio do relato das participantes pode-se hipotetizar que
alguns médicos tiveram dificuldades ao relatar o diagndstico de cancer de mama as
pacientes, reforcando os dados da literatura a respeito da dificuldade que os
profissionais enfrentariam nessa situacdo (Baile et al., 2000; Kibler-Ross, 1989;

Massignani, 2007 ; Vivone, 2004 ;Yamagushi, 1994). Embora o comportamento e 0
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preparo médico sejam muito importantes na comunicacdo do diagnostico de uma mé
noticia, 0 mesmo ndo se constitui apenas por questdes de cunho individual. Outros
aspectos podem ter contribuido para a forma como os profissionais comunicaram o
diagndstico para as pacientes, a saber: aspectos culturais (Stuart et al.,2001), e também
organizacionais, uma vez que o Ambulatério de Mastologia Maligna ndo oferece
condicGes ideais (Baile et al., 2000 ; Eggly et al.,2006), para a comunicacdo de mas
noticias, como por exemplo a pouca privacidade e alta rotatividade dos estudantes de
medicina que atendem as pacientes.

Somada as essas questdes encontra-se ainda a postura do paciente (Valk et al.,
2001), enquanto algumas pacientes ja imaginavam que receberiam tal diagndstico,
outras 0 receberam como uma surpresa, algumas tinham experiéncias com cancer,
outras ndo. Em virtude dessa gama de fatores constituintes do processo de comunicagéo

do diagnostico de cancer que essa se torna uma situacao tao delicada.

4.1.2.1 Descrigdo do momento

Das 12 comunicagdes de diagnostico, 7 ocorreram no ambulatério de Mastologia
Maligna do Hospital de Clinicas de Uberlandia, duas ocorreram em Unidades de
Atendimento Integrado de Uberlandia (UAI), duas em uma Unidade Basica de Saude e
outra em consultorio medico.

A média da duracdo das consultas foi de 30 minutos, porém faz-se necessario uma
ressalva em relacdo ao funcionamento do ambulatério de Mastologia Maligna, onde

ocorreram a maioria das revelagdes. Pelo fato do hospital em questéo tratar-se de um
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hospital escola no periodo da coleta de dados, tanto residentes, quanto internos foram os
responsaveis pelos atendimentos ao pacientes. Durante o atendimento residentes e
internos retiravam-se dos consultorios e relatavam o caso atendido aos médicos
responsaveis pelo ambulatério, sendo que esses davam as diretrizes do atendimento e
dependendo do caso examinavam as pacientes. Ocasionalmente os médicos
responsaveis pelo ambulatorio realizavam atendimentos as pacientes, porém tais
situacOes foram esporadicas. O numero de estudantes realizando os atendimentos é
variavel, podendo ir de dois a seis, ou seja, no mesmo momento, de duas a seis
pacientes poderiam estar sendo atendidas. Quanto maior o nimero de estudantes, maior
a espera pelo repasse dos casos aos professores, fato esse que alonga a consulta. Durante
esse tempo 0 paciente permanece no consultério com seu acompanhante, se tiver, ou
ainda com um membro da equipe de Psico-Oncologia. Portanto, nesse caso, uma
consulta de 30 minutos ndo significa 30 minutos de interacdo médico-paciente. A fala

de Gérbera ilustra essa dindmica:

“Primeiro foi a residente né, depois ele veio. Oh a consulta desde que entrei na

sala deu de uns 40 minutos, uma hora. Porque examina tudo primeiro, ai ele

vem, examina de novo, conversa”. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino
fundamental incompleto, do lar).

Na maioria dos casos, durante a coleta de dados, foram os médicos responsaveis

pelo ambulatério que costumavam comunicar diagnésticos e esporadicamente alguns

residentes. Além dos casos de comunicacdo de diagnostico, 0s médicos responsaveis

também forneceram orientacOes de tratamentos:

“Se ela conversou?Nao ai ela chamou o médico...” ( Violeta, 48 anos, casada,
ensino fundamental incompleto, faxineira).
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Por trata-se de hospital escola, o Hospital das Clinicas de Uberlandia apresenta
ainda outras questdes como a alta rotatividade dos estudantes e a falta de privacidade.
Embora os médicos responsaveis pelo servigco sejam sempre 0s mesmos, a maior parte
da interacdo do paciente se da com os residentes e internos, que se rodiziam a cada
semana. Tal fato acaba por dificultar o estabelecimento de uma relagcdo adequada entre
médico e paciente, uma vez que ha pouco tempo para isso, bem como dificultar a
comunicacdo entre as partes. De acordo com Oliveira et al. (2004), barreiras na
comunicacdo médico-paciente poderiam se manifestar por diferentes motivos, um deles,
relacionado aos sentimentos de desconforto do médico, fato que poderia ocorrer com
freqiiéncia, uma vez que o paciente quase sempre € desconhecido nesse caso.

Nesse sentido 0s autores acrescentaram que a comunicagao seria um instrumento
extremamente importante na relagdo médico e paciente e para o sucesso do tratamento,
com resultados em niveis psicolégicos, comportamentais e somaticos. J& Soar (1998),
alegou que é por meio da comunicagdo que a relacdo médico-paciente é construida.

A falta de privacidade esta presente no cotidiano desse tipo de organizacdo uma
vez que professores e alunos necessitam participar de certas intervencgdes e consultas de
alguma forma. A auséncia de privacidade foi levantada por Dias et al. (2003), como
outra barreira na relagdo médico-paciente.

Tanto a privacidade quanto a preparacdo médica de acordo com o protocolo
“SPIKES — a six step for delivering bad news”, constituiriam a primeira etapa da
comunicacdo de uma ma noticia: SETTING UP the interview. Durante o periodo em que
a pesquisadora esteve acompanhando o ambulatorio, antes de chamarem os pacientes,
os profissionais da area medica costumavam ler o prontuario da paciente, o que, no
caso, poderia fornecer idéia sobre os principais temas que rondariam o atendimento e de

acordo com o protocolo em questdo, ao profissional entrar em contato com esses



98

conteudos o profissional poderia de certa forma planejar-se de algum modo. Como esse
ndo se constitui o objetivo do trabalho em questdo, ndo se sabe o quanto e como 0s
profissionais procuram se preparar. Embora Eggly et al. (2006), tenham acrescentado
que toda consulta médica é de certa forma imprevisivel, uma vez que, quem
determinaria a malignidade de uma ma noticia seria o paciente. Porém nos casos em que
eles soubessem que se trataria de comunicagdo de diagndstico, poderiam tomar certos
cuidados em relacdo a privacidade e também a presenca de uma familiar, uma vez que
de acordo com os autores citados a interacdo das consultas ndo ocorreria apenas entre
paciente e meédico, mas também com acompanhantes. Na pesquisa de Girgis et al.
(1999), tanto meédico, quanto enfermeiras e pacientes pontuaram como essencial a
existéncia da privacidade e presenga de acompanhantes foi pontuada como essencial
apenas para as pacientes.

Em relacdo aos acompanhantes das participantes, 7 das participantes estavam
acompanhadas no momento do diagndstico, sendo que quatro eram filhas, um era o
marido, uma era amiga, outra irmd. Em dois casos 0s acompanhantes estavam do lado
de fora do consultério, um marido e uma filha. Observa-se portanto que das 12
participantes, 9 foram ao servico médico em companhia de alguém. Na pesquisa
realizada por Schoefield et al. (2003), a presenca de um acompanhante na hora da
comunicacdo do diagnéstico foi descrito como algo que diminuiu a ansiedade dos
pacientes.

Trés entrevistadas foram sozinhas ao local da consulta, porém cinco estavam sem
acompanhante no momento da comunicacdo do diagndstico. Em apenas um dos casos a

participante relatou o questionamento meédico a respeito da presenca de uma familiar:

“Cheguei la ele: “Uai, cadé sua mde?”. Porque a minha mde trabalhava na
UAI, entdo ele conhecia ela. Pois é vocé ta sempre com a sua mae, brincando e
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tal e eu “Hum.. furé, deu alguma coisa errada”, ai eu falei “O doutor, pode
falar”. ( Délia, 27 anos, casada, ensino medio completo, desempregada).
Observa-se no relato de Délia, o cuidado do profissional ao perguntar pela mae.
Cuidado esse que permitiu a Délia atentar para a probabilidade do assunto ser delicado
ao ponto de exigir a presenca de sua mae, ilustrando assim a ciéncia do profissional a
respeito da importancia da presenca de acompanhantes em situagdes de comunicacéo de
diagndsticos de mas noticias. A presenca, no caso de um familiar, seria importante ndo
sO pelo apoio (Barros & Lopes, 2007), mas também, porque em situacdes de
diagnéstico de cancer, pacientes, em virtude do choque, podem reter poucas
informacdes, prejudicando as recordagdes detalhadas do momento (Silva, 2003). Em
apenas dois casos as participantes tiveram dificuldade em lembrar de forma detalhada
do momento de seu diagndstico. Assim a presenca da familia também poderia facilitar a
lembranca de maior quantidade de informagdes. O médico pode inclusive orientar 0s

acompanhantes, como ocorreu em um dos casos:

“Que era assim pra evitar me deixar sozinha, pra gente ndo ficar muito
pensativa.” (Jasmim, 47 anos, ensino medio completo, cantineira).

Conforme na fala de Jasmim, o profissional, poderia instruir os familiares a
respeito de como agir com os pacientes, promovendo melhor apoio. No entanto, 0s
familiares também podem ficar fragilizados tdo ou mais surpresos ou fragilizados que
0S pacientes:

“«

...mas meu marido pelo jeito ndo tava pensando assim [desconfiar que
tratava-se de algo maligno] ndo , custoso demais.” (Tulipa, 68 anos, casada,
ensino fundamental incompleto, do lar)

“..Tava com a minha filha.Minha filha sempre me acompanha. Ela ficou mais
assim coisa do que eu, porgue ela chorou e tudo e eu nem chorar eu ndo chorei
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né, eu fui mais dura”. (Iris, 52 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar de
Servicos gerais)

Essas reacOes dos familiares poderiam ser relacionadas ao fato da mulher conhecer
melhor o seu corpo do que as pessoas que convivem com ela. Assim as mulheres do
estudo ao reconhecerem os sinais e sintomas da doenca em seu corpo, teriam mais
condicBes de prever se 0s mesmos se adequavam as caracteristicas da doenca e, desse
modo, vislumbrar com mais proximidade a confirmacdo do diagndstico e se preparar
para esse momento. Enquanto seus familiares, por desconhecimento dos sintomas, nao
vislumbrariam a confirmac&o do diagnostico como algo tdo possivel de acontecer.

Para Lima (2003), muitas dessas praticas recomendadas, tais como: a presenca de
um acompanhante, existéncia de privacidade, preparacédo do profissional para a consulta
exigiriam uma profunda dedicacdo ao paciente, sendo necessario maior periodo de
tempo despendido para a consulta médica, além da capacitacdo medica para
comunicagdo de mas noticias.

Em relacdo ao tempo para cada paciente, no setor publico, em virtude da alta
demanda e exigéncia de produtividade, o tempo de dedicacdo do profissional ao

paciente seria diminuido, prejudicando assim a interacdo entre 0s mesmos:

“Nao durou muito tempo porque tinha varias mulheres.” (Orquidea, 47 anos,
casada, ensino médio completo, empregada doméstica)

O relato de Orquidea aponta para a questdo do tempo do profissional disponivel

para sua consulta, que ndo durou muito em virtude das diversas mulheres que

aguardavam pelos seus diagnosticos. Assim, a paciente poderia ndo ter tempo suficiente

para elaborar a situacao e esclarecer suas duvidas.
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Nota-se que a comunica¢do de uma ma noticia envolve uma série de elementos
que perpassam tanto por macro fatores, como o funcionamento de organizacgéo e sistema
de salde, quanto micro, como o comportamento do profissional, do paciente e seu
acompanhante. Na falta de um adequado funcionamento da organizacéo e do sistema de
salde, muitas vezes o profissional poderia acabar tendo de suprir a lacuna deixada pela
organizagao. Nesse sentido Leal (2003), afirmou que o fato de se saber comunicar uma
noticia geraria beneficios sobre profissionais da satde, que ficariam mais seguros e
satisfeitos em seu trabalho, quanto, paciente e familiares, que poderiam elaborar melhor

a noticia.

4.1.2.2. Palavras médicas

Todas as participantes da pesquisa souberam seus diagnésticos pelos médicos, no
entanto, de formas variadas. As variaches podem ter se dado pelas caracteristicas
pessoais dos profissionais, uma vez que, segundo Mendonca (2007) esses profissionais
seriam influenciados por caracteristicas préprias na conducdo do diagnéstico. Como o
comportamento médico foi descrito pelas participantes, ndo é possivel afirmar que todos
foram influenciados s6 suas caracteristicas individuais, embora pelo fato de estar
inserida a mais de um ano na instituicdo a pesquisadora tenha observado que 0s médicos
tenham certas tendéncias que se repetem em quase todas as transmissdes. Mendonca
(2007), alegou que o ideal seria que os médicos fossem influenciados ndo por suas
caracteristicas individuais, mas sim seguissem 0 repertorio comportamental de seus

pacientes, o que parece ter ocorrido em alguns casos nos quais 0s profissionais
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conduziram a comunicagdo de diagnostico de modo que a paciente mesmo chegasse as

suas conclusdes e verbalizasse diagndstico:

“Tava assim, eu vim no médico e dai ele disse que no resultado da minha
biopsia veio com cancer. Na verdade foi assim...ele comecou a falar e tava
enrolando, dai eu disse: pode dizer doutor, deu cancer né? E ele disse que tinha
dado cancer. (Bromélia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domésticas).

“Pois ¢, deu uma alteragdozinha, vocé vai ter que passar uma cirurgia vou te
encaminhar pra mastologia, vocé sabe o que é?” . E eu falei “Sei”. E falou é:
“Deu carcinoma, vai ter que fazer quimio, provavelmente vai ter que fazer radio
e isso la eles vao te explicar direitinho. Vou te encaminhar pro mastologista,
tem um colega meu que ele é muito bom Eu sabia que era um cancer. Ele me
perguntou: “Vocé sabe o que é?”. Eu falei: “ E deve ser...é cancer né” e ele:
“E porque tem vdrios tipos, cada um tem um nome e o que vocé tem é
carcinoma. (Dalia, 27 anos, casada, ensino médio completo, desempregada).

“..mais ou menos fui eu quem adiantei o assunto né. “Eu ja sei o que que eu
tenho , t6 com cdancer de mama né.” Eu mesma que falei pra ele. Eu
desconfiava, eu sentia mesmo, ndo sei porque. Ai eu mesma que falei. Ele falou:
“Uai, como que vocé sabe? Podia ser algo inflamado, qualquer outra coisa
menos isso”. Pois é, mas eu senti desde o come¢o. Quando eu senti, eu vi que
era isso e pronto”. (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental
incompleto, desempregada).

“Ai ele viu o resultado e falou: *“ A senhora ja sabe né?”. E eu falei : “Nao, ndo
sei ndo.”. Mas eu ja tava esperando. Ai foi assim ele falou que quando eu fiz a
mamografia ja deu problema eu ja pensei né: “Nunca dei nada”. Pensei assim
pra mim. Ai o médico falou, contou que deu uma alteracdo, que eu ia ter que
fazer um tratamento, que assim, que eu ndo ia poder me recusar ndo, que tinha
que tirar o carogo e tudo. Ai eu peguei e falei pra ele: “ E cincer doutor?”. Ai
ele falou assim: “E. Mas ndo é coisa doutro mundo”. (iris, 52 anos, casada,
ensino médio completo, auxiliar de servicos gerais)

“Ele comegou a folhar os papéis, ele pegou meu envelope e leu, olhou e olhava
pra mim, ele tava tentando assim me deixar bem descontraida né. Ai ele falou:
“A senhora é dona Orquidea mesmo né”. E eu falei “Sou douto Orquidea, ndo
sou um clone de Orquidea .” ai ele leu , olhou, pensou e olhou pra mim e falou
assim.: “Dona Orquidea o resultado da senhora deu probleminha”. Ai eu falei:
“Que probleminha?” ai ele ficou parado assim, ai ele falou “Eu posso falar?”
eu falei “Pode”. Ai ele demorou muito e eu falei: “Doutor X o senhor pode
falar ndo precisa fazer rodeios, eu sei que é um cancer de mama e agora o0 que
eu tenho que fazer é tratar. Porque na minha familia tem caso, ndo de mama,
mas ja teve, minha mae e meu tio faleceram de céancer raro. E pode ser um
cdncer, pode ser ndo, o senhor td com a bidpsia ai e eu ja sei que é”. (Orquidea,
47 anos, casada, ensino médio completo, empregada doméstica)
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Esse recorte do estudo foi surpreendente uma vez se que esperava que 0s méedicos
comunicassem o0s diagnosticos a suas pacientes e ndo que essas se antecipassem tanto.
Embora em todos os casos citados anteriormente, as participantes tenham relatado o seu
diagndstico, e que ja esperavam que 0os mesmos fossem comunicados na consulta, as
situacOes apresentaram particularidades. No primeiro caso h4d uma sugestdo de uma
dificuldade médica em saber como proceder na comunicacdo, até que a participante
Bromélia sinaliza que o comunicado pode ser realizado. De acordo com Stedeford
(1986), algumas pessoas sinalizam para 0 médico o que querem saber, enquanto outras
ndo. Nesse sentido levanta a necessidade da elaboracdo de uma série de decisdes sobre
como as noticias serdo dadas ao paciente. Para o autor o melhor é deixar que o paciente
controle o fluxo de informacdes, sem referéncias aquelas que ele ndo esta preparado
para ouvir, sendo assim seria revelado o suficiente para satisfazer as necessidades
imediatas do paciente, a medida que determinadas questdes fossem aparecendo. Essa
parece ter sido a estratégia utilizada nos casos Dalia e iris, no qual o profissional inicia
sua fala a partir da alteracdo dos exames e procedimento cirdrgico de modo a conduzir a
paciente a tirar suas proprias conclusfes. Nos casos Horténcia e Orquidea notou-se a
antecipacdo das pacientes, demonstrando a plena certeza que os pacientes tinham a
respeito de seu diagndstico, e talvez tenham optado por ja dizer seu diagndstico para
ndo ter de ouvi-lo. No caso de Orquidea, a opcao por dizer o diagndstico também pode
ter se dado frente a dificuldade do médico em fazé-lo.

Sobre a consciéncia dos pacientes sobre seu estado, em um dos casos a paciente

foi informada sobre seu diagnostico em sua ultima consulta antes de sua mastectomia:

“A minha menina, essa ai, 0 medico falou pra ela e ela ndo me contou.Todo
mundo ela falou e ndo me contou. Todo mundo ja sabia e ninguém me falava.
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Mas eu desconfiei, digo tem problema ai.Eu olhava pra ela e sentia na feigdo
dela que tinha alguma coisa, uma coisinha que tava errada. Ai ela dizia assim
pra mim, “o médico lhe deixou um abraco” e eu dizia : “obrigada pela
lembranca e que ele se lembrou de mim”, mas eu dizia, “Essa conversa ta
errada, esse médico falou alguma coisa” e ela dizia “Nao”. (Amarilis, 77 anos,
casada, ensino fundamental incompleto, aposentada).

Observou-se a desconfiangas de Amarilis acerca de seu diagndstico, mesmo néo
sabendo do que se tratava. Amarilis percebia que algo estava errado. Na pesquisa de
Souza (2004), os pacientes que ndo sabiam de seu diagnostico, demonstraram
desconfiar da malignidade de sua doenca. Embora a paciente ndo tenha verbalizado
quais eram suas desconfiangas, mesmo excluida dos assuntos medicos, a participante
pode observar nas feices de familiares que algo estava sendo escondido. Para Kubler-
Ross (1989), as feicdes dos familiares assinalariam para o paciente que algo estaria
sendo escondido.

Em relacdo a excluséo da paciente acerca dos processos comunicativos durante as
consultas, dados semelhantes foram descritos por Penna (2004). Para a autora, criancas
e idosos seriam excluidos desse tipo de comunicacdo. Em sua pesquisa Mendonga
(2007), observou que o sistema de comunicacdo entre adultos exclui o paciente
pediatrico das situacdes de informacdo e tomadas de decisbes. No presente estudo
houve a exclusdo de uma paciente idosa no processo de comunicacdo do diagnostico e
decisdes sobre o tratamento. Nesse caso a entrevistada possuia uma dificuldade auditiva
e por isso os familiares faziam a conexdo da paciente com o médico, podendo desse
modo escolher quais informacdes seriam compartilhadas. A dificuldade auditiva da
participante Amarilis poderia ser contornada com comportamentos como falar mais alto
e olhando para o seu rosto. A ndo informacdo sobre diagnostico e prognostico, pode

constituir-se uma pratica médica, mas também pode ser uma estratégia da familia a fim

de proteger o paciente (Guinelli et al., 2004). Na segunda parte da anélise dos dados,
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relacionada as entrevistas com os familiares, serd possivel perceber com mais nitidez
que a Amarilis ndo foi informada sobre seu diagndstico, a principio, pelo desejo dos
familiares de poupé-la.

O presente caso traz a tona ainda outro dilema médico em relacdo a comunicagao
de maés noticias: fazer valer direito do paciente de saber seu diagnostico e atender ao
desejo da familia de manter o segredo. No caso da participante Amarilis seu relato
traduz sua angustia em relacdo a desconfianga sobre seu diagnostico. De acordo com
Penna (2004), o segredo ao redor da doenca pode gerar sentimentos de soliddo e
afastamento por parte do paciente. Porém com a proximidade da intervencao cirdrgica a
paciente veio a ser informada de seu diagnostico, ou seja, em um momento no qual ndo
haveriam muitas alternativas para se explicar o porqué desse procedimento para a
paciente em questdo. De acordo com Lima (2000), a informacao seria necessaria tanto
para a justificativa dos tratamentos, como para obter a colaboracdo do paciente. A nao
informacdo ndo é um conduta rara no Brasil, em um estudo recente Ricci et al.,
encontraram que 19,6% das pacientes que estavam internadas para a realizacdo da
mastectomia ndo sabiam seu diagndstico.

Guinelli et al. (2004), alegaram que o relato da verdade seria um importante
instrumento terapéutico, uma vez que a informacdo diminuiria o0 sentimento de
isolamento do paciente e colaboraria para uma cooperacdo mutua na relagdo médico-
paciente e nesse sentido o relato da verdade predominou no estudo e a existéncia de
tratamento e reconstrucdo mamaria foram meios pelos quais os profissionais fizeram

uso na comunicagdo do diagnostico:

“...Al depois ele veio me falar que eu ia fazer a minha cirurgia e que eu ia ficar
boa, que ndo ia ter nada. Sé coisa boa... Ele s6 veio falar pra mim que néo era
pra eu me preocupar...” (Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, aposentada).
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“Foi dito assim que o cisto era cancer e que tinha que tirar, mas que tava no
comeco e que depois se eu quisesse também assim, ia poder fazer a
reconstru¢do”. (Bromélia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domésticas).

“Dai ela pegou e falou: *“ E vocé td com um pequeno cdancer de mama, mas nio
precisa apavorar, porque tem jeito de fazer cirurgia, o tratamento e isso tem
cura. Se a pessoa descobre a tempo tem cura.vocé néo deixou as coisas demorar
demais.”. (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental incompleto,
desempregada).

“Ai foi assim depois que a Doutora D. olhou ela que me falou que tava
suspeitando de um cancer né, mas que nao precisava preocupar porque a coisa
ndo era grave... Que foi constatado o cancer, mas que era assim coisa que nao
precisasse de eu ficar preocupada porque era uma coisa assim que tinha
tratamento certinho que eu ia...ia ...dar tudo certo. ( Violeta, 48 anos, casada,
ensino fundamental incompleto, faxineira).

“Quase ndo lembro, mas eu sei assim que ele foi muito delicado, me explicou
que assim se eu fizesse o tratamento, fizesse tudo direitinho como os médico
mandassem , que provavelmente ndo teria problema nenhum, que a gente faz os
tratamento e as pessoas geralmente se curam. E isso, acho que foi isso. E que ja
faz bastante tempo, faz mais de um ano. Foi em janeiro do ano passado... “E vai

sarar viu!” eu me lembro que ele falou bem assim: “E pra sarar”.” (Margarida,
57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada doméstica)

De acordo com as descricdes das pacientes, ao comunicar o diagnéstico, 0s
profissionais de salde procuram falar aspectos positivos em relacdo ao cancer,
desmistificando-o e desvinculando a doenca de algo grave e que merega preocupacao.
Assim os profissionais pareceram associar 0 cancer a tratamento e a cura, fornecendo
esperancgas em torno da doenca. Dado semelhante foi encontrado na pesquisa de Vivone
(2004), com ginecologistas, os mesmos alegaram que disponibilidade de recursos da
medicina que propiciassem a cura foram utilizados para atenuar o impacto comunicagao
do diagnostico. Os profissionais do estudo da autora procuram encorajar a paciente com
otimismo e solidariedade, engajando-a no tratamento como participante ativa, 0 mesmo
também pode ser percebido no presente estudo, principalmente em relagdo as

mensagens de esperanga. No entanto, deve-se atentar para que a possibilidade da cura
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néo seja interpretada e nem confundida como uma certeza. Nesse sentido, observou-se
que os profissionais parecem ter exposto, predominantemente noticias boas em relacdo a
doenga, como a existéncia de tratamento e cura, corroborando o estudo de Massignani
(2007), no qual os profissionais relataram comunicar com mais facilidade as noticias
boas aos pacientes pedidtricos, enquanto mas noticias seriam evitadas de serem
comunicadas.

O préprio nome do diagnostico a ser comunicado pode vir a dificultar a
comunicac¢do de uma ma noticia, no caso do cancer, frequentemente o termo pode ser

substituido por outros sinénimos, conforme o presente estudo:

“Dai ele abriu o exame e disse que tinha dado positivo de novo”. (Camélia, 61
anos, casada, ensino fundamental incompleto, atendente, recidiva)

“Infelizmente deu positivo e que ndis ndo queria que acontecesse”. (Tulipa, 68
anos, casada, ensino fundamental incompleto, do lar)

“Ele so chegou e falou : “Tenho uma noticia desagradavel para a senhora, o

seu exame deu positivo”. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental

incompleto, do lar).

“Ele pegou e falou que era né um tumor, ndo € s6 um nodulo, era um tumor, ta
bem desenvolvido, t4 grande e é maligno, no exame diz maligno. E falou que
como tava muito grande eu tinha que fazer um tratamento que ia ser mais

dificil, que eu ia ter que passar pela quimioterapia primeiro ”. (Jasmim, 47 anos,
ensino médio completo, cantineira).

Embora ndo tenham feito uso da palavra cancer, foram raros os relatos das
pacientes sobre os médicos que fizeram uso de jargdes da classe durante a comunicacao
do diagnostico, apenas dois deles fizeram uso de outros termos, “carcinoma” e “tumor”,
sendo que ambos foram compreendidos pelas participantes. Cassel (1981, citado por C.
Silva, 2000), ndo considera tumor um jargdo medico, e de acordo com autor, no inicio

da revelacdo palavras como tumor, displasia, mutacdo celular seriam termos menos



108

ameacadores e deveriam iniciar a revelagdo do diagnostico. Nesse sentido o uso da
palavra “positivo” pode ser interpretado como uma estratégia para comunicar o
diagndstico de cancer de forma menos agressiva. No estudo de Vivone (2004), nem
todos os médicos utilizam sempre a palavra cancer, utilizando outros sinbnimos da
doenca.

A baixa freqliéncia do uso de jargdes médico pode ser considerado algo positivo,
uma vez que tal fato tende a facilitar a compreensdo do paciente e fornecer mais
garantias que o direito dos pacientes ao acesso as informacgdes seja cumprido. Nesse
sentido, trés das participantes relataram n&o terem realizado nenhuma pergunta e tendo
saido da consulta sem nenhuma divida. Em relagdo a outras informagdes, grande parte

das explicagOes centrou-se no tratamento:

“Explicou, que ndo seria da mesma forma que foi ld, que foi uma cirurgia local
e disse que era pra mim ficar tranquila que o mastologista daqui ia me explicar
direitinho porque ndo era area dele. O mastologista me explicou tudo
direitinho. Ai ele falou: “Olha vocé ndo vai fazer a cirurgia agora porque td
bem grande, ta com 4 a 5 centimetros e vocé vai fazer quimio primeiro pra
gente tentar reduzir isso”. Ai eu fui, ja fui pra oncologia, quem me atendeu &
foi a doutora B., eu fiz doze sessBes de quimio e dai acabou a quimio, passou um
més eu fiz a cirurgia que ndo tinha nddulo nenhum, tinha reduzido mesmo,
palpavel, vocé ndo pegava nada. ( Dalia, 27 anos, casada, ensino médio
completo, desempregada).

“Conversou tudo direitinho. A médica falou que ia cair o cabelo, que a quimio
é forte, é dificil ,que da enj6o...contou tudo. Acho que néo fiz pergunta. Eu s6
falei que ndo queria tirar a mama, queria fazer o tratamento primeiro e meu
marido queria que tirasse parece aquele dia. O médico mesmo falou que era
melhor fazer o tratamento primeiro.” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar)

“Ele me detalhou tudo tao explicadinho, as etapas de tratamento, as trés etapas,
a cirurgia. Sabe assim ficou muito bem explicado. Eu fiquei sem duvidas.
(Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).

“...Ela falou assim que eu ia passar por uma cirurgia, que depois da cirurgia
tinha quimioterapia, que as vezes era preciso e que as vezes ndo era preciso.
Que cada caso € um caso, que nenhum caso era igual.Ajudou é muito
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importante a gente ta informada das coisas”. (Horténcia, 39 anos, divorciada,
ensino fundamental incompleto, desempregada).

“..me falou sobre o tratamento que tinha fazer , procedimento,que tinha que
fazer um tipo de cirurgia, depois da cirurgia ia fazer 0s exames

complementares. Tudo ele me explicou direitinho..”(fris, 52 anos, casada,
ensino médio completo, auxiliar de servigos gerais)

Os relatos anteriores permitiram a visualizacdo de que a consulta da comunicacéo
do diagndstico de cancer englobou também o fornecimento de uma gama de
informacBes sobre a doenca, como 0s tratamentos e consequéncias desse. Rolland
(1998), também afirmou que a revelacdo em oncologia ndo trataria primariamente do
diagnostico, mas sim, prognastico e tratamento. Em diversos estudos conversas acerca
do tratamento e doenca foram descritos como benéficos e importantes (Baile et al.,
2000; Girgis et al. ,1999; Prado, 2002 ; Oliveira et al., 2004; Schoefield et al., 2003),
uma vez que tais informacg6es gerariam nos pacientes menos sentimentos de ansiedade e
incerteza. Em relacdo aos tratamentos, C. Silva (2000), afirmou que a busca de métodos
alternativos de tratamento ofereceriam, dentro do contexto real da doenca, esperancas
ligadas a novos medicamentos, tratamento, técnicas e pesquisas. Embora as propostas
terapéuticas ndo tenham sido métodos inovadores ou excepcionais dentro da medicina,
as conversas sobre os tratamentos foram Uteis para as pacientes, uma vez que a maioria
delas ndo tinha consciéncia da gama de possibilidades de tratamentos para sua doenca.
O foco nas questdes relacionadas ao tratamento pode se dar também pela dificuldade em
se conversar sobre a confirmacdo do diagnostico, refor¢ando a dificuldade existente em
se falar sobre o diagnostico de cancer.

Uma ressalva acerca das informacdes sobre as possibilidades terapéuticas e a
doenca, refere-se a importancia das informacdes dadas ao paciente estarem inseridas nas

possibilidades reais da doenca:
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“Assim...ele falou que ia ter que fazer a radio, mas ndo sei né. Porque ele tinha
dito que ndo ia precisar tirar toda a mama e tirou tudo. Dai assusta né. Eu
tenho medo de ter que fazer outros tratamentos... as pessoas falam que esses
remédios que eles ddo sdo ruim de toma. (Bromélia, 47 anos, casada, ensino
fundamental completo, empregada domeésticas).

Embora sentimentos de inseguranga e temor ao futuro sejam frequentemente
encontrados em outros estudos com pacientes oncolégicos (Lima, 2003 ;Rossi e Santos,
2002), nesse caso 0 medo e inseguranca de Bromélia podem ter aumentado em virtude
da discrepancia entre a fala e a acdo médica, assinalando a importancia de o médico
expor diferentes possibilidades mesmo quando essas séo ruins. Hagerty et al. (2004),
alegaram que muitos médicos quando defrontados com progndsticos ruins optam por
ndo falar do mesmo, o0 mesmo comportamento foi descrito por Massignani (2007), em
sua pesquisa com pediatras. Baile et al. (2000), afirmaram que o médico deve ter o
cuidado para ndo retirar as esperancas dos pacientes porém sem fornecer falsas
esperancas. Nesse caso nota-se a perda da confianca da paciente em seu médico, fato
que provavelmente contribui para o aumento de seu medo em relagdo ao futuro. A
participante trouxe ainda em seu discurso o luto pela perda da mama e outras possiveis
perdas advindas com os outros tratamentos. De acordo com Maluf et al. (2005), esses
séo dois dos processos de luto que a mulher com cancer de mama enfrenta.

Por questbes como essas, de incerteza perante o futuro e perdas, que Eggly et al.
(2006), alegaram que a comunicagdo do diagnostico de cancer constituiria mais de uma
ma noticia. As outras mas noticias poderiam ser o prognostico da doenga e seus

tratamentos:
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“Eu acho que assim, ai depois ele falou da cirurgia, quando ele falou em
quimioterapia eu assustei muito. Porque eu ja conhecia a quimioterapia eu ja
sabia o que que era né.” (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo, cantineira).

“Ele nao falou tanto porque ndo € &rea dele [tratamento], mas na minha
primeira consulta no hospital do cancer com a doutora, com o doutor C, ele me
explicou que eu ia passar por um procedimento de quimioterapia, que meu
cabelo ia cai, que as minhas unhas iam enroxar, ela tdo roxa até hoje. Ele me
explicou muito bem . ai ele me falou : “Olha dona L., eu ndo vou negar pra
senhora tem paciente que ndo aceita”. Mas eu ndo vou negar, eu aceito porque
eu gosto muito de mim e da minha familia e falei que quanto a isso eu néo vou
ter problema. Ai eu passei muito mal , mas eu confio muito em Deus, mas eu vou
levantar dessa. Tinha dia que eu ndo podia levantar, porque primeiro eu tomei
da vermelha, que foi quando meus cabelo caiu, a sobrancelha caiu também,
todos os pelos cairam mas eu falei: “ao eu vou superar com fé em Deus, eu
supero” e ia eu superei. Ai eu emagreci, mas ja ganhei peso. (Orquidea, 47
anos, casada, ensino médio completo, empregada doméstica)

Em relacdo aos tratamentos observa-se que as conseqliéncias da quimioterapia
ocuparam lugar de destaque e de muitas perdas, chegando a ser pior que o proprio
diagnostico. Em alguns estudos, como o de Tavares e Trad (2005), ela chegou a ocupar
um status de doenca. Assim revelar o diagnostico de cancer juntamente com todas as
conseqiiéncias da doenca e manter certa dose de esperanca seria uma tarefa desafiadora
para 0 medico. Embora as reacGes dos pacientes ndo dependam somente da atitude do

médico, essa ocupa um lugar importante neste cenario (Kubler-Ross, 1989):

“Ele foi muito atencioso....Conversou um monte, da muito apoio pra gente. Sabe
ele assim bem caloroso com a gente. Ele ndo é tipo assim fala e tchau. Ele deu
assim apoio pra até ele ver assim que eu tinha condi¢do de sair do consultério.
Que era pra mim levar uma vida normal, ndo parar de viver por causa disso.
Acho que perguntei, acho que questionei se caso eu fizesse a quimioterapia e 0
tumor desaparecesse ndo seria necessario fazer a cirurgia e todos eles me
disseram que era impossivel, que mesmo com a quimioterapia precisava passar
pela cirurgia.Ele falou pra mim que sobre a cirurgia ele preferia, ele falou: “O
se fosse pra eu fazer , eu prefiro fazer a retirada total da mama. Porque dai a
gente corta 0 mal pela raiz. A chance é muito melhor depois e depois vocé pode
fazer reconstitui¢do”. ...Eu também preferiria que fosse total. E questionei com
0 medico o dia que eu passei pela consulta aqui e eles falaram que ia ser
parcial né. Eu questionei com ele porque que eu preferia fazer total, que eu me
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sentiria mais segura né. Mas me disseram que ndo tem necessidade. Eu sei que
0 doutor daqui tem bem mais experiéncia que o doutor do posto (quem
comunicou o diagnostico), mas se eu pudesse escolher, eu faria com o doutor do
posto, sem desmerecer o doutor daqui, mas acho foi porque foi o primeiro ele,
ele que me atendeu primeiro, que me diagnosticou, ele que conversou tudo
comigo , que me deu 0s primeiros passos pra caminhar no tratamento, entéo eu
acho que eu me sentiria mais segura. Mas eu vou t4 bem com o doutor daqui
com certeza”. (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo, cantineira).

O relato apresentado explicita de certa forma o alcance que a postura médica pode
ter, mesmo transmitindo noticias tdo dificeis. O profissional demonstrou interesse pela
paciente, disponibilidade para ouvi-la e acolhé-la, fatos esses que geraram confianga no
profissional ao ponto da paciente querer fazer sua cirurgia com ele, mesmo sabendo
tratar-se de um profissional menos experiente. Ouvir o paciente, acolhé-lo e conversar
com ele foram comportamentos descritos como importantes também nas pesquisas de
Girgis et al. (1999), Schoefield et al. (2003) e Souza (2004). Baile et al. (2000), também
destacaram como importantes algumas habilidades médicas na comunicacao de doencas
graves, como empatia, acolhimento e também a disponibilidade em ouvir os pacientes ,
sanar davidas e criar um ambiente onde o0 paciente sinta-se a vontade para questionar. O
relato de outra paciente reforca a importancia da postura médica:

“Ja faz tanto tempo, mas assim eu sei que ele é de uma delicadeza, ele assim é
uma pessoa maravilhosa.” (Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio
completo, empregada doméstica)

Essa participante ao longo da entrevista sentiu dificuldades em lembrar como
havia sido a comunicagéo de seu diagndstico, alegando que havia sido ha muito tempo,
porém a postura médica de delicadeza permaneceu vivida.

As participantes relataram terem feito poucas perguntas aos médicos, e saido sem

duvidas. Esse fato pode ter se dado por diversos motivos: as explicagdes terem sido
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satisfatorias, 0 medo de ouvir algo desagradavel (Rabuske, 2004), ou por outras razdes

como a explicitada por uma participante a seguir:

“Fiz muita pergunta. Igual eu fiz assim procé, eu fiz muita pergunta pra ele
sobre o tipo de tratamento, o que gue ia ter que fazer, como que que ia ser essa
cirurgia, se tinha que tira tudo a mama, se ia tirar s6 um pedago. Tudo ele me
explicou. Perguntei assim no momento o que veio na minha cabeca assim de
mais imediato, eu perguntei...depois que eu procurei saber agora mais coisa
sobre a doenca né. A gente sai né com bastante divida porque a gente néo ta
assim por dentro de tudo quanto é doenga. Sai com ddvida assim de como era a
quimio certinho assim como era , sabe assim 0s sintomas que Vocé , as coisa que
vocé sentia, igual da radioterapia sabe? Eu sé sabia que tipo de tratamento era,
mas ndo perguntei, ndo levei assim a fundo , entdo depois assim que eu fui
procurar saber o que era. No fundou eu ndo demonstrei, mas gente ja fica assim
muito contrariada, ja ta assim mais, fica meio aguniada, preocupada, entéo
parece que vocé ndo tem vontade de perguntar sabe, assim de saber mais coisa
sobre isso. A vontade que eu tinha s6 a hora que ela falou que era cancer, ir
embora e pronto sabe. Mas a gente fica assim, a gente fica magoada né com
tudo. A gente fica preocupada e tudo entdo a gente ndo tem vontade, ndo tem
muita vontade na hora de ficar sabendo...ai depois que vai surgindo as davidas,
as perguntas que a gente poderia ter perguntado isso pro médico, poderia ter
perguntado aquilo assim. Eu preferia ter conversado com um profissional, que
ja entendesse igual o médico que sabe, assim que dé atencdo porque pra falar a
verdade com vocé, tem médico que ndo d& conversa pra gente ndo menina. Tem
médico, eu engracado, eu to vendo ele tudo novinho aqui na medicina, tudo é
muito atencioso, muito bonzinho os médico, muito educadinho tudo, mas esses
mais velho tem uns médico menina, que é tdo sem educacao, que vocé nao tem a
liberdade de perguntar, entendeu? Entdo eu gostaria assim de conversar com
um profissional, mas um profissional que te desse atencéo, que ndo importasse
de vocé falar as coisa errada e te explicasse 0 que € e que vocé ndo tivesse
vergonha, porque tem uns que vocé tem vergonha de perguntar, porque ele vai
te dar uma resposta e se vocé falar uma coisa errada, eu sou ignorante, eu ndo
entendo nada de doenca, eu ndo sou médica, ndo estudei pra isso. Entdo eu
quero saber, as vezes eu faco uma pergunta e vai te dando essa mal resposta,
ndo é? Entdo assim € bom a gente conversar com um médico que pelo menos te
escuta, te da atengdo e te explica o que é.” (I'ris, 52 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar de servigos gerais).

O relato anterior expressa e reforga a importancia de certas posturas médicas
descritas anteriormente como o fornecimento de atencdo, o saber ouvir e explicar. A
paciente explicita seu desejo em conversar com um profissional, porém, um profissional

que lhe desse atencdo e liberdade para se expor. Acrescenta-se um importante a fator, o
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choque emocional, que bloguearia 0 pensamento da paciente impedindo que a mesma
formulasse suas davidas, além disso, a vergonha de expor seus questionamento também
ocorreu.

Em relagdo ao choque, vivenciado por Iris, de acordo com Stedeford (1986), no
momento em que recebe o diagndstico o paciente é assaltado por sentimentos de
desamparo e incredulidade, ficando at6nito, muitas vezes sem compreender o que é dito
e assimilar todas as informagdes. Por isso Gauderer (1993), sugere que um novo
encontro logo apds a comunicagao.

Sobre a vergonha do paciente de expor suas duvidas, Soar Filho (1998), alegou
que acontecimentos como esses tendem a levantar dificuldades, tanto para pacientes que
permanecem com suas dividas, quanto para médicos que podem levar mais tempo em
suas investigacdes. De acordo com o autor a liberdade em comunicar-se seria vantajosa
para ambas as partes e como pbde-se perceber no relato a seguir, as respostas médicas

atuaram como um importante elemento no enfrentamento da doenca:

“Perguntei se tinha problema de passar pra outro lugar depois da cirurgia,
perguntei se depois que eu fizesse a cirurgia e sarasse se tinha assim perigo de
passar pra outro lugar. E ela falou assim que ndo era pra eu ficar com medo,
que tanto tinha risco de ndo passar, quanto de passar e que se a pessoa tratasse
logo nado correria risco de passar pra outro lugar. Ai ela falou: “Vocé agiu
certo,na hora certa, descobriu e jd deu providencia de tratamento”. Me
conformou. Sai aliviada. Peguei e falei com a minha menina, que sai mais
aliviada. Acho que se fosse de outra maneira, poderia ser pior.” (Horténcia, 39
anos, divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).

“...perguntei se tinha possibilidade de sara. Ela falou: “Tem a senhora vai ver
que a medicina hoje é muito avancada, como a senhora deve saber que é muito
avancada. A senhora vai fazer um tratamento como assim a tiredide por
exemplo ndo sara né, diabete por exemplo ndo sara, é controle,é como o
cancer”. (Orquidea, 47 anos, casada, ensino medio completo, empregada
doméstica)
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O relato de Horténcia expressa o alivio em virtude da conversa com a médica, ja
no caso de Orquidea, embora nesse relato ndo esteja presente a importancia de ficar boa,
ao longo da entrevista a participante repetiu diversas vezes que isso iria acontecer,
ressalta-se que a médica, nesse caso forneceu esperancas para a paciente sem
necessariamente falar de uma cura total. Nesse sentido o profissional buscou
desmistificar a cura como Unica solugdo da doenca, um comportamento importante uma
vez que mantém a esperanga da paciente em um plano dentro do que seria possivel para
0 caso.

Um aspecto observado acerca do fornecimento de informagdes sobre a doenca
relaciona-se a ndo verbalizagdo das pacientes acerca de informacgdes de consequéncias a
respeito do procedimento cirurgico, da radioterapia e hormonioterapia. Embora esses
dois dltimos ainda ndo fossem procedimentos que estivessem sendo realizados ou em
vias de se realizar, as consequéncias a respeito da cirurgia poderiam ter aparecido no
presente estudo, uma vez que as pacientes foram entrevistadas durante sua internacao
para a realizacdo da mesma. Algumas das conseqiiéncias da mastectomia podem gerar
ndo apenas alteracBes na imagem corporal da mulher, mas também, limitacdes de
atividades funcionais, principalmente, bragais, consequéncias que podem ndo serem
efémeras e reversiveis (Almeida, 2006).

Essa observacdo abre espaco para a reflexdo se de fato as explicacfes sobre as
diversas consequiéncias dos tratamentos da doenca, condizem com as consequéncias
reais do tratamento, uma vez que, tais esclarecimentos pareceram rondar as
conseqiiéncias efémeras como a queda de cabelo, da quimioterapia, e ndo as limitacoes
das atividades bracais recorrentes da mastectomia. Caso tal hipétese seja verdadeira, o
fornecimento de informacgdes sobre as consequéncias dos tratamentos, poderia ser

caracterizado como parcial e centrado em aspectos mais positivos, conforme a pesquisa
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de Massignani (2007) onde os médicos teriam mais facilidade em comunicar boas
noticias e, segundo (Hagerty et al.,2004) os médicos ocultariam certas noticias mais
negativas.

A escolha do quanto e como informar seria um dilema ético, e o direito do
paciente deveria ser resguardado afim de que, se esse pudesse exercer seu outro direito,
0 de escolher seu tratamento. No entanto o direito do paciente em receber informacoes
precisas sobre sua doenga ndo pode ser confundido com um dever. Logo o paciente
também tem o direito de ndo saber, caso assim o deseje. Por isso ndo cabe nesse estudo
0 julgamento da escolha ética do profissional de salde sobre o que, como e quando
informar, uma vez, que os critérios utilizados pelos profissionais para o fornecimento ou
ndo de informagdes é desconhecido. No entanto, a auséncia de conhecimento sobre um
procedimento que estd prestes a ser realizado, abre brechas para perguntas acerca da
opcdo de escolha das informagfes e situagdo que nem sempre sdo repassadas as
pacientes por inteiro.

Os relatos das pacientes servem como uma ilustracdo acerca da relevancia e
alcance da postura médica ao relatar um diagndstico de cancer, porém as expectativas

das pacientes em relacdo a esses profissionais ndo se esgotam por ai.

4.1.2.3. O médico: o responsavel pela comunicacao do diagndstico

Cabe aos médicos a tarefa de fornecer o diagndstico e aos pacientes o direito de
ter acesso ao mesmo (Gongalves, 2004). Dentro desse panorama, as participantes foram

unanimes em relacdo a preferéncia por saber seu diagnostico pelo médico, parte delas
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descreveu o médico como um profissional que ira fornecer informagdes verdadeiras a

respeito de seu estado de saude:

“Eu acho que assim, os médico tem que sempre falar as coisas pra gente, falar
tudo da verdade né...” (Camélia, 61 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, atendente, recidiva)

“O médico mesmo. Outro a gente ndo sabe se vai enganar. O médico gente sabe

que fala a verdade né. O jeito que dele foi bom.” (Tulipa, 68 anos, casada,
ensino fundamental incompleto, do lar).

Os relatos das participantes permitem inferir que a visdo que as mesmas possuem
desse profissional, é de um profissional ético, que ndo iria faltar com a verdade. Embora
a verdade na maioria das vezes seja dolorosa em casos como esses, 0 relato a seguir
explicita que a verdade por mais desagradavel que seja, além de importante , pode ser

dita de um modo que ndo agrida o paciente:

“O médico me contou assim, ai ele é muito gracinha aquele médico, ele foi
muito delicado, mas ele assim ndo me escondeu nada, falou quando ele pegou o
resultado, ele falou o que que era, como que ia ser, até da cirurgia e tudo. Ele
ndo me escondeu nada, mas também foi assim muito delicado.” (Margarida, 57
anos, solteira, ensino médio completo, empregada doméstica)

Desse modo as pacientes atribuiram ao médico uma postura de um profissional
confidvel, sobre isso, Stedeford (1986), alegou que h&a uma suposi¢cdo de que quando
vao ao médico as pessoas querem saber o que exatamente tém, dentro disso, elas
esperam que apds os exames, 0os médicos lhes comuniquem o que foi apurado. A partir

dessa dinamica o médico entdo ocuparia o papel de detentor do saber e da confianca do

paciente:
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“Eu confiei nele e em Deus... tem que confiar.” (Bromélia, 47 anos, casada,
ensino fundamental completo, empregada domeéstica).

“O certo mesmo é o médico, eles que entende, eles que sabe, que estudou pra
isso. Entdo acho que é o médico mesmo.Acho que ele foi certo. Ele falou da
maneira que tinha que ser mesmo. Até esqueci o nome do médico e contou,
esqueci 0 nome dele. Mas eu néo levei coisa assim néo, o jeito que ele tinha que
me contar era isso mesmo. (iris, 52 anos, casada, ensino médio completo,
auxiliar de servigos gerais)”

“...ele perguntou assim se eu confiava no médico, ai falou assim que ndo
precisava de eu ficar com medo, ai eu falei que: “Tudo bem, eu ndo vou ficar
com medo ndo porque se eu nao confia no médico, em quem que, porque ele
estuda a vida inteira bastante, a vida toda. Como que eu vou confiar em outra

pessoa, tem que ser no médico... Acho que o médico passa mais confianga.”
(Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada doméstica)

Em seu relato Bromélia chega a colocar o médico e Deus como as Unicas em quem
ela teria para confiar no momento. No estudo de Vivone (2004), seus entrevistados
relataram que a comunicacdo do diagndstico por si s@, estabeleceu por parte das
pacientes um vinculo de confianca e dependéncia. Embora a confianga seja um
importante componente da relacdo medico-paciente (Dias et al.,2003), as falas de
Bromélia e Margarida, deixam ddvidas a respeito da confianca no profissional, uma vez
que a opgdo entre confiar ou ndo, ndo pareceu se fazer presente. A confianga, nesse
caso, pareceu estar pautada o conhecimento técnico do profissional, de onde uma
dependéncia também poderia surgir, uma vez que as pacientes dependem do
conhecimento técnico desses profissionais. Assim, as situacdes de doenca, dariam a esse
profissional, uma carta de confianca baseada em sua pericia a respeito do assunto.

De acordo com Stedeford (1986), embora o paciente seja 0 maior conhecedor de
Sseu corpo, nas situacdes de diagndsticos s@o os médicos os detentores do saber e dentro
disso, espera-se que o mesmo forneca as informagOes acerca de suas conclusoes,

fazendo valer o direito dos pacientes e dever desses profissionais. Gauderer (1993),
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afirma que caso ndo quisessem saber seu diagndstico as pessoas ndo procurariam o
médico, porém, para o autor, no fundo a maioria das pessoas preferem ouvir que nao
tem nada ao invés de ouvir uma noticia tragica, fato esse eu péde ser visto no relato de

uma das participantes:

“O médico mesmo... ele foi assim, muito educado né...Eu queria a assim que ele
ndo tivesse dito nada, queria que ele falasse que eu ndo tinha nada né... eu
queria que ndo tivesse dado nada.” (Bromélia, 47 anos, casada, ensino
fundamental completo, empregada doméstica).

O relato de Bromélia ilustra a ambiguidade entre saber a verdade dolorosa e negar
a existéncia dessa, permitindo a visualizacdo da dificuldade em se receber tal
diagnostico. Sobre a vontade de ndo saber seu diagnostico, para Kibler-Ross (1989),
esse € um desejo que deve ser respeitado, embora essa ndo seja a maioria dos casos
(Guineli et al., 2004; Souza, 2004).

A partir dos relatos vistos nota-se entdo que o médico, como comunicador da ma
noticia é detentor da verdade, do conhecimento, deixando ao paciente ndo outra opcao
que a de confianga no mesmo. Embora munidos de muito conhecimento, nem sempre

0s médicos possuem as habilidades necessarias para se comunicar com 0s pacientes:

“Eu senti que ele me falou tudo de bom que ele podia falar... eu acho que a
gente tem que saber pelo médico né. Por que o médico falando pra gente é
melhor. O ruim é quando vem uns assim ignorante que vai falar com a gente
com aquela estupidez, dai é ruim. Mas ele foi muito bom comigo, gostei muito,
achei muito bom”.(Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
aposentada).

“Mas as vezes eles sdo assim muito grosso sabe, parece que ndo sabem falar.
Vem jogam assim em cima da gente. Dai é dificil...” (Camélia, 61 anos, casada,
ensino fundamental incompleto, atendente, recidiva)

“Eu vejo muitas maes reclamando da forma que o médico passou o diagnostico
pra ela, principalmente um doutor Z., dizem que ele é muito grosso, ele fala na
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lata mesmo, ndo fica com rodeios ndo. E assim, ndo tem como vocé ficar com
rodeios ne, igual vocé falar que uma pessoa morreu, ndo tem como néo falar,
como é que vocé vai falar: uai morreu. ( Délia, 27 anos, casada, ensino médio
completo, desempregada)

Embora ndo tenham se referido aos profissionais que Ihe atenderam durante a
comunicacdo diagnostica, as participantes ndo deixaram de relatar a importancia da
forma pelo qual o profissional trata seus pacientes. As formas com grosseria e estupidez
foram descritas como elementos que dificultariam ainda mais a recepcao do diagndstico.
Tais relatos vém a reforcar o exposto de V. Silva (2005) que alega que a comunicagéo
de uma mé noticia ndo engloba apenas conteddos, mas também formas. Para a autora a
forma seria fonte de constante preocupagcdo quando se fala em comunicacdo de
diagndsticos de céancer, justamente pelo fato da mesma poder provocar efeitos
profundos na relacdo entre o profissional de salde e o paciente, e do paciente com seu
diagnéstico. Os efeitos da forma pela qual o profissional comunica o diagnéstico podem
ser tanto negativos, quanto positivos. Para beneficiar os paciente e também orientar os
médicos, algumas técnicas e modelos tém surgido a fim de capacitar os médicos para
tais momentos (Almanza-Munoz & Holland, 1999; Baile et al. 2000).

Embora ndo seja o objetivo do trabalho avaliar a utilidade dessas técnicas e
protocolos, a partir do relato das pacientes foi possivel perceber-se quais posturas

médicas auxiliam o momento:

“E o doutor A. falou de um jeito assim que ndo deu aquele impacto assim né,
assim que vocé fica chocada porgue vocé ndo tava esperando, foi legal o jeito
que ele falou. Disse assim: “Ndo é um bicho de sete cabecas. E ficil de tratar,
tem cura.” Ele foi muito explicativo, foi muito bom ( Délia, 27 anos, casada,
ensino medio completo, desempregada)

“Acho que ele foi bem esclarecido. Ndo teve assim enrolagdo sabe. Nao chegou
assim com aquela cara tristinha pra falar com a pessoa. Nao me, ndo me
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deprimiu , entendeu. Ele falou abertamente, me deixou a vontade pra fazer
pergunta. Entdo eu ndo senti que teve aquele impacto que muitas pessoas fala
que tem.O jeito que a pessoa conversa transmite confianca pra gente e fala
assim sem esconder nada, sem rodeio, entdo que transmite da mais seguranca
pra gente. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).

Pbde-se observar que os comportamentos médicos de desmistificar a doenga, falar
do tratamento e demonstrar sinceridade e franqueza foram descritos pelas participantes
como atenuantes no impacto da noticia. Comportamentos esses que se enquadram em
alguns dos protocolos e sugestdes, mas também em alguns papéis médicos descritos por
Holland (1990), quando esses comunicam diagnosticos de cancer: o fornecimento de
informacdes adequadas ao paciente, desmistificando a doenga e ouvindo suas
preocupacoes.

Outra postura médica que pode beneficiar o paciente refere-se a demonstracdo de

compromisso com o paciente:

“A maneira de conversar, muito calma. Muito humilde. Igual ela falou pra mim
gue tem cura, que tudo que eu precisasse podia contar com ela, que ela tava ali
pra isso, que ndo era pra eu me preocupar. Ai eu fiquei mais tranquila. Tem
uma parte que tem que confiar né, ela foi muito aberta. Nao acho que ela agiu
muito certo, pra mim pelo menos foi.” (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino
fundamental incompleto, desempregada).

A fala de Horténcia retoma a questdo da confianca, da cura e acrescenta a postura
de humildade e disponibilidade por parte do profissional. Rolland (1998), coloca que tal
postura de compromisso com O paciente ajudaria para que 0 paciente continuasse
confiante em seu médico, o0 que parece ter ocorrido no relato anterior. O relato a seguir

expressa ainda outros comportamentos médicos:



122

“Falou pra mim que ndo precisava ter vergonha de chorar, que eu ia chorar
muito mas que quando eu sentisse vontade eu podia chorar, que ndo era
vergonhosos chorar. Que ia ser dificil o tratamento, mas que eu ia ser forte, eu
ai conseguir, que todo mundo consegue, passa tem ser persistente, que eu ndo
desistisse de jeito nenhum, por mais que custe a passar, mas vai ficar boa. E ele
¢ bem caloroso com a gente, bem carinhoso mesmo. Eu gostei muito de
consultar com ele. Eu queria fazer a cirurgia com ele, mas ndo conseguiram
marcar. A menina falou que se eu quisesse eu podia pegar o pedido e tentar fora
com ele, mas que também podia demorar muito, enquanto que ela ja podia
pegar e marcar aqui com outro médico. Ai eu fiquei com medo de arriscar
marcar com ele na unidade que ele atende e demorar muito. Foi tudo assim
certinho, tudo encaminhado certinho. O tratamento, o resultado do exame, acho
que ndo, foi tudo certinho. N&o teria porque ser diferente ndo. (Jasmim, 47
anos, ensino médio completo, cantineira).

O relato de Jasmim expressa alguns comportamentos médicos que merecem
novamente destaque: empatia, fornecimento de suporte emocional e carinho. Para Baile
et al. (2000), o comportamento de responder empaticamente as emocdes do paciente
seria a parte mais dificil da comunicagdo de méas noticias em virtude da variabilidade de
emoc0des que o pacientes podem expressar, inclusive a pesquisa de Valk et al. (2001),
demonstrou que quanto mais 0s pacientes demonstravam suas emogdes, maior era a
percepcdo de dificuldade da situacdo por parte dos médicos. Na pesquisas de
Massignani (2007) e Vivone (2004), a atitude de responder as emocdes dos pacientes
também foi descrita como a mais dificil. Embora esse seja descrito na literatura como
um comportamento dificil de ser realizado nota-se que tal postura médica adquiriu um
enorme alcance na construcdo da relacdo médico-paciente. A entrevistada relatou ter
mais confianca nesse profissional. Esse dado foi ao encontro dos resultados da pesquisa
de Rossi & Santos (2002), na qual o acolhimento e empatia por parte dos profissionais
pareceram constituir requisitos fundamentais para a seguranga e satisfacdo das

pacientes. Além disso, o relato da participante também aponta para 0 encaminhamento
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dado para seu caso que, segundo ela, foi muito adequado, indicando um bom
funcionamento do servigo.

Os relatos acima reforcam a importancia da postura médica na hora de comunicar
0 diagnostico, no entanto as variaveis dos participantes também influenciam na

percepcao e recepcao desse:

“Foi a doutora D. ela me contou mas ndo deixou assim sabe, nervosa nem
nada.Acho que foi o jeito dela falar. Acho que foi normal. Acho que néo tinha
como ser diferente... sabe eu ja tinha eu ja tava mais preparada.” (Violeta, 48
anos, casada, ensino fundamental incompleto, faxineira).

“Nao [se gostaria que algo na comunicacao tivesse sido diferente] porque ele
contou assim de uma forma que...de qualquer forma a doenga abalada, ainda
mais 0 cancer que a gente sabe que é uma doenca agressiva, mas se a gente tem

é pra ta. Eu vejo assim. (Orquidea, 47 anos, casada, ensino médio completo,
empregada doméstica)

Embora a postura médica seja extremamente importante no sucesso da
comunicacdo do diagndstico, a percepcdo das pacientes em relagcdo a esse momento €
influenciada também por quest@es individuais e também relacionadas as circunstancias.
No caso de Violeta que relatou que quando foi informada de seu diagnéstico, ja estava
mais preparada para recebé-lo, o que poderia ter facilitado a situacdo. Ja o relato de
Orquidea aponta para a dificuldade inerente ao préprio diagnéstico, que pode ter
diferentes interpretacbes para cada um, no entanto, um diagnostico de cancer,
dificilmente ndo causara nenhum abalo. Esse abalo ndo estaria necessariamente
associado a todas as imagens negativas da doenca, mas também aos diversos
tratamentos pelos quais 0 paciente sera submetido.

No estudo em questdo apenas uma participante relatou que gostaria que a

comunicacéo de seu diagndstico fosse diferente:
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“Ai, o que podia mudar... Ndo sei te dizer. Porque de qualquer jeito a coisa que
eles vao falar € a mesma, ai ndo sei ndo.” (Camélia, 61 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, atendente, recidiva).

Nesse caso a insatisfacdo da participante ndo foi deixado claro pela mesma,
portanto, ndo é possivel saber se nesse caso nao foram questdes pessoais que interferiam
no grau de satisfacgio com o momento, uma vez que também se tratava de um
diagnostico de recidiva. No estudo de Ricci et al. (2007), a baixa escolaridade foi
associada a insatisfacdo, essa poderia ser outra hipotese relacionada ao caso da paciente
Camélia, embora menos provavel, em virtude da situacdo de recidiva

Excluindo essa participante, todas as outras entrevistadas relataram satisfacdo com
0 momento de seu diagnostico. Essa Unica ocorréncia de insatisfacdo em relacdo a
comunicacdo do diagnostico de cancer de mama, foi congruente com a as pesquisas de
Ricci et al. (2007) e Souza (2004), nas quais a satisfacdo dos pacientes predominou e
contra aos achados de V. Silva (2005), relacionados as altas taxas de insatisfacdo em
relacdo ao momento da comunicacdo de diagnostico.

Os dados até aqui apresentados reforcaram a centralidade do médico na
comunicacdo do diagndstico de cancer e a importancia de sua postura nesse momento,
porém ndo se pode ignorar as variaveis situacionais e também as questdes relativas ao
paciente, uma vez, que conforme uma pesquisa realizada por Valck et al. (2001), quanto
maior o nivel de estresse do paciente, maior seria o nivel de estresse dos médicos,

reforgcando assim a bidirecionalidade desse encontro.

4.1.2.4 As reacoes
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As participantes do presente estudo esbocaram diferentes reacOes perante seus
diagnésticos. De acordo com Lima (2003), diante do impacto da comunicagdo do
diagnédstico cada individuo lanca méo de seus recursos egdicos com o intuito de
enfrentar essa nova situacdo e para Fiorini (2004), seriam esses 0S recursos que
permitiriam ao ego a adaptacédo a essa nova situacdo. Logo, as diferengas em relagéo aos
recursos egodicos de cada pessoa confeririam aos individuos diferentes modos de
enfrentar a nova situagao.

Dentre as diferentes reacOes, algumas foram de choque diante do inesperado:

“O chdao abriu na minha frente. Apesar de eu conhecer, a gente ndo td
preparada pra quilo. Foi com 26 anos. Ai eu liguei pra minha mae chorando e
pro meu pai chorando.” (Dalia, 27 anos, casada, ensino médio completo,
desempregada).

“Da primeira vez eu fiquei muito apavorada, a gente vé assim que tem cdncer e
jé pensa que vai morrer logo, que t& com os dias contado. Dessa vez eu ja sabia
gue ndo é bem assim também e as coisas mudaram mais. Mas assim, quando ele
falou, foi como se fosse um buraco se abrindo no chdo. Eu ndo fiz nada né, ndo

tinha o que fazer.” (Camélia, 61 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
atendente, recidiva).

A metafora da abertura do chdo utilizada pelas participantes, pode ser relacionada
a perda de controle e impoténcia diante da situacdo. Uma vez que diante da abertura do
chéo, ndo ha muitas opcdes do que se fazer. No leque de opc¢des diante da noticia, Dalia
recorreu a figura dos pais. A idade da participante pareceu também ter contribuido para
0 aumento de seu choque emocional, isso porque uma doenga cronica em uma pessoa
jovem parece ndo ser esperada dentro do ciclo evolutivo (Rolland, 1995; Penna, 2004).
Ja no relato de Camélia, sua sensacdo de impoténcia ficou explicita, mesmo sabendo

que a ciéncia avancou mais. Essa reagdo de Camélia pode estar vinculada ao fato da
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paciente estar enfrentando um processo de recidiva, assim, mesmo tendo enfrentado
todos os tratamentos e dado seguimento as prescri¢des medica, a participante teve o
retorno de sua doenca, o que pode ter produzido uma sensacdo de que ela ndo possui
controle algum sobre a doenca. A participante Dalia ndo foi a Unica que assustou-se

diante do inesperado:

“A gente faz o exame, mas nunca espera que seja positivo né. Ai fiquei assim
meio assustada. Ai no dia mesmo eu passei, foi quando que coincidiu com a
psicologa e ja tinha comegado a conversar.” (Violeta, 48 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, faxineira).

A fala de Violeta ilustra como um cancer raramente € esperado por uma pessoa,
talvez esse susto tenha sido também agravado pelo fato da paciente estar assintomatica,
uma vez que seu ndédulo foi diagnosticado em uma mamografia de rotina. Outro dado
relevante em seu discurso relaciona-se ao papel da equipe para-médica, no caso
psicologos, sobre conversar sobre a situacao.

Embora Violeta tenha descrito o susto diante de seu diagnéstico nao foi
experienciado desespero conforme Maluf et al. (2005) descreveram sobre a primeira
reacdo da mulher diante o diagndstico de cancer. No presente estudo observou-se que
nem todas as participantes demonstraram desespero diante de seu diagnostico. As
reacOes podem ter sido minimizadas pelo maior nimero de sobreviventes, uma vez que,
de acordo com Maluf et al. (2005) e Bergamasco (1999), o desespero da mulher estaria
relacionado a possibilidade de ndo ter cura. O aumento de opgOes de tratamento e
melhor conhecimento a respeito da doenca e a popularizacdo do tema, podem ser
elementos que tenham propiciado reacGes mais brandas por parte das pacientes

entrevistadas configurando-se uma nova condic¢do para doenga e doente.
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No entanto, esse novo panorama ndo € suficiente para eximir o diagndéstico de
cancer da associacdo a sentimentos negativos, tratamentos desfigurantes, sofrimento e
estigma da morte (Bergamasco, 1999), caracteristicas que podem ter influenciado

pensamento de Orquidea quando recebeu seu diagndstico:

“«

do na hora a gente fica assim ai meu Deus um cdncer, mas eu ndo chorei.”
(Orquidea, 47 anos, casada, ensino medio completo, empregada doméstica)

O pensamento de Orquidea ilustra a idéia do peso de um diagndstico de cancer
para quem recebe a noticia, mas nao s6 a doenca poderia ser assustadora e geradora de
sofrimento, mas também, seus tratamentos, em um caso, a quimioterapia foi o que de

fato mais causou sofrimento em uma participante:

“ Ai 0o médico passou 8 sessao de quimio. SO assim no primeiro dia la que a
gente faz a avaliacdo gque a gente faz com o oncologista, eu peguei e fiquei com
um pouquinho de medo sabe. Porque ele falou aquele negocio do que podia
acontecer. Que podia passar pro pulméo, pro baco. Entdo na hora que ele falou
aquilo me deu uma friagem na barriga. Ai depois eu pensei assim: “Ndo. Eu
nao vou pensar no se sim ,eu vou pensar no ndo. Que ndo vai acontecer’.
Entendeu? Entdo foi naquela hora que eu fiquei com um poquinho de medo. Vou
pensar s6 no ndo, ndo quero nem lembrar disso.” (Gérbera, 46 anos, solteira,
ensino fundamental incompleto, do lar).

“Eu acho que assim, ai depois ela falou da cirurgia, quando ele falou em
guimioterapia eu assustei muito. Porque eu ja conhecia a quimioterapia eu ja
sabia 0 que que era né... Porque se falasse assim é um caso cirurgico a gente
vai fazer a cirurgia e ta resolvido, acho que eu néo teria tanto problema. Mas
quando eles falaram pra mim na quimioterapia... ai foi muito ruim. Fiquei muito
tempo no consultorio, chorei bastante, chorei muito mesmo”. (Jasmim, 47 anos,
ensino médio completo, cantineira).

Nesses dois casos a quimioterapia causou mais temor e susto do que o diagnostico
da doenca. Na participante Gérbera, seu principal receio esteve relacionado a metéstase,

para enfrentar seu medo, a participante buscou ndo pensar na possibilidade, o que
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configurou-se como uma forma de negacdo importante para o enfrentamento da
situacdo. No estudo de Ferreira (2003), semelhante mecanismo foi utilizado por uma de
suas entrevistadas, que procurou ndo pensar no cancer para enfrenta-lo. Ja a Jasmim
havia passado por duas situacdes de convivéncia com pacientes oncol6gicos nos dois
ultimos anos, as lembrancas da quimioterapia, estavam ainda muito presentes para essa
participante, essas lembrangas negativas podem ter influenciado em sua reacdo a
respeito do procedimento.

O diagnostico de cancer envolveu também outras perdas:

“...Eu nunca esperava ter isso sabe, porque eu sempre fui uma pessoa muito
sadia, muito sadia. (Bromelia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domeésticas).

A perda da identidade de uma pessoa saudavel no relato de Bromélia explicita a
dificuldade em se aceitar a instalacdo de uma doenca em um lugar no qual a saude
sempre reinou. Assim a vinda de um cancer alteraria ndo s6 a imagem e rotina do
paciente, mas também sua identidade. A referéncia a perda da identidade saudavel
também foi encontrada no estudo de Pinto e Gidia-Martins (2006), em seu estudo sobre
a auto-imagem da mulher mastectomizada.

No entanto, nem todas as participantes ficaram surpresas com seu diagndstico.
Das doze entrevistadas, apenas Bromélia, Violeta e Dalia relataram tal sentimento.
Outras quatro, das doze, disseram que ja esperavam pela confirmacdo, e

conseqiientemente, houve menor impacto ao receberem o diagnostico:

“Minha reagdo ndo foi tdo forte ndo porque eu jd tava assim desconfiada né
(risada). Eu ja tava assim é isso, a médica que fez o “enxame” ela assustou né,
eu falei: “Ndo esse trem deve ser maligno mesmo.” Mas meu marido pelo jeito
ndo tava pensando assim ndo, custoso demais. Eu fiquei firme, ndo dei
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depressdo, tem pessoas que dd né, eu ndo dou depressdo de nada (risadas)”.
(Tulipa, 68 anos, casada, ensino fundamental incompleto, do lar).

“Como eu ja esperava. Eu so senti aquele friozinho na barriga na hora. Mas
como eu ja esperava ndo foi tanto. Eu nunca chorei, falar assim que eu andei
chorando pelos canto, nunca chorei. Nao entrei em desespero. Encarei como
uma doenca passageira ia ficar bem como ja fiquei entendeu. Entdo nédo teve
desespero ndo. Até assim que nem a gente vé na televisdo aquelas mulher em
desespero falando que desesperou que a vida acabou. Eu ndo acho assim,eu néo
vejo o porque disso, desse desespero”. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino
fundamental incompleto, do lar).

“Ndo, na hora a gente leva um baque né. Foi normal porque eu ja tava
esperando né.” (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental
incompleto, desempregada).

“Minha reagdo foi das mais natural. Ndo tive assim, fiquei coisa ndo, levei
naturalmente. Tinha que fazer aquilo e ta ta”. Me segurei, me segurei porque eu
jé tava preparada, eu ja estava esperando. N&o assim eu vou chegar la e vai ser
surpresa, ndo foi assim surpresa, ja tava... alguma coisa me dizia que néo ia...
todo mundo falava assim: “Se Deus quiser ndo vai ser nada ndao”. Eu falava:
“Ta se Deus quiser ndo”. Mas eu sabia dentro de mim que tinha alguma coisa,

eu ja tava super preparada, super esperando. (iris,52 anos, casada, ensino
médio completo, auxiliar de servicos gerais).

O relato de Tulipa aponta que o comportamento da médica, foi umas das coisa que
a fez levantar suspeita acerca de seu diagndstico, segundo Kilbler-Ross (1989), o
paciente perceberia nas feicdes do mesmo que algo mais grave poderia estar
acontecendo. Em relacdo as outras participantes ndo € possivel saber se as pacientes em
questdo levantaram suas suspeitas também por causa de comportamentos médicos ou
por outros indicios, no entanto, suas suspeitas permitiram que elas se preparassem
melhor para a recep¢do do diagndstico, diante desse exposto fica reafirmada a
relevancia da recomendacdo de Kibler-Ross (1989), na qual o médico comece a
levantar a suspeita sobre o diagnéstico quando o mesmo esta sendo investigado, para
gue assim 0 paciente passe a se acostumar com a idéia de ter uma doenca grave e desse
modo, o diagnéstico quando recebido, ndo serd uma surpresa. Em sua pesquisa Gandini

e Wutke (1990), as pacientes que ja esperavam pelo diagndstico, o que receberam sem
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surpresa, chegando inclusive a aceitar melhor o tratamento proposto. O estudo de
Schoefield et al. (2003), também aponta para a questdo do preparo do paciente para a
recepgdo do diagnostico, essa medida, foi associada a diminuicdo da ansiedade.

Outro dado relevante a respeito das pacientes citadas anteriormente, refere-se a
menor reacdo de susto e desespero tem diante do diagnostico de cancer, o que vem a
reforcar o exposto anterior, pontuando que as mulheres ndo tém se desesperado tanto
quanto em pesquisas anteriores (Bergamasco, 1999), diante do diagnostico de cancer,
esbocando um novo panorama a respeito de reagdes diante do céancer, um espaco de
mais conversa, esperanca e menos negatividade, fruto, provavelmente, do avanco
médico e social diante do tema.

Embora ndo tenham ficado indiferentes perante a noticia esse tempo parece ter
sido importante para preparar as pacientes para receberem seu diagnostico. Nesse
sentido Lima (2003), alegou que espera-se que paulatinamente o individuo sinta-se
capaz de lidar com tal situacdo esse tempo de elaboracéo fica nitido na medida em que o

comegco foi descrito como o periodo mais dificil para algumas das entrevistadas:

“Eu fiquei muito desesperada... deprimida... s6 chorava. Agora eu t6 mais
conformada”. (Bromélia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domeésticas).

“[Como sente-se agora?]Bem tranquila. No comeco eu tava meia assim igual,
os dois resultados que eu fui buscar, os meus pais nunca me deixam sozinha e
das duas vezes eu tava sozinha”. (Ddlia, 27 anos, casada, ensino médio
completo, desempregada).

“.. ja tava mais ou menos, eu ja ndo tava tdo ansiosa quando no comecinho,
sabe eu ja tinha eu ja tava mais preparada”. (Violeta, 48 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, faxineira).

“No inicio eu tava sentindo assim, eu ndo vou fazer cirurgia, mas ndo vou
mesmo. Depois foi todo mundo me animando e agora eu t6 animada, néo to tdo
assim”. (Tulipa, 68 anos, casada, ensino fundamental incompleto, do lar).
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“Pra te falar a verdade agora tem dia que eu fico, sem mentira, tem dia que me
da uma agonia, uma tristeza, vontade de chorar, sabe eu fico assim apertada
com vontade de chorar”. (iris, 52 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar
de servigos gerais).

Tal dificuldade inicial pode ser explicada tanto pelas incertezas e duvidas do
inicio, relatadas por Bergamasco (2000), como também pelo tempo necessario para
elaboracdo do acontecimento. Rolland (1995), chamou esse periodo inicial da doenca de
fase de crise. Nele, tanto individuo, quanto familiares, devem se reajustar e se
reorganizar perante a nova situacdo de doenca. A entrevistada iris parece ainda viver
esse periodo inicial, seu diagndstico foi o mais recente das entrevistadas. Com relagédo
aos outros relatos nota-se que diferentes mecanismos permitiram que as entrevistadas
elaborassem melhor a situacdo, mecanismo individuais, como nos casos Bromélia e
Violeta, quanto de suporte social, como nos casos Dalia e Tulipa. As reacdes da rede
familiar perante o diagnostico também influenciaram negativamente em certos

momento:

“Sabe que na hora eu nem dei importancia. Ah, ndo é ninguém né, isso nem é
doenca. Ai depois € que caiu a ficha e falei: “Que?”. Mas na hora eu ndo liguei
ndo, ndo dei muita importancia pra coisa ndo. Nem...ah vou fazer esse exame
pra ver o que que é. Sabe assim quando a gente...eu praticamente nem acreditei
que eu tava doente. Foi assim. Ai depois a coisa caiu a ficha, ai que assim...A
gente fica assim, que parece assim, ndo € comigo, ndo é comigo, ndo
acredito,ndo to ...eu acho que eu fiquei muito assim até eu mesma acreditar
sabe, a gente fica assim naquela coisa, naquela duvida e também a gente fica
assim a familia fica com pena da gente, isso é muito ruim...” (Margarida, 57
anos, solteira, ensino médio completo, empregada doméstica).

Esse caso explicita tambeém outra reacdo muito comum perante noticias dificeis: a
negacdo. Quando recebeu seu diagndstico, Margarida, ndo deu importancia para o

mesmo, ndo acreditou que estava doente. A negacdo vivida por Margarida nesta



132

situacdo, foi um exemplo do que Kibler-Ross (1989), descreveu como a primeira fase
vivida pelas pessoas ao receberem noticias dificeis, essa, segundo a autora, seria um
mecanismo de defesa que se extinguiria a medida que a pessoa fosse adquirindo forcas
para lidar com a noticia. A reacdo da familia, segundo a participante, também tornou o
diagnostico de cancer um fato ainda pior.

Um outro dado para andlise que surgiu nos relatos das participantes foi a questdo

do suporte espiritual:

“Eu senti muita fé em Deus. Eu disse : “Meu Deus, nas tuas mdos eu entrego,
me entrego, a minha vida e todos os meus problemas”. E confio em Deus,
confio em Deus e confio nele e eu creio que ndo vai pra frente ndo, com fé em
Deus”. (Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental incompleto, aposentada).

“Ah coisa que Deus quer pra mim mesmo”. (Dalia, 27 anos, casada, ensino
médio completo, desempregada).

“.. Deus vai ajudar..” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, do lar)

“...se Deus me deu essa cruz.. .ele ndo da pra ninguém uma cruz maior do que
pode carregar. Eu creio em Deus e se ele me deu é porque eu agiiento e eu vou
superar . Ai tem horas que eu fico assim e tem hora que eu desiludo sabe.” (iris,
52 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar de servicos gerais).

“Eu ndo aceitei a doenca, mas vou lutar contra ela, como eu t6 lutando e tenho
certeza que eu vou sarar, eu tenho certeza absoluta porque eu tenho muita fé em

Deus e eu sei que Jesus cura, eu me apego nisso.” (Orquidea, 47 anos, casada,
ensino médio completo, empregada doméstica)

Deus esteve tanto associado a forca para resolucdo do problema, como no relato
de Tulipa, quanto a cura da doenca, como no relato de Amarilis e Orquidea. Na fala de
Amarilis, certa passividade pode ser observada, uma vez que a paciente se entrega nas
méaos de Deus. No entanto, essa escolha é baseada em sua confianca e fé. De acordo

com Faria e Seidl (2005) as pessoas poderiam depositar em Deus diferentes graus de
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poder a respeito de seu destino, as autoras acrescentam ainda que tal comportamento
funcionaria como um recurso, quando as pessoas estdo diante de situagdes que sentem-
se incapazes de enfrentar, assim, a religiosidade, seria um recurso de enfrentamento. No
relato de Orquidea, embora a fé e confianga em Deus também se facam presentes, a
participante refere-se a sua luta contra a doenga que ainda ndo foi aceita,
responsabilizando-se também por sua cura. Observa-se que essa paciente, compartilha
com Deus a responsabilidade pela doenca. Deus esteve presente diversas vezes na fala
das mulheres entrevistadas o que ilustra, a manigtude do espago divino no
enfrentamento dessas situagOes, corroborando a afirmacgdo de Faria e Seidl (2005). O
suporte espiritual como forma de enfrentamento também foi encontrado em outras
pesquisas (Bergamasco, 1999; Ferreira, 2003). Bergamasco (1999), descreveu essa
como uma forma de manutencdo da esperancga, derrota do medo e enfrentamento do
desconhecido. Nos relatos de Dalia e iris, Deus foi descrito como o responsavel pela
escolha dos acontecimentos na vida das pessoas, no caso, a doenga. Para Faria e Seidl
(2005) tal comportamento poderia ser entendido pela divinizagdo do desconhecido.
Observa-se também no relato de Dalia que o sentido de resignacdo através da doenca
esta de certa forma presente. Um sentido que remonta a uma época na qual a etiologia

da doenga estava atrelada a escolha divina e resignagdo (Sant’ Anna, 2000).

4.1.3. A transmissédo do diagndstico

A comunicacdo do diagnéstico de uma doenga crdnica ndo se esgota na situacao

da consulta médica. Apds receber seu diagndstico o paciente ainda se deparard com a
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comunica¢do do mesmo as pessoas de seu convivio. Sendo a familia uma importante
fonte de apoio social para as mulheres com céancer. Esse serd o foco do tdpico em
questdo. A importancia da familia é tamanha que de acordo com Penna (2004), essa
teria grande influéncia sobre o curso da doenca. A dificuldade em transmitir o
diagndstico pode também instalar-se nos pacientes que podem optar pela manutengdo
desse segredo. Embora algumas das entrevistadas cogitassem essa hipltese, o
diagnostico foi comunicado a todos os familiares das mesmas. Os familiares acabaram
por saber desse diagndstico tanto pela via médica, das préprias pacientes ou ainda
outros familiares. O tema a seguir abordard como as mulheres com cancer de mama

repassaram seu diagnostico aos seus familiares e amigos.

4.1.3.1 Os caminhos da noticia

Algumas participantes contaram seu diagndstico primeiro para pessoas que tinham

intimidade e liberdade para conversar:

“Que eu contei? Foi pra vizinha minha...Conto tudo pra ela”. (Amarilis, 77
anos, casada, ensino fundamental incompleto, aposentada).

“Contei assim pra minha irmd... Pra uma delas. E que “néis” assim, somos
muito parecidas sabe dai.. .Contei que tinha dado cancer de mama. Ela tambem
assim, chorou e ficou muito triste... Um foi contando pro outro e foi indo
assim... .Eu “prefiri” assim porque dai eu ndo tenho que focar falando sabe,
porque dai as vezes quando eu falo, eu ndo me guento e fica pior.” (Bromélia,
47 anos, casada, ensino fundamental completo, empregada domésticas).

“Foi pra uma amiga minha... E eu gosto de conversar com ela, tem coisa que eu
converso com ela e ndo converso com a minha familia. Eu nunca escondi da
minha familia... Ja logo todo mundo ficou sabendo.Ah, um conta pro outro, que
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conta pro outro...desse jeito.” (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino
fundamental incompleto, desempregada).

Nota-se que duas das trés entrevistadas que optaram por contar primeiro para
pessoas de sua confiangca, as mesmas ndo eram familiares e sim suas vizinhas,
mostrando a existéncia de outros lacos sociais de extrema importancia. Nos trés casos a
comunicacdo do diagnostico para a familia se deu via outras pessoas. Nesse sentido o
relato de Bromélia vai ao encontro com o de outras pacientes que relataram preferirem

ndo comunicarem o seu diagndstico, deixando-o ao encargo de outras pessoas:

“Néao fui ndo eu. Quando eu cheguei la todo mundo j& sabia. Quando eu vim
fazer a biopsia, eu ja liguei pra todo mundo e contei dai disso eles sabiam. Mas
depois ficaram sabendo pelas menina. Acho que assim foi bom.Eu ndo queria
ter que ficar contanto isso de novo” (Camélia, 61 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, atendente, recidiva).

“Na verdade eu ndo tive coragem de contar para o meu filho. Eles ja sabiam
que eu tava fazendo uns exames, a respeito do que que era. Mas assim contar o
resultado eu néo tive coragem de contar. A minha vizinha que contou . Ela fala
pra todo mundo que ela é minha mae. Ela ficou la em casa até tarde comigo. Ai
a noite quando o meu menino chegou,ai eu sai e ela contou porque eu néo tive
coragem de contar pra ele...[por que ndo teve coragem de contar?] Porque eu
choro muito, sou chorona e eu ndo gosto de ver eles chora. E assim vé eles
chora perto de mim me descontrola mais ainda, ai eu ndo consigo falar.
Entendeu? Entéo por isso que eu deixei pra elas contd.Minhas irmés nao foi eu
também eu ndo contei.Porque eu ndo quis. Ai quando eu fiz a primeira sessdo
de quimio eu fiquei muito ruim, muito ruim mesmo. Ai essa minha amiga pegou
o telefone e ligou pra minha irma. Sabe ela ligou pra ela e contou. Contou pra
uma e essa uma contou pras outras. Acho que um pouco eu nao queria
preocupar elas. Contei no meu trabalho. Porque eu tive que lidar com os papel
pra eu sair pro tratamento essa coisa né. Tive que falar com a minha chefe , ai
eu comentei com ela porque ela me vé todos os dias sabe, foi mais com ela, que
eu conversei muito com ela.” (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo,
cantineira).

Tanto o relato de Camélia, quanto de Jasmim apontam para o fato de deixar ao

encargo de outras pessoas a comunicacdo do diagnéstico. No caso de Camélia,
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provavelmente o fato do diagndstico tratar-se de uma recidiva, foi algo que a fez
preferir deixar ao encargo das filhas o comunicado. Ja a Jasmim verbaliza sua
dificuldade em lidar com reac¢des de sofrimento dos filhos, essa dificuldade € citada por
Bowen (1998), em relacdo a comunicacdo de familias em casos de doenca. Nessas
familias, segundo o autor para ndo terem que lidar com suas reagdes e as dos outros, 0s
familiares optam por ndo conversarem sobre assuntos que envolvam a doenca. N&o s6
as reagdes dos filhos de Jasmim estiveram em jogo, mas as das irmds e dela propria.
Ambos os relatos abrem espaco para uma das fungfes que em certos momentos, amigos
ou familiares teriam ou poderiam assumir: a responsabilidade pela comunicacdo do
diagndstico.

No entanto a dificuldade em compartilhar noticias ruins a respeito do seu estado
de salde poderia dificultar a comunicacdo do diagndstico de cancer, mas também, o
proprio modo pelo qual as participantes costumam contar as novidades de seu dia a dia

influenciaria nesse processo. :

“As outras pessoas tem gente que esconde, tem gente que tem vergonha de
falar, ai eu t6 com cancer. Eu ndo, quando a pessoa me pergunta eu assumo
que tenho. Sou muito popular, tenho muita amizade e tudo... Gracas a Deus. A
minha familia a Unica pessoa que eu tenho aqui é a minha irmd. Ai minha
familia foi assim, eu ndo liguei, ndo liguei pra conta pra ninguém, pra falar
assim, a gente ligar pra dar noticia ruim. Ai eles ligaram tudo e eu contei pra
todo mundo da familia que ligou. Entdo quer dizer a cidade inteira, ndo s6 a
minha familia, mas a cidade inteira la deve estar sabendo. Porque conta pra
um, familia, pra todo mundo. (iris, 52 anos, casada, ensino médio completo,
auxiliar de servicos gerais).

O relato da participante Iris aponta para a dificuldade de certas pessoas em
assumir o diagndstico de cancer. Dificuldade, segundo ela, ndo vivenciada em seu caso.

No entanto, a popularidade descrita pela participante, abre brechas para
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questionamentos a respeito da qualidade das amizades da participante, uma vez que Iris,
diante de tanto amigos, ndo procurou nenhum para compartilhar seu problema. A
participante preferiu aguardar que os familiares fizessem contato com ela para que seu
diagndstico fosse transmitido alegando que, pelo fato dessa ser uma ma noticia, realizar
o contato n&o seria adequado. O comportamento de iris, pode ser relacionado, dentre
outras coisas, a0 medo da participante em ser abandonada por seus conhecidos ao
transmitir seu diagnostico de cancer. Um abandono num momento em que 0 apoio de
amigos e familiares seria essencial (Barros & Lopes, 2007; Carvalho,2003).

Outras participantes ndo demonstraram receio e nem temor ao compartilhar seu

diagndstico com seus familiares:

“As vezes se fosse um de fora falava aumentando as coisa”. (Horténcia, 39 anos,
divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).

[z . r . ~ ~
Eu mesma que preferi contar pra todo mundo. So6 pro meu irmdo que eu ndo

contei porque ele ndo tava em casa”. (Dalia, 27 anos, casada, ensino médio
completo, desempregada).

Essa preferéncia por contar poderia ser entendida como uma tentativa das
participantes assegurarem que as informacfes acerca do diagnostico fossem passadas
com veracidade, conforme argumentou Horténcia . Além disso, tanto no relato de Délia
quanto no de Horténcia, observa-se 0 cuidado e consideracdo com a familia ao
compartilhar seus problemas, indicando a profundidade da relacdo dos envolvidos ao
participarem um da vida do outro. O relato de outras participantes, também revelou tal
comportamento. Algumas chegaram a apresentar consciéncia de que a forma como
repassariam seu diagndstico, interferiria na familia. Uma participante procurou, na
brincadeira, um meio de descontrair a comunicacdo de seu diagndstico, atentando

também para a influéncia de sua postura.
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“Eu assim quis contar pra eles de um forma é...ndo mostrar abatida, falar pra
eles assim de uma maneira que também nao fosse ficar triste. Eu comuniquei a
eles numa forma de brincadeira entendeu.” (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino
fundamental incompleto, do lar).

Gérbera demonstrou sua preocupacdo em nao demonstrar tristeza com seu
diagnostico, afim de ndo abalar, também, seus familiares. Embora muito cuidadosa com
a forma em que que iria transmitir o diagnostico a seus familiares, o comportamento de
Gérbera de brincar com a situacdo poderia ser entendido como uma atitude maniaca.
Esse comportamento, por parte de Gérbera, poderia indicar ndo so sua dificuldade em
lidar com situacbes dificeis, mas também, de compartilhar seus sentimentos
relacionados a doenca.

Outras participantes procuraram preparar a familia ou contar de uma maneira
gradativa, se fosse comparar esta comunicacdo com uma aspiral, iniciaria pela ponta

externa, até chegar ao centro:

“Assim quando eu descobri 0 nddulo, que eu descobri na mamografia, eu ja
comecei assim a preparar. Primeiro eu falei que tinha dado uma alteragéo, que
talvez poderia ser um cdncer e fui falando pra todo mundo.” ( Violeta, 48 anos,
casada, ensino fundamental incompleto, faxineira).

“So que eu ndo falo assim de uma vez [ para os familiares em geral]. Eu
preparo e depois eu falo. Por exemplo assim no inicio quando elas ndo sabiam [
as irmas], porque elas me ligam assim com frequiéncia, ai elas iam conversando
comigo, eu deixei elas liga uma vez, segunda vez, porque elas sempre
perguntam : “Orquidea. como é que vocé ta? Ta trabalhando, ta bem de
saude”. Ai eu falei. Eu tenho comadre também na minha cidade, muitos amigos,
porque a minha cidade € muito pequena. Eu ndo escondo porque hoje o cancer
¢ uma doencga assim que parece uma epidemia e a gente ndo pede pra te.”
(Orquidea, 47 anos, casada, ensino médio completo, empregada domeéstica)
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Assim Violeta procurou manter a familia a par dos acontecimentos em suas
consultas médicas para que seus familiares ndo fossem pegos de surpresa. Orquidea
relatou cuidado semelhante ao de Violeta, embora tenha esperado suas irméds lhe
procurarem. Ambas demonstram a preocupacdo das mulheres ao transmitirem seu
diagnostico a seus familiares. E valido ressaltar que as mesmas participantes contaram
de formas diferentes seu resultado para diferentes pessoas. No caso de Orquidea., por
exemplo, a participante relatou maior cuidado com a familia em geral. J& com os filhos
e marido sua conduta ndo envolveu tantos preparativos, uma vez que esses
acompanhavam seu problema a mais tempo.

Outro elemento na fala de Orquidea relaciona-se ao segredo acerca da doenca, que
segundo ela, ndo precisa existir, uma vez que tem sido comum e pode atingir qualquer
pessoa. O segredo descrito por Orquidea e iris foi semelhante quando falaram da
vergonha de certas pessoas ao exporem seu diagnostico. O relato de ambas apresenta
ainda outra semelhanca: as duas esperaram que seus familiares a contactassem para
transmitirem seu diagnostico. Tanto no relato de Orquidea, quanto de Violeta, pode-se
observar que o segredo, a omissdo e vergonha a respeito do cancer, embora de forma
indireta, se fazem presentes no cotidiano de quem vivencia a doenca.

Em apenas um caso a participante com cancer omitiu seu diagndéstico de sua
familia. Tulipa postergou a situacdo de contar para sua familia ao ponto de néo ter outra

opcao:

“E o dia que o médico falou eu contei. Ah eu pensei agora o jeito é contar né
porque eu escondi dela muitos dias, muitos més. Que era pra ndo deixa eles
triste, nossa eles € muito apegado com a gente. Contei pelo telefone né. Conteli
pra uma so e ela contou pras outras.” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar)
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Tulipa omitiu seu diagnéstico o maximo que pode de seus familiares alegando
ndo querer aborrecer seus filhos. Penna (2004) descreveu que a omissao do diagndstico
de cancer seria uma préatica mais frequente na populagdo masculina. No entanto, nota-se
que ocorre, também, com mulheres. Embora ndo quisesse aborrecer seus filhos, Tulipa,
ndo relatou nenhum cuidado ao contar para 0s mesmo seu diagndstico. A participante
permaneceu em siléncio até o0 momento em que omitir seu diagndstico seria impossivel
com o inicio do tratamento.

Em relagdo aos tratamentos do céncer e o siléncio acerca da doenca, as
participantes que ja haviam passado pelo processo quimioterapico, embora ndo tivessem

relatado desejo de esconder a doenga, ndo tiveram essa opgao:

“So se me perguntavam. Porque quando vocé comega a fazer a quimio 0 cabelo
cai, dai as pessoas ficam curiosa, ai eu ja contava. la esconder pra quem né?”
(Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada doméstica)

“Vocé fica inchada, fica amarela, evita sol, vocé evita sair na rua, fica com
vergonha... Porque a partir do momento em que o teu cabelo cai, a pessoa te
olha com um olhar diferente... “Olha, o que sera que ela tem? O que aconteceu
com ela” — falou sussurrando. Entendeu ai ndo tem coragem de perguntar... Pra
vocé, as vezes especula com alguém que ta mais proximo, mas coragem de
perguntar abertamente, ndo.” ( Dalia, 27 anos, casada, ensino médio completo,
desempregada).

“Eu mesma ndo falava, se me perguntasse eu falava. Mas assim quando caiu o
cabelo, eu ia no meu trabalho, ndo me afastei das pessoas, de jeito nenhum ia
ate passear.” (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo, cantineira).

“Qualquer pessoas que me vé assim de len¢o e comega assim, eles tem vontade
de perguntar, sé que tem pessoas que ndo gosta que pergunta, tem pessoas que
até briga muito e que até ndo gosta de falar que ta com cancer. Mas eu néo,
quando a pessoa chega em mim e me pergunta e eu falo: “Eu to usando lenco,
porque eu téo com cancer de mama”. E tem pessoa que tem muita curiosidade e
fala : “Nossa L. vocé ndo ficava chateada seu eu pedisse pra ver sua cabeca
ndo?”. Eu falo: “Ndo”. Eu so ndo deixo a minha cabega exposta, mas eu tiro,
mostro, eles pede pra ver eu mostro.” (Orquidea, 47 anos, casada, €nsino
médio completo, empregada domeéstica)
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Nota-se que as consequiéncias da quimioterapia, em especial a queda de cabelo,
conferiram as participantes do estudo caracteristicas que as diferenciavam despertando
reacOes das pessoas em geral. No presente estudo as consequiéncias da quimioterapia
podem ser vistas como uma outra forma de se comunicar o diagnéstico de cancer as
pessoas, principalmente a sociedade, uma forma imposta pelo tratamento. De acordo
com Fernandes (2000), a quimioterapia seria a forma mais estigmatizada do tratamento
do cancer, fato esse que pdde ser observado no relato das participantes. No estudo de
Pinto e Gidia-Martins (2006), foi um procedimento que gerou ansiedade nas pacientes,
esse fato foi relacionado pelos autores ao estigma social da mesma, encarar a sociedade

seria um dos maiores problemas enfrentados por essas pacientes.

4.1.3.2. Linguagem utilizada

Sobre a linguagem utilizada pelas participantes para comunicarem 0 Sseu
diagndstico, essa, foi muito diversificada, sendo que em alguns casos assemelhou-se ao
modo como os médicos comunicaram o diagnostico. Tal similaridade de discursos em
relagdo a comunicacdo do diagnostico de cancer assinala o alcance que a linguagem
médica pode ter nesse momento, uma vez que a mesma parece ser repetida pelas

participantes quando transmitem seu diagnaostico:

“Eu falei o médico contou que deu maligno e ela : “Mde do céu! Sera que é
mesmo?” E eu falei: “E”. (Tulipa, 68 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, do lar).

“Ah, eu cheguei: “O vové eu tenho uma coisa pra te falar, eu to doente.”. “Uai
minha filha, o que que vocé tem?”. Falei: “Ai té com carcinoma.” “O que que é
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isso?” Porque muita gente ndo tem no¢do do que que é isSO e as pessoas
antigas, o cancer antigamente matava, nao tinha cura e entdo ela falava assim,
aquela doenca. A minha vo tanto que ela morreu, ela falava: “Minha filha vocé
ndo tem nada, vocé ta bem e aquela doen¢a ndo existe, ndo tem”. Falava
carcinoma pra eles da uma amenizada e depois que eu falava assim direito”. (
Dalia, 27 anos, casada, ensino médio completo, desempregada).

No relato anterior nota-se que as participantes fizeram uso dos mesmos termos
médicos descritos por elas ao receberem o diagnostico. Em relacdo a participante
Tulipa, o uso do termo maligno pode ser o termo que a participante optou por fazer uso
ao invés da terminologia cancer, uma vez que essa palavra ndo foi falada durante toda a
entrevista médica, para a paciente, o termo usado pelo médico, pode ter sido mais
adequado. Embora na pesquisa de Rabuske (2004), o termo maligno tenha sido
interpretado como pior, nesse caso, o termo pode ter sido preferido ao termo cancer. Ou
ainda a participante quis manter-se fiel as palavras médicas. Ja participante Dalia
declarou que optou por fazer o uso do termo para amenizar o impacto causado ela
palavra cancer, segundo ela pela associa¢do da doenca a morte. O estigma evidenciado
no relato de Dalia em relacdo a avd, remonta da época em que o cancer ndo tinha cura e
seus portadores estavam destinados & morte, dentro disso, o peso da palavra seria
tamanho que as pessoas evitariam usa-la (Sontag, 1984). Esse pode também ter sido o
caso da participante Tulipa, uma vez que essa também apresentava mais idade como a
avo de Dalia, situacdo semelhante pode ter acontecido com Jasmim :

“«“

do eu nunca usei a palavra cdncer, eu nunca falei essa palavra. Falava:
“Vou me afastar, vou fazer um tratamento. Té6 com um problema de saude, vou
fazer um tratamento”. Dai assim se alguém me perguntasse o que que era , ai eu
falava, mas se ndo perguntasse eu ndo entrava em detalhes. Ndo porque eu
queria esconder, mas porque eu achava que nao tinha necessidade. Dependendo
da situacdo, da a impressdo que a gente fica pedindo pras pessoas ter do né,
entdo ndo tem necessidade disso. Mas todo mundo sabe. Nao falei pra ela que
ndo precisava contar, se ela quis contar pra alguém ela contou, eu ndo impedi
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ela de conta sabe. Eu mesma ndo falava, se me perguntasse eu falava.”.
(Jasmim, 47 anos, ensino médio completo, cantineira).

Nesse caso a paciente optou por ndo fazer uso da palavra cancer para nao ter de
lidar com as possiveis reacdes de pena que as pessoas poderiam ter em virtude de sua
doenca. Para ela comunicar que tem um cancer seria visto como um pedido de
compaixdo. Ribeiro (2003), coloca que as reacdes de pena do grupo social a qual o
paciente pertence, sdo reacOes geralmente apresentadas, aliados muitas vezes até a
afastamentos. Para a autora, embora o diagndstico de cancer de mama hoje em dia nédo
signifique uma sentenca de morte, o grupo social nem sempre compartilha dessa crenca,
principalmente em camadas menos informadas. Para Ribeiro (2003), esse tipo de
preconceitos em relacdo a doenca se traduziria também na evitacdo do uso da palavra
cancer. Em relacdo aos conceitos descritos por Ribeiro (2003), os exemplos até agora
trazidos apontam para um movimento das mulheres de tentativas de dissociar a doenca
de seu estigma: das reacdes de pena, da presenca da morte, da auséncia de cura. Talvez
ao ndo dizerem “cancer”, essas mulheres tentem também dizer: “ndo tenham pena de
mim, eu ndo vou morrer, essa doenga tem cura”.

Outras participantes foram mais diretas e dividiram com a familia as informac6es

sobre suas consultas desde o inicio:

“Ah eu falei que tava com problema e que tinha aparecido o problem..., assim
que tinha dado alteracdo. Que eu ia fazer os exames e descobrir se realmente
era. Ai quando jd tava a preparacdo, dai depois eu vim e falei: “O foi
constatado que era um cdncer.”(Violeta, 48 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, faxineira).

“.Antes de eu fazer a mamografia, eu ji sabia que era 0 cancer, sabia
assim,que era um tumor e podia ser, ai eu sempre ja falava assim pra eles eu
tinha certeza pra néo ter , pra eles ndo ter expectativa, entendeu... Foi assim eu
cheguei e falei pra mée dela [da sobrinha-neta que estava no hospital no dia da
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entrevista], porque ela em vontade de fazer cirurgia de reducdo da mama. Ai
cheguei em casa e falei pra ela: “ O vou fazer cirurgia e tirar o seio primeiro
que vocé”. Porque ela tem vontade de fazer plastica. “Vou ficar careca, vou
usar blusa de alca agora”. Eu levei na brincadeira, ndo sei como que eles
reagiram né, depois assim longe de mim, na hora levaram tudo na brincadeira.
Essa ali tirava (sobrinha-neta) foto da minha careca, entdo foi assim...so tive
uma irma que chorou demais na hora que ....eu ndo queria contar pra ela.
Queria contar pra ela assim de frente a frente. Mas ai como ela me ligou eu
peguei e falei: “ O resultado deu positivo”. Ai meu cunhado quando chegou la
em cima e viu ela chorando tanto que tiveram que leva ela pro medico. Ai
também foi s6 essa.. a minha sobrinha ndo, pelo menos na frente da gente ela se
faz de durona. Nao deixa a gente ficar de baixo astral...quando perguntavam o
que que deu , eu falava que deu positivo e é assim, assim, assim, ja
encaminharam pro tratamento. Assim procurei a dar a noticia da melhor
maneira possivel. S6 na minha casa que eu entrei com tom de brincadeira. | que
nem meu irmdo que foi quem me criou, como se fosse meu pai me ligou pra
saber, ai quando era pelo telefone tinha mais jeito de brincar, mas quando era
pessoalmente eu ja explicava tudo em detalhe direitinho., (Gérbera, 46 anos,
solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).

“Mas ai eu ja tinha falado pra minha familia. Eu peguei e falei: “Eu acho que
isso aqui é um cdncer de mama”. Ai minha filha falava : “Ndo mde , o que que
¢ isso, ndo, ndo é ndao”...Ai quando eu sai, meu marido perguntou o que que era
e falei que era um cancer de mama. Ai quando eu cheguei 14 em casa tava as
minhas duas filhas, tinha outro amigo também, duas amiga, ficaram de olho

arregalado. ”(Orquidea, 47 anos, casada, ensino médio completo, empregada
domestica).

Nos trés exemplos anteriores nota-se a liberdade em dividir com a familia os
ocorridos na consulta médica e desse modo permitir que a mesma prepare-se para a
recepcao do diagndstico. O relato de Gérbera merece destaque em virtude da auséncia
do uso do termo céncer, que pode ser atrelado, tanto ao modo como a participante
relatou ter recebido seu diagndstico quanto pela dificuldade da propria paciente em
verbalizar o termo céancer. De acordo com Geérbera, seu médico teria também usado o
termo “positivo”.  Ela também faz o uso de brincadeiras para comunicar o
diagnostico.

A estratégia de brincar com a doenca parece ser nao s6 da parte de Gerbera, mas

um meio usado por outro membro de sua familia, com o a sobrinha, por exemplo. A
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participante ndo relatou fazer uso dessa estratégia com pessoas de fora da familia, o
que poderia reafirmar a dificuldade dela em conversar com a familia a respeito do
assunto e também da propria familia em responder. Assim, nessa familia
comportamentos maniacos, em relacdo a doenga, parecem ocupar lugar de destaque.
Embora nem todas as participantes tenham descrito que ja haviam comegado a
preparar suas familias, conforme as participantes citadas anteriormente, atraves de
outros relatos € possivel perceber que os familiares e amigos estavam cientes das

investigagdes médicas:

“Ela ja sabia que eu tava com os problema né. Ai ela veio perguntar pra mim
como que tinha sido e eu falei: “T6 com cancer de mama”. Ai ela falou: “Mas é
maligno ou benigno?”. Ai eu falei que era maligno.. ai passei pra ela o
resultado que era maligno e que eu ia fazer o tratamento. (Horténcia, 39 anos,
divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).

“..cheguei em casa, e contei de cara pro meu marido, cheguei e dai chorei né,
cheguei e chorei. Ai ele chegou: “O que que foi?Ja sei né. Nao deu bom”. Ai
falei: “ Ndo deu mesmo ndo. Deu assim,assim e pronto”. E ja contei pra minha
filha, também eu ndo escondo de ninguém, conto pra todo mundo.Falei: “O que
deu foi cancer. To com cancer de mama, vou ter que fazer cirurgia, ja marcou —
porque ja tinha marcado- , vou fazer dia X de abril, j& marcou a cirurgia e
depois da cirurgia eu vou ver o que que eu vou fazer”. I falei assim: “ E seja o
que Deus quiser”. Pronto. Pra ele e pra minha filha.... E sempre assim: “Ah, o
que que deu?”’. Eu chego e falo: “To com cancer de mama e pronto”. Assim na
cara, ndo escondo de ninguém nao. (iris, 52 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar de servigos gerais)

“...minha irmd e minha mde que tavam juntas esperando quando a gente chegou
do medico.Eu contei assim naturalmente...Eu tava meio assim acabruniada
como diz assim, mas eu contei, eu cheguei e falei com elas assim: “Olha eu t0

com cdncer”. (Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada
domeéstica)

Observa-se a expectativa das pessoas acerca do diagndstico das pacientes e da
postura dessas ao comunicéa-lo. No caso de Horténcia, a mesma esclareceu para sua

amiga o que era sua doenca e o tratamento, assinalando que o paciente também é um
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instrutor de sua familia a amigos a respeito da doenca. Ja no caso de Iris, embora a
participante tenha fornecido informagdes sobre o tratamento, a mesma pareceu
transmitir seu diagnostico de forma agressiva e com intuito de chocar seu marido e
filha. Kibler-Ross (1989) descreveu as reac¢Oes agressivas dos pacientes como parte do
processo de elaboragdo da situacdo, nessa fase, conhecida como a fase da raiva, o
paciente direcionaria aos outros de forma agressiva seus sentimentos por estar com
determinada doenca. A participante Margarida também transmitiu seu diagndstico
acompanhado de seus sentimentos, no caso, a tristeza, era o sentimento predominante da
paciente. Em outras situacGes as emocdes das pacientes também se sobrepuseram ao
momento e tornaram a comunicacao do diagnostico permeada por mais desespero, esses
casos ocorreram logo apds a consulta médica, ilustrando como o momento da consulta

desestrutura a mulher:

“Fu sai no médico chorando, chorando e ela perguntava mae o que foi. E eu
ndo conseguia dizer nada e eu disse que tinha dado tudo errado e que tinha
dado cancer...E fiquei chorando. O meu marido teve que até vim de T. pra
buscar ‘“nois”.” (Bromélia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domésticas).

“Eu falei na lata, falei: “Pai eu t6 com cdincer”. Ele: “O que?”. Falei: “E
acabei de pegar o resultado, t6 com cancer”. “E agora minha filha?” eu falei
“E agora eu também ndo sei”. Ai eu liguei pra minha mée e falei pra ela, ai ela
ligou pro meu pai. Eles sdo separados, mas nos somos muito unidos
independente se meu pais e minha mée téo juntos, isso ndo influencia no nosso
convivio como filhos e pais.” ( Délia, 27 anos, casada, ensino médio completo,
desempregada).

Em ambos os casos, as pacientes nem tinham se quer deixado o local em que
souberam da noticia. Além disso, estavam sozinhas no momento em que souberam seus
diagnosticos. Essa situacdo ressalta a importancia dos profissionais se certificarem de

como as pacientes se sentem ao deixar o consultorio e a relevancia de um
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acompanhante, ndo s6 para 0 momento da consulta, como para 0 momento posterior a
essa. Uma comunicacdo realizada de forma desesperada pode vir a trazer prejuizos tanto
para a paciente, quanto para quem recebe tal noticia.

Conforme visto, as participantes ndo comunicaram de forma similar seus
diagnéstico a todos familiares e amigos. Essas diferencas se deram por diversos
motivos: como o estado emocional da paciente, ou de quem receberia a noticia. Em
relagdo as caracteristicas dos receptores, o relato de Horténcia ilustra a forma pela qual

a participante comunicou o diagndstico a seus filhos:

“A mamde ta com um probleminha que vai ter que fazer tratamento prolongado,
¢ um cancerzinho de mama e vai fazer o tratamento tudo direitinho pra fica
boa”. (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental incompleto,
desempregada).

Esse recorte refere-se ao modo como Horténcia relatou seu diagnostico aos seus
filhos de 13, 18, 20 e 22 anos. Observa-se uma certa infantilizacdo no relato da
participante, tanto na utilizacdo das palavras no diminutivo como na forma, o, que pode
ser entendido como uma estratégia para diminuir a intensidade da problemaética. No
entanto, quando soube seu diagndstico, Horténcia, descreveu que a médica lhe disse que
ela tinha “um pequeno cancer de mama”, e o uso do termo cancerzinho também poderia
estar vinculado ao modo pelo qual a participante soube seu diagnostico.

Observou-se que de uma forma geral, as participantes a0 comunicarem Sseus
diagnosticos, foram influenciadas pela maneira pela qual o profissional Ihes transmitiu o
diagndstico, por questdes pessoais, situacionais e também pela relacdo que tinham com
guem elas informariam o diagnostico, dentre outras.

O estigma do céncer esteve presente, de forma indireta ou ndo. As associagdes

presentes no imaginario comum rondaram a comunicagdo da doenca. Fosse pelo uso de
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sindnimos, pelo desespero ao comunicar o diagnéstico logo apos sabe-lo, por ndo querer
esconder das pessoas, pelas brincadeiras ao se transmitir o diagnoéstico, pelas palavras
no diminutivo ou pelas reagbes de espanto. Mas as mulheres que evitaram o uso da
palavra cancer talvez ndo tenham sido as Unicas que tentaram romper com o significado
da doenca, pois ao dizer “estou com cancer”, provavelmente muitas mulheres também
tiveram a inten¢do de dizer “eu ndo tenho medo de dizer que estou com cancer, isso €
natural”. Embora adoecer seja um fato natural, a maioria das pessoas ndo recebe um
diagnostico com tanta naturalidade, uma doenca raramente é bem vinda, principalmente
nos casos de cancer, ndo sO pelo seu mito, mas porque, na maioria das vezes, 0s
envolvidos enfrentardo uma longa batalha. Porém em muitas outras doengas duras
batalhas também se facam presentes, mas o cancer, além disso, carrega sua historia.
Talvez esse movimento dessas mulheres, de desmistificar e naturalizar seja uma
tentativa de construir uma nova histéria para o cancer, uma histéria mais atual e
condizendo com os avancos da medicina e possibilidades terapéuticas, atribuindo ao
cancer um sentido composto por menos elementos aversivos, tornando a doenga um mal

mais facil de ser enfrentado.

4.1.3.3. Reag0es dos familiares

Ao serem informados sobre o diagndstico de suas mées, esposas, netas, filhas,
amigas, tias-avo, os familiares ndo ficaram indiferentes, esses apresentaram uma gama

de reagbes, que foram desde o siléncio ao choro. Uma das participantes relatou
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dificuldades em lidar com a reacdo da filha e cogitou o siléncio a fim de evitar o

sofrimento:

“Ela chorou muito também e ficou muito assim, depressiva né... Eu ndo teria
contado... Porque ela ficou chorando muito e se ela ndo soubesse, ndo teria
ficado triste. Foi 0 que eu pensei depois, mas depois pensei que também um dia
ela ia saber mesmo. (Bromélia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domésticas).

A omissdo do diagndstico, cogitada por Bromélia, traduz o desejo de ndo causar o
sofrimento de sua filha. No entanto, a prdpria participante percebe que esse é um
sofrimento pelo qual a filha teria de passar, uma vez que uma hora ou outra 0
diagndstico viria a tona. A estratégia cogitada por Bromélia afim de evitar o sofrimento
da filha, corrobora a teoria de Bowen (1998), a respeito do estreitamento das
comunicacgdes familiares em situacGes de doenca, que segundo o autor, ocorreriam com
0 intuito de se evitar o sofrimento.

Um elemento descrito como algo que piorou as informacdes esteve relacionado a
falta de informacéo sobre a doenca:

“Meu pai ficou pior do que ela. Minha mée tava doendo, mas ela tava mais
firme, agora meu pai ndo. Primeiro porque a minha mae sempre trabalhou na
area, mas meu pai nunca se interessou assim. Entdo assim ele nédo sabia direito,
ele sabia que eu tava doente, ndo sabia como era o tratamento, que tinha que
fazer quimio e tal. Ele sabia que talvez na cirurgia tinha que tirar a mama total
e se fosse pra mim ficar boa, ele queria que fizesse na outra em julho, ele queria

que eu tivesse feito total, pra eu ndo ter que passar por isso de novo... (Dalia, 27
anos, casada, ensino médio completo, desempregada).

Tanto o relato de Bromélia quanto o de Dalia merecem destaque, uma vez que se
tratam dos familiares que foram informados logo apods a consulta médica e dessa forma

sem muito tempo para que as mulheres elaborassem a noticia e se preparassem para a
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comunicagdo, desse modo, o desespero das mulheres pode ter sido transmitido
juntamente com a noticia. Além disso, o relato de Délia a respeito da reacdo de seu pai
sobre o desconhecimento do cancer. Outro elemento relevante a ser destacado no relato
de Dadlia refere-se a discrepancia de reagGes entre a mae da paciente, técnica de
enfermagem, e seu pai que ndo trabalha na area. A reacdo do pai da paciente, de maior
desespero, pode ser em virtude do pouco conhecimento da area médica, uma vez que de
acordo com C. Silva (2000), a comunicagdo de um diagnostico grave seria absorvida em
funcdo do conhecimento que tal pessoa possui acerca do assunto e informagéo
oferecida, a seguir mais um exemplo no qual o conhecimento interfere na recepcdo do

diagndstico:

“Porque a minha mde é da drea, minha tia também, entdo elas ja sabiam. Ndo
teve nenhuma reacdo assim que marcasse mais ndo. Teve uma aceitacdo assim
até que boa pelo fato de ter cura, entendeu?” (Délia, 27 anos, casada, ensino
médio completo, desempregada).

Nesse caso, além do conhecimento, a existéncia da possibilidade de cura tornou
melhor a aceitacdo das pessoas, talvez porque, a cura permita afastar a morte, uma
possibilidade mais dificil de ser aceita em uma mulher jovem, como a participante.
Rossi e Santos (2002), também encontraram a possibilidade de cura como algo positivo
em seu estudo com mulheres com cancer. A possibilidade de cura pareceu funcionar
como um aspecto importante quando falasse em diagndstico de cancer, por fornecer
esperancas e também porque em tempos anteriores, essa possibilidade ndo existisse.
Ter experienciado a cura também pareceu ter amenizado a reagdo do marido de

participante:
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“Meu marido ndo ficou muito assustado, porque meu marido, tem 81 anos, ele
teve um cancer de pele, ele teve um cancer no nariz, foi curado, gragas a Deus,
ele tratou aqui no hospital do cancer, ele ta curado gracas a Deus. Porque meu
marido ele pensa muito positivo, tem muita fé em Deus e sarou.” (Orquidea, 47
anos, casada, ensino médio completo, empregada doméstica).

Assim a experiéncia de sucesso na doenca do marido de Orquidea e sua fé
atenuaram seu impacto diante do diagnostico. A atitude dos familiares pareceu
repercutir tanto de forma positiva nas pacientes, como negativa, assim a atitude de
chorar foi descrita por uma das participantes como algo que ndo a ajudou em seu

processo de enfrentamento durante a doenca:

“Ela [vizinha] comegou a chorar e me abracou e falou que gostava muito de
mim, que ia me ajudar no que fosse preciso, que ia orar muito a Deus e desde
entdo nds duas ndo nos separamos, ela ficou muito unida comigo. [preferivel]
Ah igual eu falei da minha irma né porque ela néo ficou abalada pra ndo me
abalar né. (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental incompleto,
desempregada

A preferéncia da participante pela reacdo de sua irmd que ndo se demonstrou
abalada pode estar relacionada a questdo do fornecimento de apoio. Enquanto que o
comportamento de chorar da vizinha de certo modo requisitou o apoio da participante, o
de sua irm&, de ndo demonstrar certo abalo, a deu a apoio. A preferéncia de Horténcia
pode ser entendida a partir da afirmacdo de Campos (2004), na qual o apoio familiar, é
sentido pelo seu receptor como um direito, sendo assim, nessa situacdo, caberia a
Horténcia receber apoio e ndo fornecer. Rolland (1998), descreveu que durante a fase
diagnostica alguns membros da familia, como no caso anterior uma grande amiga,
podem ficar mais estressados que o proprio paciente, esse caso também parece ter

acontecido com a irmé de Gérbera:
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“S0 tive uma irma que chorou demais na hora ...meu cunhado quando chegou &
em cima e viu ela chorando tanto que tiveram que leva ela pro medico. Ai
também foi s6 essa. Ela € mais emotiva sabe... Mas também é so ela. Muitas
vezes eu que tinha que apoiar ela, entendeu. Ao invés de ela me apoiar, eu que
tinha que apoiar ela. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental
incompleto, do lar).

A fala de Gérbera a respeito de sua irma, demonstra como a irméa se desestruturou
diante do diagndstico, gerando uma inversdo do apoio esperado na situacdo de doenca.
Na pesquisa de Massler (2003), situacdo semelhante também ocorreu, muitas vezes foi o
paciente oncoldgico quem deu suporte emocional para os familiares.

Outros familiares ndo esbocaram nenhuma reacdo, indicando provavelmente o

sentimento de choque descrito:

“Ele(marido) ficou perplexo. Quando eu contei pra ele, ele ficou uma hora em
siléncio. Ai ele foi orar e depois de uma hora que ele veio conversar comigo. E
ele veio e perguntou, e agora o que a agente vai fazer? E eu falei: “Agora a
gente vai procurar um mastologista pra ele ver qual conduta que vai tomar.”
(Délia, 27 anos, casada, ensino médio completo, desempregada).

“No primeiro dia eles ndo foi fala comigo. Ai um deles foi embora, ele s6 me
abracou muito e foi embora. E 0 mais novo entrou pro quarto dele e fechou a
porta. No outro dia que ele foi conversar comigo. Mas também assim nédo tocou
no assunto do problema sabe, s6 perguntou quando que eu ia comecar 0
tratamento e foi até quando falou que ndo queria que eu fizesse a quimio, igual
ontem ele falou pra mim que ndo queria que eu operasse. Porgue ele ligou pra
mim e eu falei que ndo certo de internar e ele falou: “Td vendo, se VOCé ndo
internou é porque ndo é pra vocé fazer “. De tanto que ele queria que eu
desistisse e eu falei que ndo posso desistir. Seu eu desistir da cirurgia eu desisto
do tratamento. Ai hoje até ligou quatro, cinco vezes pra saber. Ligou todo
assustadinho, fica todo preocupadinho comigo. Na cabeca dele se néo teve é
porque ndo era pra fazer. “Ndo faz mae”. Porque se eu fizer, na cabega dele eu
vou té correndo risco. (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo, cantineira).

“Fla [m&e] ndo chorou assim, mas sabe quando a pessoa fica quieta calada,
assim mais reservada, ela ficou assim. (Margarida, 57 anos, solteira, ensino
médio completo, empregada doméstica).
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Nota-se nos trés casos o forte impacto que o diagndstico trouxe. No relato do caso
Délia, o marido da participante levou certo tempo para assimilar a doenga e dar
continuidade a conversa. A reacdo do marido pode estar atrelada a posi¢do que Délia
ocupa na familia. Nesse caso, por ser uma mulher com menos de 30 anos com filha
pequena, Déalia ocupa um papel central em sua familia, o que segundo Walsh &
McGoldrick (1998), o fato que aumentaria a desestruturacdo e estresse familiar. Além
disso, Rolland (1998), acrescentou que em casais jovens a presenca de uma doenca
ocorreria simultaneamente com expectativas de ter filhos e desenvolver uma carreira,
interrompendo assim essas expectativas de futuro.

No caso de Jasmim a questdo da posi¢do maternal pode estar associada ao impacto
do filho, mas também uma experiéncia prévia da familia com a doenga. Acerca de dois
anos a familia presenciou a perda da afilhada de Jasmim por um céancer de pulméo. Ao
longo da entrevista Jasmim retomou esse acontecimento e relatou temor em relagdo a
quimioterapia em razdo dessa vivéncia. Tal experiéncia pode ter influenciado o
desenvolvimento de certas crencas na familia, para Rolland (1998), as experiéncias
prévias com o cancer interferem na escolha das estratégias para lidar com ele e
determinam a formulacgdo do proprio conceito de cancer.

Por fim no caso Margarida a reagdo mée pode estar atrelada ao papel que a
participante ocupa nesse contexto. O papel ocupado por Margarida, no caso é o de filha
e de acordo com os modelos de ciclo de vida, as doencgas seriam esperadas no final da
vida adulta (Walsh & McGoldrick, 1998), nesse sentido, os pais presenciarem a doenca
dos filhos seria algo mais incomum, ou seja, fora de compasso. Embora no caso de
Margarida sua idade fosse mais avancada, o choque de sua mae poderia ser entendido
do sentido de que ver um filho adoecer seria algo mais fora da cronologia familiar,

sendo assim mais desorganizador.
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Em um caso a auséncia de reagOes foi interpretada como auséncia de nocdo da

situacao:

“Ela ndo teve reag¢do nenhuma. Parece assim que ela nem teve no¢do da
gravidade. Entendeu?” (lIris, 52 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar
de servigos gerais).

Embora ndo se possa afirmar que a filha de Iris tenha ficado indiferente ao
diagnéstico, imagina-se que seja dificil a doenca de uma méae ndo repercutir de algum
modo em sua filha, no caso Tulipa, por exemplo a filha embora ndo tenha demonstrado

reacOes diante da mae, a mesma ndo foi indiferente:

“Ai eu fiquei sabendo que ela chorou demais... Fiquei sabendo pelo marido
dela.Pra mim ela ndo falou nada ndo.” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar)

A fala da paciente Tulipa em relagéo a sua filha , pontua o jogo de contencéo de
emoc0Oes dos familiares diante do paciente, esse jogo poderia ser esperado, uma vez que
participantes relataram que as reacfes poderiam nédo ter sido manifestadas na frente

delas e algumas ainda tiveram a percepcao que tal reacGes seria para ndo preocupa-las:

“Eu levei na brincadeira, ndo sei como que eles reagiram né, depois assim
longe de mim, na hora levaram tudo na brincadeira... gracas a Deus nao vi...a
minha sobrinha n&o, pelo menos na frente da gente ela se faz de durona. N&o
deixa a gente ficar de baixo astral.” (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino
fundamental incompleto, do lar).

“Sabe que tudo normal. Tudo normal assim.Normal assim, sem... Impacto.
Preocupado mas assim sem me deixar nervosa, sem me deixar ansiosa.Foi a
minha filha.Olha ela ndo deixou transparecer..Eles ndo deixaram transparecer
assim sabe nervosismo, ansiedade e nem nada.Foi bom que...eu acho que me
ajudou bastante.(Violeta, 48 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
faxineira).
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“Minha irmd foi firme ... ela ndo ficou abalada pra ndo me abalar né. Todos
ficaram firmes gracas a Deus.” (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino
fundamental incompleto, desempregada).

A partir desses relatos nota-se que a atitude de ndo demonstrar sentimentos de
desespero e preocupacdo foi descrito pela maioria das participantes como algo que as
ajudou em seu processo de enfrentamento, esse fato pode ter se dado pela dificuldade
em se lidar com reacdes negativas, ou ainda por esperarem de suas familias atitudes de
apoio (Campos, 2004). Além disso, a fala das participantes permite a visualizacdo do
vinculo existente entre as reacdes dos envolvidos na situacdo, uma vez que as reacdes
dos familiares atuariam de forma maléfica ou benéfica. Outras reacGes citadas como
uteis no enfrentamento relacionaram-se ao encorajamento:

’

“E ela pegou e.... disse que ia dar tudo certo, me falou palavras boas.’
(Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental incompleto, aposentada).

“Minha filha sempre animava a gente.” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar).

“As pessoas falam: “Olha que coisa isso, ndo vai ser nada, vou rezar pra
senhora que ndo vai ser nada de mais”. Essa coisas assim sabe.” (Iris, 52 anos,
casada, ensino médio completo, auxiliar de servicos gerais).

“Eles aceitou, mas ndo falaram nada ndo. So ficaram falando que eu ia sarar e
ficar boa”. (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental incompleto,
desempregada).

“Eles assim que ficam dando forca, ele ndo deixam assim eu abater. Tanto a
minha filha quanto o meu marido, todo mundo me ajuda demais”.(Violeta, 48
anos, casada, ensino fundamental incompleto, faxineira).

“Mas assim elas ndo queria me deixar para baixo, a intencédo delas era levantar
meu astral, porque pessoas que so pensa pra baixo, mas elas ndo: “Made a
senhora vai fazer o tratamento, a senhora vai ficar boa, a senhora via sarar” e
eu falei: “Se Deus quiser”.” (Orquidea, 47 anos, casada, ensino médio
completo, empregada doméstica)
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“Ai ela assim: “Mas tem tratamento, nos vamos trata e vamo sard, vamo cura’’.
Minhas irma me responderam assim. Ai parece que elas me deram animo , sabe
elas me incentivaram, me apoiaram, me apoiaram. Os outros agiram mais assim
pra ndo me deixar triste, fazendo chacota, piadinha pra me animar. (Margarida,
57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada doméstica)

As participantes descreveram as atitudes de estimulo e apoio dos familiares e
amigos como positivas. Tais atitudes tiveram o intuito de ndo deixar as pacientes tristes
e relacionaram-se a estimulos para a realizacdo do tratamento, a perspectiva de cura, e
fornecimento de animo para o enfrentamento da situacdo. No estudo de Prado (2002), o
apoio familiar também foi descrito como elemento que auxiliou na superacdo das
dificuldades decorrentes do céncer. Tais achados véo ainda ao encontro com as
evidéncias relatadas Barros & Lopes (2007), a respeito da relevancia do apoio social na
prevencdo de doengas e manutencdo de salde, alivio do impacto da doenca no individuo
e pessoas proximas.

No entanto, nem todas as posturas de familiares e pessoas proximas foram
descritas como benéficas pelas participantes, uma postura descrita como ruim esteve

relacionada a sensagéo de pena:

“Assim, a gente sente as pessoas ficam olhando pra gente com cara de pena,
com cara de do. E é ruim, eu ndo gosto que figuem olhando assim.” (Camélia,
61 anos, casada, ensino fundamental incompleto, atendente, recidiva).

No caso de Camélia, ndo foi ela quem transmitiu seu diagnéstico para as outras
pessoas da familia, foram suas filhas. Essa sensagdo de pena por parte das pessoas
descrita por Camélia pode ter sido agravada pelo fato dessa tratar-se de uma recidiva.
Embora ndo se possa afirmar, é valido ressaltar que tal atitude das pessoas foi descrita

por Camélia como algo desagraddvel. ReacBes antagbnicas as de pena também
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estiveram presentes. Essas se relacionaram ao espanto e admiracdo pelas reacOes

apresentadas pelas participantes ao lidarem com seu diagndstico e doenca:

“Inclusive eu tenho uma colega minha, ela fala assim. “Eu nunca vi uma pessoa
igual a vocé que ta com cancer, quem te olha nédo fala que vocé ta , porque pra
vocé ndo tem tempo ruim.” FEla falava assim: “Vocé é demais”. Porque tem
gente que tem medo até de falar a palavra cancer. E pra mim gracas a Deus eu
ndo tive esse problema.” (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental
incompleto, do lar).

“Ele falou: “Nossa eu admiro muito a coragem da senhora, eu ndo falei
diretamente porque aqui eu tenho paciente que se eu falar, ja aconteceu de elas
desmoronar em cima da mesa”. Ai eu falei: “Mas isso eu ndo vou desmoronar,
ndo vou chorar”, falei pra ele né e falei assim: “Ndo vou perguntar pra Deus
porque em milhdes de pessoas eu, porque se eu ganhasse na mega sena eu nao
ila perguntar pra Deus porque eu, entdo...Ai minhas amigas ficou assim:
“Nossa, mas vocé recebe um diagnostico que vocé tem um cdancer de mama e
vocé fica desse jeito”. Mas que jeito que vocés queria que eu ficasse? Que eu
desmoronasse em cima da cama, do sofa, em cima da mesa? N&o, eu vou tratar.
Tem tanta gente, que, a Patricia Pilar por exemplo que eu vi varias entrevistas
dela, ela teve um cancer de mama e ela sarou e assim eu me apego
nisso...Quando eu vejo alguém com a mesma doenca, s que de outro tipo eu
procuro levantar o astral dele.” (Orquidea, 47 anos, casada, ensino médio
completo, empregada doméstica)

Essa postura das pacientes acabaria por abrir outras possibilidades de viver o
cancer. A expectativa das outras pessoas parece ter colocado as pacientes em lugar de
desespero, porém elas ndo optaram por permanecer nesse lugar. Suas reacdes geraram
espaco para outras experiéncias. E interessante documentar que ambas pacientes,
quando entrevistadas relataram que ndo se importariam de expor Seus nomes na
pesquisa e que gostariam que seus depoimentos fossem Uteis para outras pessoas,
demarcando assim uma posicdo de quem tem feito seu melhor na vivéncia da doenca.
De vitimas da doenca, ambas partiram para heroinas do cancer, assim como o exemplo

da atriz para Orquidea.
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De acordo com C. Silva (2000), a postura otimista do paciente incita familiares e
amigos a aceitarem o tratamento e seguir as determinacOes médicas, fatores que
contribuem para melhorar o prognéstico da doenca. Na anélise das entrevistas dos
familiares a relacdo entre a postura do paciente e do familiar serd melhor visualizada.

Com a andlise das entrevistas pOode-se observar que a postura do paciente ao
receber e transmitir o diagndstico estdo interligadas e acabaria por influenciar todo o
processo de transmissdo da noticia dentro da familia. Embora os familiares tenham sido
influenciados por questbes pessoais, 0 modo como a mulher apresenta sua doenga
também parece ser importante. Nos casos 0s quais as mulheres estavam mais calmas e
cientes de seu futuro em relacdo a doenca, as reacdes foram descritas como mais
positivas, ja quando as mulheres ainda estavam sob choque essas foram piores. O lugar
que a mulher ocupa na familia também foi importante elemento que diferenciou as
reacOes, assim pessoas mais proximas e mais velhas tiveram reacdes de mais pesar. As
mulheres descreveram as atitudes positivas da familia como algo que as ajudou,
enquanto atitudes de tristeza ndo foram descritas como Uteis no processo de
enfrentamento, talvez porque da familia e amigos esperassem receber apoio (Campos,
2004), e ndo ter que oferecer. Além disso fica demarcado que tdo importante quanto
receber o diagndstico de cancer de forma adequada, é transmiti-la, uma vez que no caso

da rede social da mulher, ela, muitas vezes sera a responséavel por apresentar a doenca.

4.1.3.4. Dificuldades para contar
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Tao importante quanto delicada é a situacdo de repassar a familia uma noticia com
tamanha magnitude, se médicos experienciam dificuldades, as pacientes também
vivenciaram momento dificeis. A maioria das dificuldades das pacientes em contar seu
diagndstico esteve relacionada ao sofrimento e preocupacdo que as entrevistadas

imaginavam que a pessoa que soubesse da noticia teria:

“Pra ninguém... Talvez pros meus pais, eu nem se eu contaria, mas eu nem
tenho mais meus pais mesmo. Acho que eles sofreriam muito”. (Bromélia, 47
anos, casada, ensino fundamental completo, empregada domésticas).

“Para as minhas filhas.Porque elas ficam ai chorando pelos canto,
preocupadas.” (Camélia, 61 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
atendente, recidiva).

“Mais dificil contar...Foi pra minha vo.Porque ela ja era de idade né, muita
idade, eu fui criada com ela, eu sabia que ela ia sofrer muito. (Délia, 27 anos,
casada, ensino médio completo, desempregada).

“Eu ndo tava querendo contar ndo, pra ndo deixar as pessoas [filhos]
preocupadas..” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino fundamental incompleto, do lar)

“Nao porque assim, a minha mae acho que ficou mais assustada, porque ela ja
& bem mais velha, mas os outro assim, como eu sou a filha mais velha eu nédo

tenho dificuldade pra falar com eles.” (Margarida, 57 anos, solteira, ensino
médio completo, empregada doméstica)

Nos casos Bromélia, Dalia e Margarida as dificuldades em transmitir o
diagndstico estiveram presentes na comunicacdo para geracGes ascendentes as das
participantes, um grupo composto por pessoas idosas, populacdo essa, frequentemente
excluida desse tipo de situacdo (Penna, 2004). A dificuldade das participantes em contar
0 diagnoéstico para essa populacdo poderia estar relacionada ao timing normativo
descrito por Rolland (1995), nesse sentido Penna (2004), exemplifica que o cancer de
uma crianca e de um idoso serdo percebidos de formas distintas, nesse sentido, quanto

mais novo for o paciente, maior seria 0 impacto, isso porque dentro do ciclo
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desenvolvimental espera-se que ocorréncias de doengas existam nas fases mais
avancadas do ciclo. Embora em nem todos 0s casos as pacientes fossem jovens, talvez
para os pais, ou familiares mais velhos, o adoecimento de uma pessoa mais jovem lhes
parecesse fora do esperado, ocasionando maior sofrimento. Além disso, as pessoas mais
velhas poderiam ter menos conhecimento a respeito dos avangos tecnoldgicos
relacionados ao cancer, e com maior facilidade, associar a doenga a morte iminente.

Outra observacao relaciona-se ao papel que o doente ocupa na familia, nos casos
de Camélia e Tulipa, o papel de mée pode ter ocasionado essa dificuldade, uma vez que
ndo gostariam de verem seus filhos sofrerem com seus diagndsticos. Para Penna (2004),
o0 papel que o doente ocupa na familia também acarretara diferentes reagdes.

Além dos papéis e fases desenvolvimentais, forca e proximidade dos vinculos

afetivos parecem também influenciar nesse processo:

“Pra ela (irma) . Porque nos duas é mais apegada uma com a outra. So pra ela
também que eu senti mais dificuldade. S6 assim com a minha irma que nem eu
to te falando que chorou. Porque eu queria falar pra ela pessoalmente. Mas ai
ela ligou...é porque eu ia na casa dela no outro dia e ela me ligou de noite né e
foi insistindo, insistindo e eu tive que falar. Eu ndo sei enrolar a pessoa sabe, eu
gosto de falar direto”. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental
incompleto, do lar).

Uma Unica participante ndo conseguiu contar para ninguém de sua familia o seu

diagnostico, e relatou que teria maior dificuldade em contar para seus filhos em virtude

da sua incapacidade de lidar com suas reacdes frente ao choro dos filhos:

“Porque eu choro muito, sou chorona e eu ndo gosto de ver eles chora. E
assim vé eles chora perto de mim me descontrola mais ainda, ai eu nao
consigo falar. Entendeu? Entdo por isso que eu deixei pra elas conta”.
(Jasmim, 47 anos, ensino medio completo, cantineira).
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O relato de Jasmim ilustra sua dificuldade em se controlar diante das reagdes de
sofrimento, o que a fez evitar comunicar seu diagnostico a seus filhos. Para Bowen
(1998), as pessoas s6 poderiam ter uma comunicagdo aberta quando tivessem controle
sobre suas reacgdes, 0 que parece, ainda ndo ocorrer com essa participante.

De uma maneira geral houve uma predominancia da dificuldade das pacientes
lidarem com as reacgOes que elas imaginavam que poderiam gerar em seus familiares.
Embora sejam poucos os estudos cientificos que abordem o tema, no presente trabalho
nota-se uma semelhanca entre as dificuldades médicas e dos pacientes ao comunicarem
diagndstico: responder as emocdes de quem recebe a noticia. Dificuldade essa relatada
por Baile et al. (2000), Massignani (2007) e Vivone (2004). Talvez seja essa entdo a
grande dificuldade que circunda a comunicacdo de um diagnostico de cancer: falar de
sentimentos. Embora os manuais fornegcam muitas dicas para os profissionais, raramente
a parte que toca nos sentimentos é aprofundada. Talvez o falar somente o quanto o
paciente quer e necessita saber esteja relacionado ao mexer naquilo que paciente quer e
precisa mexer naquele momento. De modo semelhante pacientes e familiares agiram,
durante a comunicacdo e recepcdo da noticia, demonstrando e transmitindo o que foi
necessario e importante para aquele momento e assim, pacientes preferiram receber

estimulo e forca de seus familiares.

4.1.4. Repercussdes de ser uma mulher com cancer de mama

A chegada do cancer de mama na vida das participantes teve diferentes

repercussoes, para Rolland (1995), a chegada de uma doenca cronica criaria um sistema
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composto pela interacdo da doenga com o individuo, familia e sistemas
biopsicossociais. As mulheres passaram por transformagdes de cunho individual e
social. Boa parte das participantes relatou maior unido familiar, o que Rolland (1995),
descreveu como uma tendéncia do sistema familiar. Algumas participantes entrevistadas
relataram conversar com familiares a respeito de sua doenca, enquanto outras optaram
pelo siléncio, o que também foi descrito por Rolland (1995), como uma tendéncia do
sistema familiar a fim de proteger-se. A coesdo familiar e a comunicagdo eficiente
dentro da familia foram fatores significativos no ajustamento adequado das mulheres e
de suas familias a doenca no estudo de Imada (2004). A busca por informacGes também
foi descrita por algumas participantes e esse comportamento também foi descrito por
Rolland (1995), como um comportamento da familia a fim de ajustar-se a doenca, j& na
pesquisa de Prado (2002), tais comportamentos foram descritos pelas mulheres como
algo que contribuiu para a superacdo das dificuldades e reconstru¢cdo de uma nova
identidade. Foram trazidos também sentimentos e palavras que acompanham a doenca,

como a quimioterapia, descrita como uma das vivéncias mais dificeis.

4.1.4.1. Sentimentos guardados X compartilhados

A decisdo de compartilhar os sentimentos sobre a doenca com familiares e amigos
foi varidvel. As decisdes por ndo compartilhar sentimentos foram baseadas na vontade

das participantes ndo causarem preocupacdes e sentimentos negativos:
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“Eu costumo esconder (risadas)...Da familia, ndo gosto de ficar assim
reclamando...Pra eles ndo ficar triste. (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar)

“Eu escondo das meninas e do meu marido...Porque se ndo as meninas ficam
por ai chorando pelos canto. Dai se ja ficam chorando escondidas agora,
imagina se eu também ficar falando. Dai assim poupa elas de ficarem
preocupadas né. (Camelia, 61 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
atendente, recidiva)

“Eu procuro até assim um pouco esconder...Pra mim ficar mais forte, pras
minhas filhas fica forte. Pra dar uma forca porque se ndo assim elas vai se
entregar também, é muito pior pra elas, fica aquela preocupacdo, aquela
agonia. Eu ndo posso ficar assim e por isso eu escondo pra elas, justamente por
causa das minha filhas. S6 por isso que eu tenho essas coisas. SO pra elas

mesmo, que é o que me interessa’. (I'ris, 52 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar de servigos gerais)

Embora nédo seja possivel afirmar se essas mulheres costumavam esconder certos
sentimentos seus e como costumava ser o tipo de sistema de comunicacao das familias
em questdo, pode-se perceber que a doenga e a preocupagcdo com os familiares
funcionaram como elementos que contribuiram para um estreitamento na liberdade em
comunicar-se. Tais dados reforcam a afirmacdo de Bousso (1999), de que a doenca
altera a comunicacdo familiar. Bowen (1998), caracteriza a comunicagdo entre 0s
membros da familia como aberta ou fechada, nesse caso a comunicacao seria fechada
uma vez que ndo ha liberdade na comunicagdo. Tais dados véo ainda ao encontro aos
achados no estudo de Rabuske (2004), no qual seus entrevistados relataram néo
comunicar determinadas informacdes a seus filhos doentes na intencdo de protegé-los.
Essa dinamica ilustra o conluio de siléncio descrito por Penna (2004), no qual, no
intuito de proteger um ao outro, familiares e pacientes ndo conversariam sobre
determinados assuntos.

Para Bowen (1998), pacientes com doencas cronicas tendem a ficar com seus

proprios pensamentos que ndo conseguem comunicar aos outros em virtude tanto do
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sistema fechado, quanto da negacdo. A negacdo parece ser o processo pelo qual a
paciente do caso Iris passa, ao ndo falar, ndo entrar em contato com sua doenca, a
participante relatou sentir-se fortalecida. A negagdo segundo Klibler-Ross (1989), é o
primeiro estagio que uma pessoa passa quando precisa enfrentar situacdes avassaladoras
e essa teria uma funcdo protetora na medida em que permite um tempo até que paciente
sinta-se apto para enfrentar a situacdo, ou como relata a participante do caso em questédo
“pra mim ficar mais forte”. Além de se fortalecer a participante Iris também relaciona
seu comportamento a necessidade de dar forca para as filhas, uma vez que segundo ela,
ela seria a fonte de forgas de suas filhas. Assim observa-se uma segunda funcdo da de
seu comportamento de esconder as emocdes: fornecer suporte as filhas. Em relacéo a
isso Massler (2003), observou que muitas vezes o paciente oncoldgico foi quem deu
suporte emocional aos familiares

A participante Iris foi a entrevistada com o tempo de diagnostico mais recente (2
meses) do estudo e em sua entrevista foi possivel perceber que a negacdo ja tem
comecado a perder espaco e 0 comportamento de esconder sentimentos ndo impera em

todos 0s momentos:

“Ah tem horas que eu digo: “Olha se eu morrer, vocés pelo amor de Deus”. Ai
ela ja falam: “Ai mde vocé ndo vai morrer ndo”. Se eu falo, que eu ndo sei
como ¢ que vai ser mas ‘“‘se eu morrer’, elas ja falam “pode parar, pode parar
com isso” Mas eu converso tudo normal sobre a doenca sabe, até porque ndo
tem muito jeito de esquecer, a gente ta sempre tocando nesse assunto e assim
vou conversando sobre isso com elas.” (iris, 52 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar de servigos gerais)

Esse trecho da entrevista de iris ilustra como a reacdo sistema familiar muitas
vezes fecha o percurso da comunicacdo (Bowen, 1998), ao falar sobre a morte, as filhas

da participante cortam a comunicagdo. J& no caso Camélia, jogo semelhante ocorre

acrescido pela percepcdo da paciente em relagdo ao comportamento das filhas. Nota-se
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entdo que o comportamento de esconder os sentimentos ocorre por ambas as partes e
gue 0 mesmo ndo garante sucesso na funcdo que se propde, uma vez que a mée sabe que
as filhas choram e sofrem, por mais que ela esconda seus sentimentos. De acordo com
Kibler-Ross (1989) os pacientes perceberiam quando familiares escondem algo dele,
essa percepcdo se daria pelas feicOes e gestos esbogados pelos mesmos. Nesse caso 0
sofrimento fica transmitido néo por palavras, mas sim por comportamentos, formando-
se entdo uma conspiracdo silenciosa que provoca efeitos nas relaces familiares e bem-
estar de seus membros (Rolland, 1998).

Penna (2004), alega que comunicagdo eficaz promoveria a coesdo e apoio mutuo e
para que essa ocorresse seria necessario coragem e franqueza para a abordagem de
temas dificeis. Bowen (1998), afirmou que a abertura na comunicacdo s6 poderia
ocorrer quando e as pessoas conseguissem desenvolver algum controle sobre suas
reagdes & ansiedade do outro. Por motivos como esses deve-se tomar quando estimula-
se franqueza na comunicagdo familiar. Embora a liberdade em comunicar-se seja
descrita como a melhor escolha, é valido ressaltar que tal mecanismo parece ser a
melhor escolha que essas mulheres possuem na medida em que provavelmente ainda
ndo conseguem lidar com suas préprias reacdes. Desse modo silenciar diante de alguns
assuntos parece ser Util e importante.

Os percalcos relativos a liberdade de se dizer a verdade ndo se restringem a rede
familiar:

“Tem assim, umas pessoas que eu ndo conto sabe. Que vem pergunta como eu
estou e eu digo que esta tudo bem... Uns vizinhos. Porque parece assim que sO
querem ficar fofocando. Dai eu finjo que nem tenho nada.” (Bromélia, 47 anos,
casada, ensino fundamental completo, empregada domésticas).

“E pras outra [outras pessoas] também né [esconde], ou entdo véo ficar

olhando com aquela cara de pena”. (Camélia, 61 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, atendente, recidiva)
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No primeiro caso, as fofocas foram o motivo do siléncio de Bromélia, que
provavelmente ndo gostaria que as pessoas ficassem a discorrer sobre sua situacéo e
fazer juizos a seu respeito. Ja Camélia quis evitar ser vista com olhares de pena por estar
com cancer de mama. O fato de sua doenga tratar-se de uma recidiva poderia ter
aumentado seu receio. Desse modo, tanto Bromélia, quanto Camélia atribuiram as
reacOes negativas por parte das pessoas o motivo pelo qual escondiam determinados
sentimentos em relagcdo a doenca. Esse comportamento das participantes pode estar
atrelado ao estigma do céancer, que tem sua histéria associada a falta de limpeza fisica e
moral, (Sant’Anna, 2000; Tavares & Trad, 2005). Por esses motivos, muitas mulheres,
como algumas das entrevistadas na maioria das vezes enfrentariam o cancer de modo
silencioso. De acordo com Sant’Anna (2000), nos caso de cancer de mama, a vergonha
seria agravada pela ameaca de mutilacdo de uma parte do corpo considerada um dos
principais simbolos da identidade feminina. Desse modo, segundo a autora, a histéria do
enfrentamento do cancer de mama € a histéria de um segredo dificil de ser partilhado,
detectado, narrado e ouvido. Embora o siléncio acompanhe muitas pacientes, nem todas
adotam esse comportamento em virtude da doenca:

“Deixa eu te explicar, eu ndo sou muito assim, de vez enquando a gente fica
pensando né, na hora que a gente ta ali sozinha, no meu canto mas depois eu
converso. Mas ndao sou muito de falar também ndo. Ficar sabe “Ah...” ndo. Por
exemplo eu tenho dor, to sentindo dor, ai esse trem ta doendo: “Oh gente me da
um remédio pra passar a dor”. Mas também nem lembro o que que é resultado

da doenca. E a dor em si. Nao sou muito de delongas ndo.” (Margarida, 57
anos, solteira, ensino medio completo, empregada doméstica)

No caso de Margarida, a doenca ndo pareceu interferir em seu modo de

comunicar-se com 0s outros, uma vez que segundo ela, ndo costumava conversar muito.
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A esse respeito, duas participantes relataram ndo conversar com ninguém sobre a

doenca:

“Ndo porque eu ndo me prendo nessa doencga, ndo prendo. Eu vivo a minha
vida normal... Eu ndo mudo por causa dessa doenca. Hora nenhuma. Mesmo
com quimio, eu pensava que aquilo era s6 um tratamento. Eu nunca pus na
cabeca, essa palavra nunca entrou na minha cabe¢a. Eu ndo mudo nada na
minha por ela, pra mim ndo faz parte da minha vida.” (Jasmim, 47 anos, ensino
médio completo, cantineira).

“Ndo porque assim eu acredito que eu vou sarar, entdo.” (Orquidea, 47 anos,
casada, ensino médio completo, empregada doméstica)

Ambos os relatos embora diferentes, possuem uma caracteristica em comum: a
ndo aceitacdo da doenca. A participante Orquidea ao longo de sua entrevista relatou
n&o ter aceitado a doenca, embora faga os tratamentos. O mesmo acontece com Jasmim.
As duas participantes ja passaram inclusive pelo processo quimioterapico e ainda sim
permanecem sem conversar sobre a doenca, sinalizando que querem manter o cancer em
um espaco delimitado em sua vida, ignorando-0. Talvez o nédo falar sobre a doenga,
implique, para as participantes, ndo ter que entrar em contato com o cancer, no entanto,
a doenca e os desafios vindos dela ndo deixam de existir. Infelizmente a pesquisa néo
permitiu um estudo mais a fundo das possiveis repercussdes desse comportamento
durante o resto do tratamento, porém algo curioso chamou a aten¢do da pesquisadora:
ambas pacientes tiveram alguns percalcos para fazerem suas cirurgias. Em uma o atraso
foi de um dia e na outra uma semana. Das 12 participantes, mais duas tambeém tiveram
esse problema. E fica aberta a questdo: como continuar uma vida normal diante de
tantas anormalidades?

Das 12 entrevistadas, 4 relataram esconder seus sentimentos em relacéo a doenca e

seis relataram ndo conversar com ninguém a respeito de seus sentimentos em relacdo a
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doenga, sendo que duas dessas seis relataram que escondiam seus sentimentos. Logo,
das doze entrevistadas, metade delas conversam sobre seus sentimentos em relagéo a
doenca, porém nem sempre com familiares, as vezes isso se deu com pessoas muito

proximas:

“Com a vizinha também. Com a minha filha também. Ai eu converso muito com
ela, ela me tira as coisas da cabeca.Nao escondo nada, nada. Se tem que falar,
eu falo logo. (Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental incompleto,
aposentada).

“As vezes converso com a minha irmd e dai ela me anima assim. (Bromélia, 47
anos, casada, ensino fundamental completo, empregada domésticas).

“Converso com o meu marido. Até os meus medo eu falo com ele, falo :“O eu
tava com medo” , Eu tava com muito medo, eu tava com muito receio de vir
fazer essa cirurgia agora. Eu conversei com ele, eu tava falando pra ele: “Acho
que eu ndo vou fazer ndo, acho que quinta-feira nem la eu vou aparecer”. Ai ele
falou: “Vocé acha que deve?” .(Délia, 27 anos, casada, ensino médio completo,
desempregada).

“Converso com a minha tia, converso mais com minha tia. Foi ela que me criou,
a gente parece que tem uma afinidade assim de méae filha. Esse dias ela ficou
doente, nossa mas foi um abalo muito grande pra gente. Mas eu converso muito
com ela, quando as vezes eu quero desabafar, vou la, converso, converso.” (
Violeta, 48 anos, casada, ensino fundamental incompleto, faxineira).

“Eu falo. A gente conversa muito .Como por exemplo com a minha sobrinha,
com os amigo que liga e bate papo...eu discuto muito com parente, com amigo”.
(Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).

“Converso, converso. Com a minha menina. Com essa que ta aqui. Com a outra

quando ela ta junto”. (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental
incompleto, desempregada).

As conversas com outras pessoas configuraram-se como importantes no sentido de
ajudar as pacientes e lidarem com seus medos, angustias e se animarem para enfrentar a
doenca: Carvalho (2003), afirmou que a existéncia de pessoas com as quais pacientes
possam dividir suas experiéncias serviria como atenuantes do estresse causado pela

doenca. Para Mallinger et al. (2005), falar com os outros sobre 0s eventos estressantes
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como o cancer poderia facilitar o ajustamento emocional e ajudar a encontrar
significados para o acontecimento. Segundos 0s autores, conversar sobre a doenca seria
uma atitude positiva para um melhor ajustamento psicolégico e enfrentamento da
doenga. Em seu estudo, os autores encontraram que as mulheres que mantinham a
comunicacdo aberta na familia, tinham melhor satde mental.

Com relacdo a quantidade e conteudo das discussGes, McDaniel et al. (1994),
colocaram que a principal questdo seria relativa a satisfacdo que os pacientes tém em
relacdo ao tipo de resposta dada a doenca, ou seja, cada individuo tem expectativas

diferentes em relacdo ao quanto quer falar sobre sua doenca.

4.1.4.2. Alteracdes no comportamento familiar

Quando questionadas a respeito das mudangas que teriam ocorrido na
comunicacdo familiar a partir da doenca, boa parte das participantes relatou um

aumento na comunicacao familiar por conta de uma maior uniéo:

“Sim... Ficou assim mais junto sabe. Fica todo mundo ligando sempre pra assim
saber como é que td... Dai a agente comunica mais.” (Bromélia, 47 anos,
casada, ensino fundamental completo, empregada domésticas).

“Ah mudou, ta mais unido. Parece que ficaram mais amoroso.” ( Violeta, 48
anos, casada, ensino fundamental incompleto, faxineira).

“Eles vai muito mais la em casa, liga todo dia. Fica mais chegado”. (Tulipa, 68
anos, casada, ensino fundamental incompleto, do lar)

“Achei que foi uma atitude certa né. Eles aproximou de mim pra me apoiar né.
A gente ja era muito unida minha familia e ficamos mais proximo ainda. Eles
moram longe e como eu ndo posso ir eles tdo vindo mais me ver.” (Horténcia,
39 anos, divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).
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“Teve , teve. Com as minhas irmds.Elas passaram a me ligar mais sabe, a ter
mais contato comigo. Assim elas num fica muito tempo sem falar comigo agora.
Elas liga, procura. Pergunta como € que ta os exame, 0 tratamento, o que ta
acontecendo com o tratamento, tudo isso.Eu achei bom. Foi assim uma maneira
muito dificil, mas foi uma aproximac¢dao melhor”. (Jasmim, 47 anos, ensino
médio completo, cantineira).

“Eu acho que a gente se apegou mais um ao outro, sabe a gente ficou mais

unido.” (Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada
doméstica)

Assim, o cancer parece ter sido um motivo pelo qual boa parte das familias passou
a se comunicar mais, tanto por telefone, como nos casos de Bromélia, Jasmim e Tulipa,
como nas visitas mais frequentes, citadas por Tulipa e Horténcia. Essa maior
aproximacdo gerou em alguns, um maior apego e demonstracdo de afeto, citados por
Margarida e Violeta, que poderiam ser entendidos, dentre outras coisas, como uma
maior valorizacdo do ente querido, em virtude da possibilidade de sua perda, ou ainda
um maior cuidado com essas mulheres, uma vez que, por conta da doenca necessitariam
de mais atencdo. De acordo com Rolland (1995), o cancer como uma doenca crénica
exerce uma forca centripeta na familia, ou seja, a doenca exerce uma forca de
aproximacdo de seus membros familiares, aproximacdo essa, motivada pelas
necessidades de se atender as exigéncias impostas pela doenca. A unido familiar em
conseqiiéncia do cancer também foi encontrada no estudo de Massler (2003), sobre a
dindmica familiar desses pacientes, embora em seu estudo o afastamento também tenha
sido encontrado. O apoio familiar também foi encontrado no estudo de Prado (2002),
como algo que contribuiu para superagdo da doenca e construcdo da nova identidade da
mulher. Em Pinto e Gidia-Martins (2006), a unido familiar também foi descrita como

importante no processo de reabilitacdo.
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Uma outra alteragdo na dinamica familiar relacionou-se ao aumento de cuidados
dos familiares em relagéo as pacientes:

“Ndo, ndo, ndo. Que nem agora que eu td aqui eles ficam me paparicando, mas
fora isso é tratamento normal, vida normal.” (Délia, 27 anos, casada, ensino
médio completo, desempregada).
“Ndo todo mundo me trata normal. Tratamento normal. Unica coisa que néo
deixam eu fazer extravagancia... Nao deixam lavar roupa. (Horténcia, 39 anos,
divorciada, ensino fundamental incompleto, desempregada).
“Pra mim é me tratar normal, como se ndo tivesse nada... E nunca assim fica
com cara de doente, ndo deixa as pessoas trata a gente como quem ta doente.
Porque assim além de néo ajudar, é ruim pra familia também. Normal. S6 assim
que nem quando vou na casa da minha irmd, tem uns cuidadinho: “Ah, ndo
pode fazer isso”. A minha irmd que tem mais preocupagdo, so ela, o resto ndo,

tudo normal. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do
lar).

Embora os relatos refiram-se a continuidade de uma normalidade, as participantes
também citam que condicBes ndo costumeiras existem, como a existéncia de cuidados
extras durante a internacdo e tratamentos. De acordo com Rolland (1994), esse
comportamento da familia se instalaria entre a fase inicial e final da doenca. Nessa fase
estaria em jogo a capacidade da familia e paciente em manterem uma vida normal ja na
presenca da doenca cronica e suas incertezas. Essas familias pareceram estar
vivenciando tal momento: mantendo um jeito aparentemente normal e fornecendo os
cuidados extras, necessarios em funcdo da doenca. O relato de Gérbera deixou expressa
a importancia dos cuidados ndo se extrapolarem ao ponto de estagnar o portador da
doenca em um lugar permanente de doente na familia. Assim caberia as familias o
equilibrio entre os cuidados impostos pela doenca e a manutencao de seu funcionamento

independente dela.
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4.1.4.3. Busca de informagdes

A busca por informagGes se deu na maioria por participantes que ja haviam
passado pelo procedimento quimioterdpico. De acordo com Rolland (1994), a busca por
informacdes ajudaria na retomada do controle perdido em funcdo da doenca. O autor
sugere que esse comportamento seja estimulado na fase inicial da doencga, no entanto, a
maioria das pacientes que procuraram informacfes a respeito da doenca, ja haviam
passado pelo processo quimioterapico, talvez porque tenham tido mais tempo para se

familiarizar com a doenca. Algumas buscas centraram-se em pessoas proximas:

“Procurei saber né ...como que era. A gente procura saber mesmo com as
amigas que tem parente que ja sofreu isso.Ajudou. Vocé também me ajudou
demais, a que mais me ajudou. As vezes eu ficava triste e vocé falava de uma
maneira que a gente fica mais despreocupada. (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar)

“E porque eu conversei muito, que eu tenho uma vizinha que teve o cdncer,
também ta fazendo tratamento, eu tenho um amigo da vizinha minha que deu,
fez tratamento, sé que o dele foi na lingua né. Fez o tratamento e foi bem
sucedido, o outro ja fez tem mais acho que mais de trés anos e t4 muito bem.

Entdo da muita for¢a.” (Violeta, 48 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, faxineira).

A fala de Tulipa, aponta para a ajuda fornecida também pela pesquisadora, que
participou de todo o processo diagnostico da paciente enquanto atuava como psicéloga
voluntaria do servico. Durante os atendimentos, a terapeuta buscava fornecer
esclarecimento acerca do cancer e seus tratamentos. Em seu estudo com mulheres com
cancer de mama, Bergamasco (1999), também encontrou que as informacdes eram

vistas como formas de ajudar e diminuir o deséanimo. A autora coloca que ndo importa
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se tais informacbes sejam via profissional, familiar ou pacientes com o mesmo
problema, sempre serdo bem vindas. No relato de Violeta, os exemplos de sucesso e a
convivéncia com outra paciente oncolégica foram elementos que a ajudaram a ter mais
forca no enfrentamento de sua enfermidade. Nas pesquisas de Ferreira (2003) e Prado
(2002), a convivéncia com outros doentes em situacdo semelhante foram descritas como

estratégias importantes no enfrentamento da doenca.

No estudo em questdo, as mulheres também realizaram buscas na internet:

“Sim procurei. Entrei no site do INCA né que tem todos os tipos de cancer la, o
carcinoma, os tipos de tratamento, procurei outra informagdes sim. A gente tem
que saber né. Porque la fala muita coisa que... 0 médico fala, mas que vocé ja
pode ta tomando, igual graviola vocé pode tomar que é muito bom, o picolé,
porgue cOmo eu N30 tomava o suco, eu tomava o picolé. Agua de coco também
que é muito bom pra ta hidratando... 1sso os médicos vao te falando, mas se
VOCE j& procura, vocé ja comeca antes.” ( Délia, 27 anos, casada, ensino médio
completo, desempregada).

“Os efeitos da quimio, o que ela causa, os efeitos colaterais dela. Entdo ai
depois a gente passa, onde vocé vé a palavra cancer vocé vai ler. Entdo vocé
passa a interessar mais pelo assunto. Porque quando vocé ndo tem o
problema,ndo interessa. Ai depois eu passei a estudar bastante tudo o que eu via
sobre o cancer eu lia. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental
incompleto, do lar).

“Procurei na internet.” (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo, cantineira).

Esse interesse pela doenca permite que a mulher seja mais ativa em seu
tratamento, responsabilizando-se também por sua cura, agindo assim em conjunto com a
equipe de saude. Embora seja da responsabilidade do profissional o fornecimento de
informacdes, como Dalia relatou, as pacientes podiam ir em busca de certas
informagdes para seu proprio beneficio. Nesse sentido a internet funcionou como uma

fonte facil e rapida que facilitou a busca por informacdes a respeito da doenca. Assim, a
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busca de informagGes foi descrita como algo que contribuiu para o enfrentamento da

doenca:

“Eu acho que ajuda muito, ajuda muito. Porque vocé conhecendo a causa de
um problema ela é mais facil de aceitar e partir do momento que vocé aceita
uma coisa, vocé tem mais forca psicologicamente pra reagir quanto aquilo. Nao
€ sO o cancer, qualquer tipo de problema de salde que vocé tem, vocé ndo pode
deixar aquele problema te dominar. Ndo pode pensar que aquilo é uma causa
dificil de ser vencida. E coisa que tem o tratamento, que vocé vai fazer e vai
superar. Entdo acho que se a gente que se esforcar pra dar tudo certo, é bem
mais facil pra gente aceitar. Acho que seria melhor pra todo mundo se eles
procurassem porque quando o médico d& o diagndstico pra pessoa, ele s6 vé o
lado negativo, entdo se procura Ié e se informar , ai vé quanto, quanta gente ja
teve isso...da um equilibrio emocional quando vocé conhece”. (Gérbera, 46
anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).

Assim a busca de informacgdes e um maior conhecimento da doenga permitiram
que as mulheres conhecessem melhor o que acontecia com elas e agir diante de tal
circunstancia, além de diminuir as incertezas e dlvidas em torno da doenga,
contribuindo ndo apenas para seu bem estar psiquico, mas também para seu tratamento.
Desse modo um maior conhecimento a respeito do cancer, acrescentaria também uma
maior consciéncia do que aconteceria com 0 corpo dessas mulheres, promovendo
também um maior auto-conhecimento. Em sua pesquisa Prado (2002), observou que o0
conhecimento sobre o cancer de mama e intervencges cirdrgicas que as mulheres foram
submetidas foram descritos como fatores que auxiliaram na superacdo das dificuldades

decorrentes do cancer e na construcdo de uma nova identidade.

Embora tenha ocorrido certa satisfagdo com a busca na internet, uma participante

demonstrou que esse meio ndo substitui a explicacdo dada por um profissional:

“«“

a internet. E assim ajudou, mas ndo é igual pessoalmente vocé perguntar a
uma pessoa, pelo menos eu penso assim. Porque assim ta & escrito, se
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entendeu, entendeu, porque assim tem muitos termos que a gente ndo sabe o que
que é ndo é? A gente ndo sabe, que nem quando é com uma pessoa, por
exemplo, vocé falou um termo, - eeeeee- isso ai, ai eu quero saber: O que que
esse termo significa. Que nem eu andei procurando,a gente ndo sabe muita
coisa assim, muito termo né. Mas foi isso.Depois até andei e eu perguntei,
procurei na internet sobre o cancer de mama..porque ai a gente até ja sabe mais
a pergunta que a gente tem que fazer. (Iris, 52 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar de servigos gerais).

Através do relato de iris observa-se que embora a internet seja uma ferramenta
importante na instrumentalizacdo do paciente acerca de sua doenga, a mesma nao
substitui a presenca de um profissional, ou seja, a internet é apenas mais uma fonte de
informacdo para o paciente, uma fonte que pode instrumentalizar o paciente na conversa
com seu médico. Outra participante buscou informacgdes em ambas as fontes:

“«“

o médico mesmo . Um pouco na internet. Mais no médico mesmo”.
(Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental incompleto,
desempregada).

Outra participante mostrou-se atenta a midia:

“Procurei assim nos livros assim de medicina que tem la em casa, porque assim
eu gosto muito de saber das doencas, entdo eu sempre tava lendo, eu também
gosto muito de ler. Dai também nos programas, nas revistas. Eu acompanhei
muito o caso da Ana Maria Braga e também agora que tem aquela atriz da
novela das nove que t4 no pulmdo. Entdo assim eu sempre t6 acompanhando.
Teve a Patricia Pilar que também teve na mama e agora ta ai muito boa. Entao
eu também me apego assim nessas coisas. (Orquidea, 47 anos, casada, ensino
médio completo, empregada domeéstica)

Esse caso exemplifica a importancia da midia na construcéo de saber da populagéo
acerca da doenca e tambem o papel de figuras famosas como exemplos de superacao da

doenga. A fala de Orquidea, de certa forma retoma a pesquisa de Klawiter (2004), a
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respeito da importancia da quebra do siléncio da sociedade a respeito do tema, gerando
uma maior popularizacdo do cancer de mama. Por meio da veiculacdo do tema na midia,
Orquidea pdde ficar informada a respeito de sua doenca e também obter mais uma fonte
de apoio e esperanca.

Através da busca de informacgdes a respeito da doenca, realizada pelas pacientes
entrevistadas, observou-se uma maior popularizacdo do cancer. Essa constatagdo deu-se
através da disponibilidade de recursos pelos quais as participantes puderam se informar
como: internet, televisdo, livros, revistas e amigos; indicando que a lacuna existente
pelo siléncio a respeito do tema tem sido preenchida por informacGes e maior
conhecimento da doenca. Constatacdo semelhante ja havia sido feita por Sant’Anna
(2000) e na pesquisa de Klawiter (2004), na qual a experiéncia de Clara possibilitou a
visualizagdo dessa mudanca. Assim a popularizacdo do cancer seria benéfica ndo so
para a populacdo que € atingida pela doenca e com 0s que essa convive, mas sim, para a
populagdo em geral, uma vez que os sintomas poderiam ser reconhecidos mais
rapidamente, os tratamentos seriam mais familiares e a doenca poderia ainda ser menos

assustadora.

4.1.5. Consideragdes sobre o cancer

Essa ultima categoria teve como objetivo apresentar outras facetas do cancer de
mama. Isso porque durante a investigacdo da comunicacao do diagnostico da doenga, as

participantes demonstraram que o diagnostico do cancer de mama ndo se limita ao
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repasse de informacBes. Alias, a palavra céncer j& traz consigo uma gama de
significados e conseqliéncias que acompanharédo pacientes, familiares e profissionais da
area. As mulheres nomearam sua doenca demonstrando sua consciéncia a respeito de
si. Relataram as dores e 0s medos de seu tratamento, reafirmando o conceito de ma
noticia em salde de Almanza Mufioz e Holland (1999), uma vez que a doen¢a ndo
apenas ameacou aspectos fisicos, psiquicos e sociais das pacientes, mas sim as tocou, de
forma muitas vezes dolorosa. Assim, essa Ultima categoria traz um pouco mais do que é

viver com cancer.

5.5.1. O cancer e algo mais

Apenas uma participante quando questionada sobre qual doenga possuia, contou
sobre sua histdria da descoberta da doenga e em nenhum momento mencionou a palavra

cancer, usando em seu lugar o termo maligno:

“O médico falou né que era maligno.” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar)

A auséncia de mencdo do termo cancer por Tulipa, pode estar associado a sua
dificuldade com seu diagndstico, uma vez que essa foi a participante que prolongou ao
maximo a comunicacdo da noticia a seus familiares. De acordo com Sontag (2007), o
termo cancer poderia ser tdo assustador que algumas pessoas exitariam em dizé-lo. No

entanto, tal comportamento ndo predominou no presente estudo:
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“Tenho cdncer”. (Bromélia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domeésticas).

“Olha é o cdancer, é o cdancer mesmo... foi constatado né, pela biopsia”.
(Violeta, 48 anos, casada, ensino fundamental incompleto, faxineira).

“E cancer”. (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, do lar).

“Cancer.” (Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio completo, empregada
doméstica).

Algumas foram mais especificas informando local de seu cancer:

“Bem, eu tive cancer de mama ha 14 anos atras e agora deu de novo no outro
lado”. (Camélia, 61 anos, casada, ensino fundamental incompleto, atendente,
recidiva).

“E cdncer de mama’. (Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental
incompleto, desempregada).

“Uai é cdncer né, o cincer de mama”. (Iris, 52 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar de servigos gerais).

O uso da palavra cancer pode ser considerado algo positivo, uma vez gque essa
verbalizacdo indica certa quebra de siléncio em relacdo ao uso do termo e uma
consideravel ciéncia das pacientes sobre seu diagnostico. Além disso esse fato ilustra
que o relato da verdade tem se sobressaido, sendo esse, uma importante ferramenta no
enfrentamento da doenca e na relacdo médico-paciente. De acordo com Lima (2003),
nos casos de cancer de mama dificilmente o diagndstico seja escondido em virtude da
visibilidade do tumor. Embora tenha sido alto o nimero de pacientes que sabiam seu
diagnostico, nos contatos anteriores e ap0s a entrevista, a pesquisadora observou uma
alta frequéncia de desinformacédo das participantes em relacdo a doenca. Porém néo é

possivel afirmar que esse fato se dé em virtude do comportamento médico ou das
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participantes. O relato a seguir € um exemplo de que as pacientes também ndo vao em

busca de todas as possibilidades de informagoes:

“O nome da cdncer de mama? Esse nome ele ta na biopsia, mas ele ficou
apagado, porque a minha biopsia ficou apagada, ai ndo deu nem pra...porque
eu sei que todo tipo de cancer, ele tem um nome né, mas eu nao sei, nem olhei”.
(Orquidea, 47 anos, casada, ensino medio completo, empregada doméstica)

Nesse sentido ndo € possivel saber o porqué essa participante e as outras nédo
souberam especificar o tipo de seu cancer de mama, esse fato pode ter se dado em
alguns casos por desinteresse, medo ou desconhecimento da classificacdo. Apenas duas

participantes souberam precisar qual o tipo de cancer de mama possuiam:

“E um ductal infiltrante”. (Jasmim, 47 anos, ensino médio completo,
cantineira).

“Fu tive um carcinoma”. (Délia, 27 anos, casada, ensino médio completo,
desempregada).

O uso do verbo no passado para designar a doenca, conforme do relato de Délia é

algo que merece especial atencdo, fato semelhante ocorreu em outro caso:

“E que tinha um cdncer.” (Amarilis, 77 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, aposentada).

O uso do tempo verbal no passado provavelmente estd associado a extirpacdo do
tumor ocorrido no procedimento cirurgico. Segundo Bergamasco (1999), a mulher tem

a crenga que ao remover o tumor, tudo estara resolvido, ou seja, a cirurgia seria vista
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como um procedimento que finda a doenga, outras falas permitem a visualizagdo dessa

crenga:

“Agora estou bem, mais aliviada né... Ja fiz a cirurgia. Eu tava com pressa de
fazer, queria tirar logo.” (Camélia, 61 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, atendente, recidiva).

“Eu estou me sentindo aliviada. Pra mim sentir mais e melhor ainda, é que eu
ainda ndo conversei com o doutor D. sobre o resultado da cirurgia né. Mas eu
to me sentindo assim até mais leve de eu saber que eu ja tirei aquele intruso.
Ent&o eu quero conversar com ele pra eu me sentir melhor ainda. Pra ele falar

assim : “Nao. Nao ficou residuo td tudo bem .” (Gérbera, 46 anos, solteira,
ensino fundamental incompleto, do lar).

’

“Agora eu to feliz porque eu fiz a cirurgia. Aliviada assim. Tudo correu bem.’
(Horténcia, 39 anos, divorciada, ensino fundamental incompleto,
desempregada).

Os relatos acima permitem a visualizacdo de que a cirurgia seja vista como algo
positivo, que provocou alivio, provavelmente porque o tumor, antes de certa forma
visivel, através do toque, foi retirado. No estudo de Pinto e Gidia-Martins (2006), a
cirurgia também foi vista como algo positivo, uma vez que essa representou um modo
de recuperar a saude. O alivio descrito no caso Horténcia também poderia estar

relacionada ao medo da cirurgia, o que também pdde ser visto em outro relato:

“Eu tenho mais medo da anestesia, medo de ndo dar certo, mas eu creio que
Deus vai ajudar, vai dar tudo certinho.” (Tulipa, 68 anos, casada, ensino
fundamental incompleto, do lar)

Tulipa relatou intenso medo da cirurgia, tinha receio de morrer durante o
procedimento, principalmente por causa da anestesia geral. No estudo de Pinto e Gidia
Martins (2006), a cirurgia também foi temida e geradora de ansiedade, 0s autores

atribuiram tal fato ao risco de morte e sequelas da mesma. Embora apenas essa
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participante tenha relatado o temor da anestesia e cirurgia, as falas anteriores de “alivio”
e “tudo correu bem” também poderiam estar relacionadas ao fato de estarem vivas.

Outra fala a seguir também expressa a possibilidade morte com a cirurgia:

“Eu tava com muito medo, eu tava com muito receio de vir fazer essa cirurgia
agora... Porque eu tenho uma filha de dois anos... Né... Entdo eu tinha medo
de... Morrer...”.(Délia, 27 anos, casada, ensino medio completo, desempregada).

Nesse caso, Dalia relaciona a possibilidade de morte a criagdo da filha. Esse tema
sera abordado com maior precisdo no final desse tema, juntamente com a fala da
participante Iris que relatou algo semelhante.

Durante 0 ano em que a pesquisadora permaneceu como psicéloga voluntéria no
servico e também no contato com as participantes pdde-se perceber que o medo da
cirurgia “ndo dar certo” conforme muitas costumavam dizer era freqliente. No estudo de
Pinto e Gidia-Martins (2006), a perda da mama também foi descrita como a parte mais
relevante do procedimento cirdrgico, no presente estudo apenas uma participante relatou

tal fato:

“Porque assim... de um dia pro outro a gente fica sem a mama né...é
complicado.” (Bromélia, 47 anos, casada, ensino fundamental completo,
empregada domeésticas).

A dificuldade de Bromélia a respeito de sua mastectomia pode ter sido agravada
pelo fato de sua mastectomia ter sido total, quando a previsdo era de uma cirurgia
conservadora. A baixa freqliéncia de preocupacdes relacionadas a perda do seio poderia
estar ligada ao momento pelo qual a pesquisa se deu. De acordo com Gimenes &

Queiroz (2000), logo apdés o diagndstico de cancer as mulheres e seus familiares
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geralmente se preocupariam com a questdo da sobrevivéncia, e depois com o0s
tratamentos e seus consequéncias. Dentro disso, nem todas as mulheres do estudo
haviam recebido seus diagnostico em tempo recente, porém a mastectomia, um dos
principais tratamentos, ainda era recente e a sobrevivéncia pode ter imperado.

Sobre as mulheres que se submeteram a tratamentos anteriores, quimioterapia no

caso, essa foi descrita como uma etapa muito dificil para as participantes.

“Ah, eu fiquei pensando... Pensando... De novo, passar por tudo aquilo de novo.
As vezes eu ndo sei se vale a pena sabe... a quimioterapia... a gente sofre
muito... Fico pensando...” (Camélia, 61 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, atendente, recidiva).

“Os resultado dos exame, os tratamento judia muito, judia muito porque a

quimioterapia acaba com a gente.” (Margarida, 57 anos, solteira, ensino médio
completo, empregada doméstica).

Todas as participantes que ja haviam passado pelo processo quimioterapico,
gueixaram-se desse momento durante o contato da pesquisadora, embora em nenhum
momento a pesquisadora tenha feito questionamentos especificos a respeito da
quimioterapia. A presenca dos efeitos da quimioterapia durante as entrevistas, denotou
a dificuldade do procedimento e as marcas deixadas por ele, como pode ser visto no
relato de Camélia, que ao saber que sua doenca havia voltado, refletiu sobre o que iria
passar ao refazer seu tratamento, nomeando, dentre todos os procedimentos, apenas a
quimioterapia. No estudo de Rossi e Santos (2002), a quimioterapia foi descrita como o
pior procedimento que as participantes entrevistadas passaram. Embora a quimioterapia
tenha como conseqliéncia uma série de efeitos colaterais, como 0s enjéos, a queda de
cabelo confere ao doente de cancer uma aparéncia peculiar, além da intensa alteracdo da
imagem do individuo, principalmente as mulheres que costumam usar o cabelo em

comprimento maior que 0os homens:
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“Tem pessoas que comeg¢am a fazer quimio e depois ndo vai... Sabe por que a
vaidade é uma coisa muito forte, principalmente nas mulheres e que a aparéncia
conta muito e quando o seu cabelo comeca a cair, vocé fica sem nada a zero
mesmo. Entdo quem tem geralmente, que nem tem que nem o meu cabelo era
aqui 6 [aponta ombro], ai d& um baque, vocé fica meio aérea né. O meu quando
COmecou a cair eu ja rapei a cabeca, depois foi normal pra mim porque eu ja
tive cabelo curtinho, eu j& tinha usado, entdo nao foi tdo dificil pra mim, agora
tem gente que quando comeca a cair... E a pior parte, pra mim a pior parte foi a
quimio, dificil assim porque eu vomitava demais e ndo o cabelo e agora tem
gente que acha que a pior parte é a queda do cabelo.” (Dalia, 27 anos, casada,
ensino médio completo, desempregada).

“...ele falou que eu tinha que ser submetida a um tratamento de quimioterapia.
Eles conversaram assim muito bem comigo. Ai eu aceitei e fiz. Passei muito mal
com a quimioterapia, mas recuperei gracas a Deus, ai meu cabelinho comegou
a cair, eu fiquei desesperada, chorei muito. Mas depois eu falei: “Ndo cabelo é
o de menos, minha prioridade agora é tratar e sarar e pronto”. (Orquidea, 47
anos, casada, ensino médio completo, empregada doméstica).

Observa-se 0 quanto a queda de cabelo foi relatada com uma situacdo dificil para

as pessoas e dificuldade de se lidar com o desfiguramento causado pelo procedimento.

Um dado interessante no relato de Dalia se faz importante. A participante relatou que

para ela a queda de cabelo néo foi tdo relevante, no entanto, em sua entrevista, a mée de

Dalia disse que a parte que deixou a filha mais triste foi a queda do cabelo. J& Orquidea

deixou explicito que o desespero com a queda de cabelo e sua estratégia ao pensar que

sua meta era a cura. A queda de cabelo foi descrita por Rossi e Santos (2002), como

algo que gerou intenso desconforto estético. No estudo de Pinto e Gidia-Martins (2006),

a quimioterapia também foi descrita como uma fase dolorosa e a queda de cabelo

também ocupou lugar especial em relagdo aos efeitos colaterais. Os efeitos colaterais da

guimioterapia podem também alarmar quem convive com o paciente:

“Eles [familiares] ficam assim apreensivo no inicio quando eu comecei a fazer
a quimioterapia, eles ficavam apavorado porque eu passava muito mal, mas eu
falava pra eles: “Oh vocé ndo tem que apavorar porque isso é normal, o médico
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Jja me falou, eu confio muito na conversa.” (Orquidea, 47 anos, casada, ensino
médio completo, empregada doméstica)

“E me tratar normal. Que nem quando tem as crises da quimio, é normal ter. Eu
tento, eu tento brincar com ela [ com a irmd], faco uma graca. Que nem teve um
dia que ela tava chorando depois da quimio dai eu brinquei com ela, eu tava
vomitando muito, passando mal ai falei: “Nossa eu ndo vou mais entrar nesse
banheiro, eu entro aqui e vejo essa minha careca e essa boca com ferida. Ai to
muito feia”. Ai ela distraia e parava, brincava um pouquinho ela parava, fazia
uma piadinha, ela parava.” (Gérbera, 46 anos, solteira, ensino fundamental
incompleto, do lar).

A postura das pacientes em ter que confortar a familia merece destaque. Em
primeiro lugar fica ressaltada a importancia de incluir os familiares nos atendimentos de
pacientes com cancer. Necessidade essa destacada por Crepaldi (1999), uma vez que
esses também sofrem e séo fonte de apoio para o paciente. Em segundo lugar destaca-se
que ndo é so a familia quem apdia o paciente, mas esse também é fonte de apoio e de
informacdo. Com relacdo a informacdo, essa parece ser fundamental na aceitacdo por
parte de alguns familiares para que esses compreendam a necessidade do tratamento

quimioterapico:

“Ai quando eu fiz a primeira sessdo de quimio eu fiquei muito ruim, muito ruim
mesmo... Ele [filho] pediu pra mim ndo fazer a quimioterapia. Ele dizia que
todo mundo que faz morre. Ai eu falei pra ele que ndo € todo mundo que faz e
morre. Eu falei: “O tratamento é esse e eu tenho que fazer”. Ele dizia : “Mae
ndo faz ndo. Todo mundo que faz morre”. Ai eu falei : “ Se vocé pensa que é
assim, eu vou provar pra vocé que é diferente. Vocé vai ver, eu ndo vou morrer.
E se eu morrer, faz parte, porque todo mundo vai morrer um dia. E Deus
escolheu esse dia pra me levar, ndo é porque eu to fazendo quimioterapia’.
Tanto é que quando eu fazia a quimio, dois dias depois ele ndo ia na minha casa
pra ndo me ver sofrendo. As vezes eu ligava pra ele ir ld em casa e ele dizia: *
Nao mae vocé ta deitada, eu ndo vou ndo. A hora que vocé melhorar eu vou”.
Porque ele ndo agiientava, quando me via deitada , chorava. No meu
aniversario, fazia dois dias que tinha feito a quimio e ele chorava, chorava ...eu
perguntei : “Porque vocé ta chorando?” e ele falou: “Porque é seu aniversario
e vocé ta passando mal”. E eu falei: “Nesse ano eu té assim,mas ano que vem
eu vou fazer aniversario de novo”. Ainda vou ter muito aniversarios. E ele
falou: “Mas eu choro mde , vocé sabe que eu choro”. Ele é muito chordo, me



185

puxou muito nesse lado, qualquer coisinha chora. (Jasmim, 47 anos, ensino
médio completo, cantineira).

A dificuldade de alguns familiares em lidar com certas consequéncias da
quimioterapia ndo foi encontrada na literatura, porém no caso Jasmim diferentes
questdes podem ser observadas para a compreensdao do comportamento do filho da
participante. Um destaque importante nesse caso refere-se a crenca do filho de Jasmim
acerca da ocorréncia de morte em pacientes quimioterapicos. A quimioterapia de fato
debilita muito um individuo e dependendo do caso as pessoas podem vir a falecer
durante esse processo. No caso dessa familia, a perda da sobrinha de Jasmim parece
influenciar muito as crencas dessa familia a respeito da quimioterapia e do cancer. De
acordo com Rolland (1998), as experiéncias previas da familia com o céancer
influenciariam na formulacédo do conceito sobre a doenca e estratégias para lidar com a
enfermidade. A escolha do filho de Jasmim parece ter sido o afastamento da mae logo
apos as sessdes da quimioterapia para assim ndo defrontar-se com as mesmas.

Além do medo da metéstase, a possibilidade da morte também foi relatada em

outros momentos além do contato inicial com o diagndstico:

“Todo mundo vai, ninguém vai ficar pra semente, mas como vocé td mais
sensivel e sabe que tem alguma coisa que pode sair do percurso, do percurso
gue vocé ndo espera vocé fica com, com certo receio, com um pé atras. E eu
fiquei com esse peso por ele também, o meu marido é muito novo, ele é um cara
gente boa mesmo e por causa da minha filha, porque eu quero ter a
oportunidade de ver ela crescer, ver ela se formar, casar, ter filho” .( Dalia, 27
anos, casada, ensino médio completo, desempregada).

“Porque eu tenho medo de deixar as minhas filhas, a gente sofre com essa
mama e tudo, a gente sabe que a mée faz falta demais, porque a minha eu perdi
com 16 anos e ela fez falta demais, me fez falta demais da conta. Por mais idade
que o filho da gente tenha a gente sempre acha que eles precisam demais da
gente....” (Iris, 52 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar de servigos
gerais).



186

O relato de Iris e também o de Délia a respeito da possibilidade de morrer e deixar
os filhos poderia ser relacionado a posi¢do que o doente ocupa na familia, no caso a
posicdo materna. De acordo com Brown (2007), essa posi¢do do individuo determinaria
0 impacto que sua morte poderia a vir causar. Para melhor entender o que acontece com
essas duas mulheres, faz-se necessario posiciona-las em seu contexto familiar. Enquanto
Délia estd em uma fase na qual é méde de uma crianca, ou seja, sua funcdo materna é
requerida em tempo integral, iris ja tem suas filhas criadas, porém sente-se necessaria
na vida de seus filhos. Sendo assim nédo basta considerar a funcéo que o individuo tem

para a familia, mas também a que ele julga ter.

4.2. Resultado e discussdo da fala dos familiares

A pesquisa teve como principal objetivo analisar o conteido da descricao do relato
de pacientes e familiares a respeito da recepcao e transmissdo do diagndstico de cancer
de mama. Os resultados obtidos com a andlise do relato de familiares permitiram a
observacdo de que quando os familiares ja esperavam o resultado, esse foi sentido com
menor impacto. Os familiares souberam do diagnéstico tanto pelas pacientes de cancer
de mama, quanto por medicos, ndo apresentando diferencas em relacdo a satisfacdo com
esse momento, assim a recepcao do diagnostico correu tanto nas casas das pacientes e
familiares, quanto consultérios médicos. Os sentimentos ao receber o diagndstico foram
relacionados a tristeza, surpresa e perda. Alguns familiares que participaram da pesquisa

procuraram disfarcar suas reagdes na frente das pacientes a fim de poupa-las. O
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interesse pela doenga esteve centrado nos aspectos relacionados aos tratamentos e cura.
Apenas um familiar entrevistado ndo usou a palavra cancer para nomear a doenca. O
cancer esteve relacionado a cura e uma doenca que nao precisa ser segredo, observou-se
assim novos significados associados & doenca. Os familiares que contaram o
diagndstico a outros membros da familia e pessoas proximas procuraram fazé-lo, de
maneira geral, associando a doenca a esses novos significados. Os familiares que menos
sabiam informagdes sobre a doenca eram os que moravam longe, assim como, 0s que
mais sabiam eram 0s principais acompanhantes das pacientes. Os familiares buscaram
conversas sobre 0s sentimentos, em sua maioria, com amigos proximos e familiares, em
pouCOS Casos essas conversas ocorreram com as pacientes, que muitas vezes foram
poupadas de saber de sentimentos negativos relacionados a doenca.

Para facilitar a leitura, a seguir serdo abordados os grupos tematicos e temas
derivados da andlise, esses, serdo abordados em profundidade nos tdpicos a seguir.

Quadro 4. Referente aos grupos tematicos e temas dos familiares

GRUPO TEMATICO TEMA
4.2.1 A histéria da chegada do 4.2.1.1 O contato com sintomas da
cancer de mama na familia doenca.
4212 Os caminhos para o0
diagndstico.
4.2.2 A vivéncia do diagnostico de 4.2.2.1 A recepcao
cancer de mama 4.2.2.2 Reag0Oes e sentimentos diante

do diagndstico de cancer
4.2.2.3 Interesse pela doenga
4.2.2.4 Nomes e significados da

doenca
4.2.2.5 O cancer. uma doenca que
tem cura
4.2.3 Compartilhando o diagnostico 4.2.3.1 Diferentes maneiras de se

comunicar o diagnostico de cancer
4.2.3.2 Reag0es dos familiares.
4.2.3.3 Reac0es da rede social.

4.2.4 Conversas sobre o cancer 4.2.4.1 Compartilhando sentimentos
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em relagéo ao cancer
4.2.4.2 Escondendo sentimentos
4.2.4.3 Dialogos sobre o cancer

4.2.1 A historia da chegada do cancer de mama na familia

Quando os familiares foram interrogados sobre como ficaram sabendo da doenca
das pacientes com cancer de mama, boa parte desses iniciou seu relato a partir das
alteracbes na mama da paciente. Esse acontecimento reforgou a alegacdo de Helman
(2003), na qual o primeiro estagio da doenca seria esse encontro de sintomas, chamado
de perturbacdo. Juntamente com os sintomas os familiares trouxeram relatos a respeito
da historia desse cancer de mama, esses relatos abrangeram também as consultas
médicas, os exames e a confirmacdo da doenca, relacionada muitas vezes ao resultado
da bidpsia.

No entanto, nem sempre, esse relato da historia da doenca coincidiu com o
momento pelo qual os familiares souberam o diagnostico, configurando-se assim que 0s
familiares trouxeram uma histéria propria da doenca, mesmo que ndo estivessem
presentes em todos 0s momentos dessa historia. Por isso esse tema abordara o relato dos
participantes a respeito da historia da doenca.

Durante esse periodo os participantes relataram o percurso médico pelo qual as
pacientes passaram, sendo que alguns acompanharam as consultas, enquanto outros
acompanharam as informacOes trazidas pelas pacientes. Em alguns casos, servicos
particulares foram usados a fim de agilizar o processo diagnostico, que descrito como
demorado por algumas participantes. Nessa trajetdria alguns familiares perceberam que

o0 diagnostico poderia ser um cancer e enquanto outros nao.
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4.2.1.1 O contato com 0s sintomas

A maior parte dos familiares acompanhou a histéria da doenca desde que as
pacientes Ihes contaram que haviam encontrado algo diferente na mama, comumente
um nédulo, chamado na maioria das vezes de carogo. Assim, muitas das pacientes

mostraram primeiramente a familia seu seio, antes de chegar ao atendimento medico:

“Foi uma coisa engragada, ela teve um sonho. E no sonho, ela falou que tava
com um carogo no seio, quando ela acordou, ela pés a mao e tava o caroco. Ela
falou pra gente e a gente “ah mde... é historia da senhora...” e ela, “minha filha
vocé tem que ver, minha filha vocé tem que ver” e ai minha irmd foi ver e tinha..
A minha irm& me contou e eu fui perguntar pra ela e ela falou: é eu achei minha
filha, um carocinho.” (filna de Amarilis, 38 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar administrativo).

“A minha mde teve cdncer de mama ha 14 anos do lado esquerdo ... dai ela fez
o0s tratamentos e tudo mais e agora ela viu que o bico do peito dela tava pra
dentro. Sabe assim quando inverte pra dentro?Assim. Dai ela mostrou pra
gente.” (filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino médio completo, doceira.)

“Um dia eu tava na casa dela e ela falou assim, acho que eu t6 com um carogo
aqui. Eu apertei e disse: “E ndo. A senhora tem que ir no médico ver.” Eu falei:
“Vai no médico”.E ainda passou 6 alguns meses né. Ela percebeu que parece
que tava aumentando, ela sentiu diferenca né e ai ela foi , que eu me lembro
mais ou menos que ela falou que foi.” (filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino
médio completo, do lar).

“Ai ela tava com um carogo. E dai ja tava desconfiada que tava com cancer. Ai
eu fui no médico acompanhar ela e deu”. (filha de Horténcia, 18 anos, solteira,
ensino fundamental completo, doméstica).

“Minha made deu umas manchinha em outubro. Ai tinha um carocgo, ai ela falou:
“Tem um carogo aqui. Esquisito, ndo doi”. Ai esse dia ja fico que e ai tinha que
ir no médico né. SO que ai veio que ela ndo tava enxergando da vista, ai a gente
preocupo na vista porque de uma vista ela ndo enxergava e nés foi atras do
oculista”. (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar).
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Por meio dos relatos das filhas das participantes Amarilis, Camélia, Tulipa,
Horténcia e Iris, pode-se observar ainda uma questdo relacionada ao género feminino e
também ao papel familiar, no caso, as filhas, ocuparam um espago significativo no
compartilhar sintonas da doenga, as idas ao hospital e cuidados.

Em alguns casos, os exames também foram compartilhados:

“Entdo ela tava com o negdcio, tava bem tranquila, ai ela me mostrou o
ultra-som ai eu fui e falei pra ela:’ Jasmim, vocé ndo pode deixar esse trem
esquisito”. (amiga de Jasmim, 40 anos, casada, ensino médio completo,
depiladora)

Esses relatos demonstraram como os sintomas da doenga comegaram a percorrer
pessoas proximas, na maioria familiares, das mulheres com cancer de mama assim que
tais mulheres compartilharam seus sintomas. A familia e no caso uma amiga proximas
pareceram ter um papel importante em relacdo ao estimulo pela busca de atendimento
médico e também o acompanhamento até o servico de saude.

Destaca-se entdo o lugar da familia em relacdo a doenca. As participantes, em sua
maioria, optaram por compartilhar seus sintomas primeiramente com pessoas proximas
e em um segundo momento procuraram o0s servigos médicos. Assim familia foi o lugar
na qual os primeiros sintomas foram comunicados e as primeiras providéncias foram
tomadas, o que reforcou e corroborou a importancia dessa como fonte de suporte para as
pacientes (Campos, 2004), e como influente no curso da doenca (Penna, 2004), uma
vez que a familia estimulou a busca por atendimento médico. Embora o estimulo a

busca pelo atendimento médico tenha ocorrido em quase todas as familias, cada familia
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tem sua maneira de agir frente aos sintomas, dependendo de como lidam com eventos
estressantes e doengas em sua trajetdria anterior (Cerveny, 2004; Rolland, 1994).
Em outro caso o sintoma, nddulo, também foi descrito, porém o participante nao

deixou claro em qual momento, esse teve acesso ao conhecimento do nédulo:

“Foi através desse caro¢o da mama né. Ela veio, fez a cirurgia e no primeiro
parece que ndo deu nada, depois no segundo € que tinha dado esse
“comegozinho” e foi através disso que ela notou”. (marido de Bromélia, 43
anos, casado, ensino fundamental incompleto, caminhoneiro)

Na fala do marido de Bromélia ndo se observa um conhecimento mais preciso do
que havia se passado com sua esposa, ilustrando certa falha na comunicacdo ou
desconhecimento do marido.

Os relatos até aqui trazidos de certa forma direcionam para conhecimento da
familia a respeito do que se passa com o paciente e sua doenca, favorecendo a
visualizacdo do sistema de comunicacdo de algumas mulheres e familiares
entrevistados. Em um primeiro plano, observa-se a liberdade de boa parte das mulheres
em comentar sobre a alteracdo de suas mamas, 0 que pode ser um fator positivo para o
enfrentamento da doenca, uma vez que segundo Penna (2004), nas familias em que a
comunicacdo é mais franca existiria uma tendéncia ao melhor enfrentamento de crises.

Além disso, 0s comentarios sobre os sintomas, poderiam ja sinalizar os familiares
a possibilidade do encontro de uma doenca, que dependendo das familias, poderiam
atrelar esses, a possibilidade de tratar-se de um cancer de mama. Quanto mais cedo a
hipotese de uma doenca for levantada, mais tempo, as pessoas teriam para se preparar e
se organizar diante dessa. Alguns autores como Kiibler-Ross (1989), Schoefield et al.,

(2003), inclusive, sugerem que a pratica da preparagdo para a possibilidade da
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confirmacdo de uma doenca maligna seja realizada com pacientes, uma vez que, além
de importante essa seria benéfica.

N&o s6 para pacientes essa pratica poderia ser relevante, mas também familiares,
uma vez que segundo Rolland (1994), a chegada gradual de uma doencga cronica daria
mais tempo para a familia se adaptar a nova situacdo. No caso dos familiares, essa
preparacdo poderia se dar pela consciéncia da propria familia a respeito dos sintomas da
doenca, sinalizacdo por parte das pacientes ou profissionais de saude ou ainda por
outros sinais, como a alteracao de exames:

“Ai que ela comecou fazendo uns exames, dai ela fez aquele da mama la,
mamografia, ai ele comecgou que deu erro... ai depois ela comegou a vir aqui, ai

ela descobriu e ai contou pra mim.” (filha de Violeta, 18 anos, solteira, ensino
médio completo, desempregada)

O encontro de alteragdes em exames de rotina, como no caso anterior, além de
importante na medida em que pode promover um melhor prognoéstico, se faz relevante
também para a preparagdo da familia para o futuro. Nesse sentido, os profissionais de
salde, deveriam ndo s6 sinalizar as possibilidades a partir dos resultados dos exames,
como também, conversar com seus pacientes, sobre a possibilidade desses
compartilharem essas alteracfes e suspeitas com seus familiares. Uma pratica que
poderia ser benéfica uma vez, que o periodo diagnéstico pode ser um tempo importante
para que a familia se reestruture diante da possibilidade da confirmagdo de um cancer de

mama.

4.2.1.2 Os caminhos para o diagnostico
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Grande parte dos entrevistados acompanhou de forma direta ou indireta a trajetoria
médica durante a fase antecedente ao diagnostico, em sua maioria, as filhas

acompanharam suas mées durante exames e consultas:

“E depois a gente foi levar no médico e constatou que ela tinha. Foi o médico
que pediu o exame pra ela que falou que ela precisava fazer uma mamografia
porque tinha encontrado esse carogo né. Depois, a gente levou ela hum outro
médico que fez o exame e fez a bidpsia né e constatou.” (filha de Amarilis, 38
anos, casada, ensino médio completo, auxiliar administrativo).

“Ai depois comeg¢aram a prepara e ai ela foi no médico pra saber o que que era.

Ai no outro dia ja mandou pra fazer mamografia. (filha de Iris, 23 anos, casada,
nivel técnico, do lar)

Observa-se a familiarizacdo com os termos médicos e importancia que 0s exames
ocupam na fase diagnostica, assim a familia passa a fazer parte de um novo universo, o
universo hospitalar. Rolland (1998), chamou essa fase inicial da doenga, permeada de
investigagBes médica até o encontro do diagndstico, de fase da crise. O autor sugeriu
que algumas tarefas fossem cumpridas durante esse periodo, dentre elas a aprendizagem
em lidar com os sintomas da doenca e os procedimentos terapéuticos relativos a doenca
e ambiente hospitalar. O cumprimento de tal tarefa pode ser percebido na medida em
que as entrevistadas demonstraram familiaridade ao descrever os exames realizados na
fase diagnostica, demonstrando conhecimento ndo s6 sobre os aspectos médicos, mas
também do que se passava com a paciente.

De um modo geral os familiares estimularam que as pacientes a buscassem o

atendimento médico:

“E ficava enrolada, vou , ndo vou, vou... ai eu falei pra ela - tem que ir né. E
acaba vindo mesmo.” (marido de Bromélia, 43 anos, casado, ensino
fundamental incompleto, caminhoneiro)
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A fala do marido de Bromélia ilustra a postergacdo da paciente pela busca de
atendimento médico, além disso, ilustra também o papel do marido na busca pelo
servico de saude. Os familiares, além de estimularem a busca pelo atendimento, também
procuraram ser rapidos nessa busca pelo diagnostico. Em um caso uma amiga chegou a

ocupar o lugar da paciente em uma situacao:

“ Ai eu fui no médico, marquei pra ela, j& mostrei, dai ja passou direto pro
mastologista, ai foi um dia que ela nem ia, tava trabalhando, ai eu falei ndo, a
gente ndo deixa esse tipo de coisa ndo. Ai eu até passei um aperto muito grande
porque eu falei pra moca que eu era ela, porque eu tinha que mostrar pra ele.
Ai ele mexeu nos trem e pensei : “e agora se esse médico me chamar”. Ai o
médico ja olhou o ultra-som dela e j& passou direto pra mastologia. Ja marcou
porque j& viu que era, eu ja tava com ela” (amiga de Jasmim, 40 anos, casada,
ensino médio completo , depiladora)

O relato da amiga de Jasmim explicita a pressa e urgéncia de se saber o
diagnostico, necessidade, principalmente esbocada pela amiga de Jasmim, que ndo quis
postergar a consulta médica. No estudo de Bergamasco (1999), tanto a rede médica
guanto a social exerceram influéncias em relacdo a busca rapida por tratamento médico,
no presente estudo essa pressa pdde ser percebida na fala dos familiares que ao ficarem
sabendo das alteragdes da mama logo sugeriram as pacientes a busca pelo atendimento
médico. Em alguns casos a busca por servicos particulares foi utilizada para tornar mais

rapido o processo diagnostico:

“Como o retorno dela aqui ainda ia demorar muito, a gente foi la no (Hospital
Particular) no ginecologista meu e que diagndsticou ela da outra vez.” (filha de
Camélia, 32 anos, casada, ensino médio completo, doceira).

“Ai ele perguntou né ela tinha condicoes (fazer o exame em local particular) ,
porque de uma semana ja tinha crescido dois centimetros, ai ela perguntou né
se ela tinha condigOes de fazer particular pra fazer o exame que tirava com a
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agulha. Ai n6s procuramo saber, ai fomo no (hospital particular), na clinica ai
ela pagou. Ai eu peguei um pouco com meu cunhado, minha sogra, ai juntou o
pessoal do trabalho dela, ai fez a mamografia e uma biopsia que eu esqueci 0
nome, que tira com a agulha. Ai dentro de dois dias ja saiu o resultado. Ai nds
fomos no médico e ela ja encaminhou ela pra ca.” (amiga de Jasmim, 40 anos,
casada, ensino médio completo , depiladora).

No caso da amiga de Jasmim, observou-se a ajuda financeira da rede social para
agilizar o diagnostico, elucidando outras areas importantes para atuacdo da rede de
apoio. Embora em alguns casos o uso do sistema privado tenha sido feito em virtude da

morosidade do sistema puablico, relatado em dois casos:

“A médica pediu né a mamografia, ela fez e ai médica ndo ligou muito ndo. Ndo
te dizer, mas a médica disse assim:” Ndo, ndo ¢ nada ndo”. E ela foi pra casa
tranqguila, sé que ndo ficou tranquila porque parece que ela sentiu que o
negécio ndo tava muito bem. Ela voltou 14, ai ela falou: “E realmente”, ai a
médica também ja viu né, mandou fazer os exames com muita demora né, é de
més em més, até vocé chegar no ponto de tratar a doenca ja da uma agravada
né. Ai acho que foi mais de dois meses pra gente ter a resposta, ai fez , acho que
um ultrasson que faz depois da mamografia né, trouxe, mandou pra aqui,
marcou, ai fez e falaram, agora vamos fazer m de sangue porque pode dar.
Mandou acho que pra Belo Horizonte, mais um més e “nois” esperando...O dia
que ela veio aqui buscar o resultado desse de sangue, ja acusou né. Ai o médico
falou. Veio ela e meu pai. Meu irmdo teve aqui com ela no inicio né, com eles.
Mas quem participou mesmo de tudo foi 0 meu pai. NOs s6 pegamos a parte do
resultado. (filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do lar).

“So tempo. Porque eu acho que se ela tivesse tratado na época que a gente
ficou sabendo, hoje ela ja taria curada. Ela ndo teria passado por tudo isso, por

tanto sofrimento, tanta dor.” (irma de Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio
completo, do lar).

A morosidade do sistema de salde na fase pré-diagndstica foi descrita pela filha
de Tulipa e irma de Margarida como algo que atrapalhou no processo de cura, uma vez
que retardou o inicio do tratamento. Na pesquisa de Bergamasco (1999) a demora do

sistema publico foi relatado como mais um problema a ser enfrentado pela mulher com
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cancer de mama, e nesse caso nota-se que tal dificuldade pode imperar também sobre os
familiares.

Outro dado relevante relaciona-se ao erro cometido pela médica no caso de F, o
que acarretou uma postergacdo do diagnostico. De acordo com C. Silva (2000), essa
tranquilizacdo indevida realizada pela profissional, poderia retardar a busca por
atendimento especializado, o que pode ser verificado.

As tranquilizagdes indevidas por parte de profissionais também interferiram em
outras situacdes, como no caso da filha de Camélia no qual o profissional se excedeu ao

dizer que ndo se tratava de um diagndstico, aumentando o susto da familia:

“Ele trangiiilizou muito a gente e a gente achava que ndo era sabe nada, e foi
um susto porgue agora ela ta com cancer de mama de novo. Eu tinha muita
certeza que ndo ia ser nada... ” (filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino médio
completo, doceira).

Observa-se que o medico afastou a possibilidade de ser algo grave, o que
tranquilizou a familia, no entanto, as esperancas médicas foram caracterizadas como
falsas esperancas. O componente da esperanca ¢ fundamental durante todo o processo
médico (Bilemannn, 2003 ; Kibler-Ross, 1989), porém essas precisam estar pautadas
dentro de um contexto real, o que ndo aconteceu, uma vez que o profissional ndo
contava com exames que pudessem comprovar essa possibilidade. Assim a confirmacéo
do diagnoéstico nessa familia se deu em um processo agudo. Para Rolland (1994) a
chegada de uma doenca de forma aguda geraria uma maior desorganizacdo na familia.

Ja no caso a seguir a postura médica foi diferente:

“Quando ele ja marcou pra mastologista eu ja falei pra minha mde, mde, ela ta
com um tumor. Ele[mastologista] falou assim, olha Jasmim ja vou te adiantar,
por esse exame que eu tenho aqui é 80% de chance de ser um tumor e é
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maligno. Eu vou te preparar e voceé fica preparada para o pior porque se vier o
melhor, vocé ja fica preparada pro pior.” (amiga de Jasmim, 40 anos, casada,
ensino médio completo , depiladora)

Os dois casos explicitaram diferentes caminhos de posturas médicas. Enquanto
que no caso da filha de Camélia, a tranquilizacdo médica diminuiu a ansiedade no
momento da espera, a reacdo de desorientacdo e surpresa foi maior em virtude da
confirmacdo do diagndstico ndo esperado. Ja na fala da amiga de Jasmim, o médico
preparou a paciente para “o pior”, o que permitiu aos familiares a assimilagdo da
noticia. Em relacdo as esperancas médicas na comunicacdo do diagndstico de cancer,
pOde-se perceber que os mesmos cuidados para ndo fornecer falsas esperangas ao
paciente, devem ser estendidos aos familiares, assim como a preparagdo para 0 mesmo
deve ser realizada.

A suspeita do diagnostico também ocorreu pela percepcao dos préprios familiares

em relagdo aos sintomas da doenca:

“... porque na minha familia tem varios casos né, entdo mais ou menos a gente
ja tem uma idéia né.[O que te fez pensar isso?]Por causa do nédulo, por causa
da dor que ela tava sentindo , inchago nos braco, foi por ai que eu imaginei que

~ 3

fosse. Comentei com a minha outra irmd.” (irmd de Margarida, 49 anos, vilva,
ensino médio completo, do lar)

Como a familia de Margarida ja vivenciou outros casos de cancer, o conhecimento
prévio dos sintomas fez com que a irma de Margarida pudesse reconhecé-los. De
acordo com Helman (2003) dependendo do conhecimento que as pessoas tém a respeito
de certas doencas, elas podem ou n&o imaginar de que doenca se trata, na pesquisa de
Rabuske (2004), em alguns casos, os familiares também ja cogitavam a possibilidade da

confirmacgéo de certas doengas em virtude do conhecimento dos sintomas.
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Outro componente da fase diagnoéstica foi a espera até a definicdo do problema,

esse momento foi marcado por sentimentos de incerteza, medo e angustia:

“ eu fiquei meia assim [quando o exame veio com alteracoes], mas enquanto a
gente ndo descobre, ndo fala a verdade.” (filha de Violeta, 18 anos, solteira,
ensino médio completo, desempregada)

“FE nesse tempo a gente pensava, ¢, Ndo é, € , ndo é. Ai que angustialMas a
gente sempre tem aquela fé né. E ela falava: “Ora por mim.Ta orando por

mim? "Mas eu, eu ndo tava pensando que fosse, to te falando sinceramente”
(filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do lar).

Os relatos das filhas de Violeta e Tulipa ilustram a incerteza e medo diante da
possibilidade da confirmacdo do diagnostico de cancer de mama. No estudo de
Bilemannn (1997) a busca pelo diagndstico foi descrita pelos familiares também como
uma momento de duvidas e incertezas. Tais sentimentos dos familiares também foram
encontrados em outras pesquisas (Oliveira et al., 2004; Rabuske, 2004). A fala da filha
de Tulipa também ressalta a importancia da fé nesse momento, o que também pode ser

visto no relato a seguir:

“Ai assim a gente ja ficou... eu pedi muito a Deus que nos resultado ndo desse
nada”. (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar)

Os pedidos de ajuda a Deus realizados pela filha de Tulipa, poderiam ser
entendidos como uma maneira de poder fazer algo diante da incerteza do futuro da mae
e obter conforto. Em seu estudo com familiares de idosos com céncer, Messias (2005),
também encontrou na fala dos participantes questfes relacionadas a Deus. De acordo
com a autora, tanto religiosidade, quanto a espiritualidade poderiam representar um

importante elemento de suporte e conforto para familiares e doentes, trazendo a
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serenidade e conforto necessarios para o0 enfrentamento das adversidades,

principalmente o cancer em virtude de sua associagdo com a morte.

4.2.2 Conhecendo a doenca

Embora a descoberta do diagndstico tenha sido descrita no tema anterior, 0
presente tema restringi-se a0 modo pelo qual os participantes entrevistados ficaram
sabendo o diagnostico. Os familiares tomaram conhecimento do diagnostico de cancer
de mama tanto pelos médicos, quanto pelas prdprias pacientes. Embora muitos tenham
relatado que j& esperavam pelo diagnostico, as vezes esse foi uma surpresa. Familiares
que ja esperavam pela confirmacao do diagndstico, relataram menor impacto.

O diagndstico repercutiu de maneiras diversas nos membros familiares, embora
tenham predominado, os sentimentos de perda, surpresa, tristeza e pesar pela doenga.
Alguns familiares procuraram ndo demonstrar tais sentimentos na frente da paciente,
com intuito de ndo preocupé-las e poupa-las.

Os familiares procuraram desmistificar o cancer, para assim manter a esperanga no
enfrentamento da doenca. Poucos familiares relataram buscas por informagoes
relacionadas a doenca, as questdes relativas a doencga centraram-se na cura e aspectos do

tratamento.

4.2.2.1 A recepgéo do diagnostico
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Os familiares que participaram da pesquisa, vieram a saber do diagndstico de
cancer das pacientes de diferentes modos, tanto por médico, quanto pelas proprias
pacientes. Apenas uma participante chegou a conclusao do diagndstico sozinha:

“Eu fui no médico com ela né e ele...quando ele examinou e pelo que ele falou,
pelo tipo de exame que ele pediu, eu ja logo deduzi que fosse um céancer...
Quando o doutor la no posto médico pediu o exame, que ele viu a mamografia,
a esposa dele é ginecologista aqui, ele ligou conversou pra ela ele conversou
nos termos técnico, cientifico deles la, mas ai a gente percebeu que era uma

coisa mais seria, ali eu tive a certeza que realmente era um cancer.”(irma de
Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar)

O relato da irma de Margarida. atenta para o cuidado que os medicos devem ter ao
conversarem a respeito de seus pacientes na frente deles. O habito de se falar dos casos
excluindo os pacientes pode gerar nos pacientes suspeitas desnecessarias ou
angustiantes. Nesse caso a participante suspeitou de algo coerente com a realidade,
demonstrando também o conhecimento da populacdo acerca de sintomas e vocabulario
médico, embora ela ndo tenha compreendido tudo, compreendeu 0 necessario para
suspeitar do diagnostico de cancer de mama.

Ja outro participante denotou um certo distanciamento em relacdo ao diagnaostico,
em momento algum o entrevistado nomeou a doenca de sua esposa e ao ser questionado

sobre como havia ficado sabendo sobre a doenca, referiu-se a uma conduta terapéutica:

“A situagdo foi que ela so contou que tinha que fazer a cirurgia né, que tinha
que passar por essa cirurgia. Assim como ela passou pela outra cirurgia, agora
ela ta passando por essa de novo..”. (marido de Bromélia, 43 anos, casado,
ensino fundamental incompleto, caminhoneiro)

As cirurgias as quais o marido de Bromélia se referiu foram a biopsia e a cirurgia

de retirada do tumor, mastectomia. Diversas hipoteses podem ser levantadas a respeito
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da imprecisdo no relato do marido de Bromeélia. Uma delas relaciona-se a possibilidade
do marido de Bromélia ndo ter compreendido o que estava acontecendo com sua esposa.
Nos estudos de Rabuske (2004) e Oliveira et al. (2004), os pais de criangas doentes
relataram que quando souberam do diagnostico de seus filhos, ndo o assimilaram muito
bem a noticia, sem muitas vezes compreender o que havia sido dito, tal comportamento
foi atribuido a intensa carga emocional da situacdo. A imprecisdo também poderia ter
sido causada em virtude da explicacdo dada pela esposa, que pode ter transmitido o
diagnéstico falando apenas da conduta que seria tomada, sem especificar o nome da
doenga. O participante poderia ainda estar em um processo de negagdo da doenca,
primeira reacdo diante de noticias avassaladoras, descrita por Kibler-Ross (1989),
encontrada também na pesquisa de Messias (2005) com familiares de portadores de
cancer. Por fim, o entrevistado pode ter optado por ndo falar a palavra cancer. De
acordo com Sontag (2007) a palavra cancer teria tamanho estigma que algumas pessoas
evitariam fazer uso da palavra.

Em relacdo as recordacBes sobre as palavras médicas ditas no momento da
comunicacdo do diagnostico, outras duas participantes relataram poucas lembrancas

sobre esse momento:

“Tava com ela [no consultorio]. Ai eu ndo lembro [das coisas que o médico
falou]. [Lembra de algo?]Ai lembro que o médico falou que tinha um tumor.
(filha de Horténcia, 18 anos, solteira, ensino fundamental completo, doméstica)

“Foi quando fez a biopsia aqui, eu outra com ela quando o médico confirmou
gue era um cancer.[Lembra das palavras?]Mais ou menos né, porque na hora a
gente fica tdo apreensiva né, assim a gente sabe que € mas fica torcendo pra
ndo ser. Eu lembro que ele falou pra ela: “Olha confirmou que é um cdncer de
mama né e esperamos que ndo tenha metastase porque se ndo ele € um cancer
que pode voltar se tiver inguas. Dai ele fez o auto-exame nela”.(irma de
Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar)
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No caso da filha de Horténcia, em um outro momento podera ser visualizado que a
participante de fato enfrentou dificuldades ao ouvir o diagndstico, uma vez que segundo
a mesma o tumor seria benigno e afirmou que soubera do diagnostico por sua mée. Em
seu relato a irmd@ de Margarida chegou a verbalizar sua dificuldade em ouvir o
diagnostico. Conforme visto anteriormente, nos estudos de Oliveira et al. (2004) e
Rabuske (2004) a assimilacdo da noticia também afetada no momento de sua recepcao.
Porém nem sempre as dificuldades emocionais atrapalham a escuta em relacdo ao
diagndstico, outras participantes também estiveram presentes nas consultas e nao

relataram dificuldades em lembrar da situacéo:

“Foi assim... Eu tava com ela ld no hospital e ai ele abriu o exame e falou
assim que a biopsia tinha dado positivo e que era de novo. Ai ele
tranquilizou um pouco a gente, mas ndo adiantava... Nao tem o que dizer.
Ele tinha tranquilizado muito a gente antes e ai eu tinha certeza que néo era
nada, que ndo ia ser nada. Ai ele encaminhou a gente pra ca e o Dr.D.
trangiiilizou a gente um pouco mais”. (filha de Camélia, 32 anos, casada,
ensino médio completo, doceira).

“Lembro... lembro... ele ndo falou assim direto que era um cancer. Ai falou
um nome la que a gente ndo entende e que ia tirar o nddulo, ia fazer uma
cirurgia de recuperagdo. Ai entdo a minha mae perguntou: “Entdo é cancer
né doutor?” E ele falou: “E. Mas ndo é pra senhora se desesperar nio
porque a gente vai fazer de tudo, os tratamento”. (filha de lris, 23 anos,
casada, nivel técnico, do lar)

“Ai quando ele marcou no mastologista, eu ja fui com ela pra saber o
resultado. Ele falou que confirmou a suspeita que ele tinha, que confirmou
que era um tumor maligno e que ele era agressivo, infiltrante e que ela tinha
que fazer o tratamento de quimioterapia urgente, que ela tinha que passar
primeiro pela quimio porgue ndo tinha como operar ela, porque o tumor
dela tava muito grande e que tinha que tentar reduzir primeiro. Basicamente
era isso mesmo que eu lembro.[Vocé sabe o que é infilrante?]N&o. Até hoje
a gente ndo sabe o que é infiltrante. Mas é infiltrante porque né porque ele
pode infiltrar pra outros lugares, no figado... até aqui na medicina eles
fizeram os exames pra saber do que que ele se alimentava e ele se alimenta
do préprio horménio dela, do préprio horménio. (amiga de Jasmim, 40
anos, casada, ensino medio completo , depiladora).
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Nos trés relatos citados cabe uma importante ressalva a respeito da auséncia do
uso da palavra cancer, que foi substituida pelos termos: positivo, tumor e o outro termo
médico, ndo especificado pela participante. Para Cassel (1981, citado por C. Silva,
2000) a opcao dos profissionais pelo uso de outros termos para nomear o cancer, seria
um meio para ndo chocar os receptores do diagnéstico. No estudo de Vivone (2004) a
opcao por outros termos para a revelagdo do diagnostico também foi descrita.

N&o s6 a omissdo do termo se fez presente nesse estudo, mas também a omissao

do diagnostico:

“Ela, quando a gente ta conversando, ela tenta olhar pra boca da gente, porque
ela tem problema de audicdo né. Entdo, o médico falava e ela ndo entendia. [0
que ele falou?]Ele disse que tinha dado uma alteracdozinha e que era um
cancer de mama. Ai, depois ela me perguntava e eu falava outro assunto pra
ela., pra ela ndo ficar preocupada, porque ela é muito preocupada quando ela
tem alguma coisa na cabega....ai depois fomos contando”. (filha de Amarilis, 38
anos, casada, ensino médio completo, auxiliar administrativo).

Por meio do relato da filha de Amarilis, observa-se quao angustiante 0 momento
da comunicacdo do diagndstico pode ter sido, uma vez que sua mae, mesmo sem
entender, presenciou 0 momento da comunicagdo. A estratégia médica em utilizar a
palavra alteracdo no diminutivo pode ter sido utilizada no intuito também para nédo
chocar a filha de Amarilis.

Outras participantes souberam pelas mulheres com céncer os diagndsticos, boa

parte delas, logo apds as consultas:

“Foi ela mesma. Porque ela foi no doutor A. pegar a bidpsia e ele perguntou
por mim porque eu trabalhava com ele, se ela tinha ido sozinha, ela falou que
tinha. Ai eu dormi e esqueci o horario da consulta dela, ai quando acordei eu vi
o telefone tocando e ela chorando e dizendo que tava com cancer de mama...”
(mé&e de Délia,47 anos, casada, nivel técnico, técnica de enfermagem)
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“Foi quando ela chegou do médico. Eu fui la e perguntei : “E ai mde o que que
deu?” Dai ela falou que tinha dado que era cincer mesmo”. (filha de Orquidea,
26 anos, solteira, ensino superior incompleto , atendente)

Em ambos relatos, as pacientes, contaram sem rodeios seus diagndstico. No
entanto a filha de Orquidea parecia j& aguardar esse resultado, ja a mée de Dalia, talvez
ndo esperasse que da consulta de sua filha, tal diagnostico fosse transmitido. Isso porque
a participante dormiu e se esqueceu do horario da consulta da filha, 0 que poderia
indicar que a mde ndo estava tdo preocupada com o resultado da consulta.

Nem todas as pacientes fizeram o uso da palavra cancer como nos dois relatos

anteriores, algumas utilizaram outros termos:

“Ndo ai ela veio fazer os exames, ai eu falei: “Mae e ai? O que deu?”. Al ela

falou: “Ndo, deu cdncer mesmo, deu positivo” Ai ela falou que deu positivo,
mas ela ndo falou, mas eu ja sabia, ela ndo falou “To com cancer!, ela so falou:
“Deu positivo”. (filha de Violeta, 18 anos, solteira, ensino médio completo,
desempregada)

“Entdo um dia eu fui la a noite na casa dela, quando eles tinham chegado
daqui: “ E ai mae? E o resultado?”. Ela disfar¢ou, rindo né, rindo mas a gente
ndo sabe, a gente ndo quer ver ela triste. Ai eu sentei no sofa assim né e achei
ela meia sem gracinha. Ai, esse momento eu nunca esqueco, quando ela olhou
pra mim com os olhos cheio d’agua e falou assim: “Deu maligno.”(filha de
Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do lar)

“Eu tava em casa. Ela tinha acabado de chegar da consulta. Tava eu , minha
mae ela so. Ah ela chegou, eu lembro, ela chegou e falou assim: “Eu vou ficar
careca’. Ai a gente ficou levando na brincadeira, mas depois falou que tinha
dado, ai veio a parte seria né, fala o que que o médico falou e tudo e s6. Depois
que ela contou como foi, vida normal.” (sobrinha-neta de Gérbera, 21 anos,
solteira, ensino superior incompleo , estudante).

As mulheres comunicaram as suas familias de diferentes formas, no caso da filha
de Violeta o uso da palavra foi “positivo”, provavelmente se deu para tornar mais leve a

comunicacgdo. J& a filha de Tulipa relatou a mesma terminologia que sua mée descreveu
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guando recebeu o diagnostico, demonstrando que a paciente fez uso da terminologia,
que segundo ela, foi usada por seu médico ao comunica-la. No caso da sobrinha-neta de
Gérbera, a paciente optou por “brincar” com a situagdo. Em relacdo a comunicagdo do
diagndstico de cancer por parte da paciente a seus familiares, ndo foram encontrados
dados na literatura que embasassem 0s achado do presente estudo. Observou-se nesses
casos que as pacientes, assim como alguns profissionais de salde, optaram por fazer uso
de outros termos para referir-se ao cancer. Essa opg¢do das pacientes pode ter se dado
tanto pela dificuldade de falarem a palavra cancer (Sontag, 1984), ou ainda para
diminuir o possivel impacto que a palavra cancer poderia causar. Cassel (1981, citado
por C. Silva, 2000), sugeriu inclusive que médico ao comunicarem esse diagndstico, a
principio fizessem uso de outras terminologias para diminuir o impacto que a palavra
cancer poderia causar.

As participantes que souberam o diagndéstico pelas pacientes com cancer de mama
relataram satisfacdo em relacdo a maneira pela qual ficaram sabendo e preferiram

receber a noticia pelas pacientes mesmo:

“..Foi normal o jeito que ela contou.” (filna de Violeta, 18 anos, solteira,
ensino médio completo, desempregada).

“Por ela [mde]mesmo. Ndo acho que ela passou bem né...claro que a gente tava
esperando uma resposta que ndo, mas tinha também aquela parte que poderia
ser. Entdo ndo assim totalmente um choque, claro que foi um pouco né, porque
eu ndo queria que fosse, mas eu tinha consciéncia que poderia ser, poderia
ser,mas com aquela vontade de que ndo for.” (filha de Tulipa, 33 anos, casada,
ensino médio completo, do lar).

“Por ela [tia] mesmo. Ndo porque foi dada a noticia assim, eu via a minha tia
Otima me dando a noticia. Eu ndo queria que ela me desse a noticia triste. Foi
até melhor pra néo ficar um clima chato ou um clima pesado dentro de casa.
Entdo por mim foi assim tudo certo.” (sobrinha-neta de Gerbera, 21 anos,
solteira, ensino superior incompleto, estudante).



206

A normalidade referida pela filha de Violeta e a auséncia de clima descrito pela
sobrinha-neta de Gérbera podem ser associadas a tentativa de manutencdo da
normalidade por parte da familia frente a desestabilizacdo e desorganizacdo causadas
pela doenca (McDaniel et al., 1994 e Rolland, 1995), assim a conduta dos familiares,
pode ser entendida, dentre outras maneiras, como uma forma de dar continéncia a
desestabilizacdo da familia frente a doenca, diminuindo os efeitos dos danos advindos
com a doenga.

Além disso, a fala da sobrinha-neta de Gérbera chama a atencdo para a postura da
tia a0 comunicar seu diagnostico. Essa foi descrita como algo positivo e que acarretou
uma esfera mais agradavel em relacéo a recepcdo do diagnostico. Esse acontecimento
corrobora a afirmacdo de C. Silva (2000), na qual a postura do paciente influenciaria
nos seus familiares.

Em relacdo a satisfacdo das participantes que receberam o diagnostico pelos
médicos, essa, esteve relacionada principalmente as explica¢fes fornecidas por esses

profissionais:

“Ndo, pelo médico mesmo. Pra minha mde eu acho que essa foi a melhor forma,
porque também ele esclareceu pra ela que tinha tratamento, e que ela pode
fazer né e que tem grande chance de cura, porque assim ndo ta grande o tumor
dela, té pequeno, entdo que ela vai ficar boa. Ai ele explicando é melhor do que
a gente...Ele foi educado, falou direitinho”. (filha de Amarilis, 38 anos, casada,
ensino médio completo, auxiliar administrativo).

“O médico mesmo porque ele é o mais indicado. Nao. Eu gostei do jeito que ele
falou. S6 que eu acho assim que os médico tem que explicar mais em detalhe,
falar mais assim a nossa lingua, né porgue falam assim que ninguém entende...
E tem uns assim com a cara muito fechada também.” (filha de Iris, 23 anos,
casada, nivel técnico, do lar).

“Claro e muito educado no modo de explicar. Ele foi um profissional muito
ético. Nao descartou a possibilidade e ndo deixou a pessoa boiando. Nao falou
assim. “ndo isso ndo é nada ndo”. (amiga de Jasmim, 40 anos, casada, ensino
médio completo, depiladora).
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As falas anteriores permitem uma visualizagao a respeito da importancia de certos
comportamentos médicos como o fornecimento de explicacGes claras a respeito da
doenga e seu tratamento (Baile et al., 2000), condutas que segundo alguns estudos
(Messias, 2005; Oliveira et al., 2004) atenuariam as apreensdes dos familiares. Além
disso, observou-se também a importancia da inclusdo dos familiares nos atendimentos
em saude, importéncia j& descrita por Crepaldi (1999) e Eggly et al. (2006)

O relato da amiga de Jasmim também apontou para o fornecimento de esperancgas
sem falsas expectativas, com relacdo a esse fato, uma participante descreveu uma

experiéncia negativa relacionada a esse tipo de situag&o:

“Qualquer um [poderia ter dado a noticia]... Tanto faz, a noticia ia ser a mesma
mesmo. N&o assim, do jeito que foi ta bom. O que foi assim ruim é que ele tinha
dado muita esperanga que ndo era nada e dai chegou depois e foi. Mas néo
tinha o que ele fazer também... Era cdncer de novo.” (filha de Camélia, 32
anos, casada, ensino médio completo, doceira)

Nessa situacdo o fornecimento de esperanca se deu de maneira inadequada e
prejudicial, isso porque as esperancas foram fornecidas sem dados que permitissem que
essas fossem baseadas nas possibilidades reais da situagdo, assim as esperancas
fornecidas, caracterizaram-se como falsas esperancas. Em relacdo a esperanca,
Bilemannn (2003), coloca que essa além de ser uma necessidade central para a
manutencdo da vida deveria assumir um significado de alivio gerado pela situacéo e ndo
um componente negativo, como foi o caso. Além disso, por tratar-se de um caso de
recidiva, apos a confirmacdo do diagnostico uma nova conversa sobre a experiéncia
anterior com o cancer e sobre a futura poderia ser Gtil a fim de fornecer um contato mais

positivo e manter outras formas de esperanca, mais coerentes com a realidade.
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4.2.2.2 Sentimentos e reacdes diante do diagndstico cancer

Os sentimentos foram variados e influenciados, sendo mais observadas, variages
relacionadas a questdes pessoais, familiares, médicas e sociais. Em sua maioria 0s
sentimentos estiveram associados a tristeza, perda, susto, chogue emocional e pavor.

Os participantes que ndo esperavam que a investigacdo diagndstica conduzisse a

revelacdo de uma doenca oncoldgica, relataram um maior impacto:

“... na hora fiquei desesperada, parece assim, que abriu um buraco no chdo, é
muito dificil mesmo, ndo é facil ndo”. (filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino
médio completo, doceira)

A filha de Camélia. esboca a sua desorganizacdo diante do diagnostico,
desorganizacdo essa que foi descrita com menos intensidade pelos familiares que
vislumbravam a possibilidade da confirmacdo de um diagndstico de cancer de mama.
Para McDaniel et al. (1994) pacientes e familiares, raramente estariam preparados para
lidar com as mudancas fisicas, periodos de instabilidade e incertezas advindos com a
doenca. Nesse sentido, mesmo os familiares que estavam cientes da alta probabilidade
da confirmacdo do diagndstico do cancer de mama, permaneceram indiferentes diante

da confirmagé&o do diagnostico:

“Eu fiquei muito triste. Ndo assim desesperada né. Eu ja sabia que poderia
ser, mas a gente fica torcendo para que ndo seja.” (filha de Orquidea, 26
anos, solteira, ensino superior incompleto, atendente)
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Observa-se que ciéncia da possibilidade do diagndstico para filha de Orquidea ,
possibilitou que o desespero ndo estivesse presente na comunicacdo do diagndstico,
embora a esperanca pela refutacdo da suspeita tenha estado presente até a confirmagédo
do mesmo. Sentimentos de tristeza também estiveram presentes em outras pesquisas
como na de Messias (2005). No estudo de Messias (2005), com familiares de pacientes
com cancer a associacdo a morte também esteve presente, mesmo que distante o risco
dessa acontecer iminentemente, nesse sentido, as palavras médicas relacionadas a cura e
tratamento foram importantes para atenuar o sofrimento, como demonstrado no relato a

sequir:

“Eu fiquei assustada. Eu ndo falei nada pra ela, ndo contei nada.... Ai, eu
olhava pra ela e dava aquela vontade de contar né...da um sentimento de perda.
E ruim, mas assim n&o deu tanto porque o médico falou que tava pequeno e tem
como fazer o tratamento e que ela ia ficar boa, mas é horrivel. A gente sabe que
vai perder, que eu posso ir primeiro do que ela e ela pode ir primeiro do que eu,
mas é ruim...bom nao”. (filha de Amarilis, 38 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar administrativo).

No relato da filha de Amarilis a associacdo a morte e esperanca em relacdo a cura
estiveram presentes. Embora ciente da existéncia da morte, a filha de Amarilis retrata a
dificuldade de se lidar com a mesma. Para Kibler-Ross (1989), a morte seria um
assunto de dificuldade em nossa cultura. O céncer para a autora quase sempre esta
associado a proximidade da morte, por mais que essa possibilidade seja pequena, a
simples existéncia do cancer, lembraria a esquecida existéncia da morte. Outro
componente da diade cancer — morte, segundo Kibler-Ross (1989), seria a esperanca.
Para a autora, a esperanca sempre deve se fazer presente, sem ela, para a autora, as

dificuldades da vivéncia da doenca seriam ainda maiores.
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Embora nem todos os participantes tenham mencionado o sentimento de perda, a

fala a seguir esboca a presenca do estigma da palavra cancer:

“Entdo assim como ela ja esperava, a gente também ja esperava. Foi super
tranguilo no comeco a gente nunca chorou. A reacdo la em casa foi até estranha
assim pra dizer porque nunca ninguém chorou, nunca ninguém ficou triste, todo
mundo encarou como uma doenca normal.Como eu ja esperava. Nao foi uma
reacdo assim absurda, l6gico que tem aquele baque né, pensa assim, ai cancer.
Mas depois que levou...é como se tivesse levado uma pancada na cabeca, depois
que levou, passou. Mas assim, nada absurdo foi trangiiilo.” (sobrinha-neta de
Gérbera, 21 anos, solteira, ensino superior incompleto, estudante)

Embora o diagnostico ja fosse esperado, conforme afirmou a sobrinha-neta de
Gérbera, o choque em virtude da palavra “cancer” ndo foi ignorado. Tal fato pode estar
relacionado ao estigma da doenca descrito por Sontag (2007). Outro elemento
importante relaciona-se a compara¢do com uma “pancada”, feita pela sobrinha-neta de
Gérbera. Essa associacdo remeteria ndo so a desorganizacao causada pela doenca, mas
também a reestruturacdo advinda apds esse momento inicial. Por esse movimento
desorganizacdo-reorganizacao, que Rolland (1994), chamou de crise, a fase inicial da
doenca.

Experiéncias anteriores e negativas com a doenca também foram elementos que

influenciaram na reacao dos familiares:

“Entdo ele falou eu ndo assustei muito porque eu ja sabia que era. Mas depois
eu achei muito ruim, na verdade eu fiquei abalada, eu fiquei muito abalado
porque eu comecei a recordar tudo o que eu tinha passado com a minha
sobrinha, ver ela sofre como eu vi a minha sobrinha sofrer porque eu ja tinha
ido nesse tratamento, eu sabia como ela ia sofrer. Eu sei que quanto mais
prolonga, mais o paciente sofre, o familiar sofre, 0 acompanhante sofre. Eu
fiquei assim com medo de ela acha muito ruim, fiquei assim ao é deprimida,
fiquei assim chateada. Ai eu pensei, bom desse jeito eu ndo vou ajudar ela em
nada, ai foi passando ela ficou assim muito forte, chorou, na hora que ela
recebeu o diagnostico ela chorou muito, mas ela apoiou muito ela, conversamo
muito com ela e ela é assim uma pessoa feliz, ela sabe que tem cura. E ela
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também sabe que o caso dela é grave, que o tumor dela é um caso mais grave.
Mas ela tratou bem , reagiu muito bem, mas foi dificil.” (amiga de Jasmim, 40
anos, casada, ensino médio completo , depiladora)

Em seu relato a amiga de Jasmim trouxe algumas caracteristicas relacionadas ao
cancer como as debilitagbes da doenga, o sofrimento vivido durante os tratamentos, ndo
sO pelo paciente, mas por todos os envolvidos, demonstrando assim como a doenca de
um membro da familia repercuti em todos o0s outros. Nesse caso observou-se como a
vivéncia prévia com a doenga, construiu a imagem da negativa da mesma, de acordo
com Cerveny (2004) a maneira pela qual a familia vive a doenca, rituais e sentimentos
que a acompanham s&o transformadas em crencas e mitos que constituirdo a cultura
familiar. Nas pesquisas de Rabuske (2004) e Tavares e Trad (2005), as familias que ja
haviam passado por situacfes de vivéncia de doencas oncoldgicas também apresentaram
visdes negativas. Ndo s6 quem ja passou pela doenga relatou dificuldades, mas também

os familiares que tiveram seu primeiro contato com a doenca:

“A gente fica surpreso né, que muitas coisas pode até que ndo seja grave né, a
gente as vezes nunca passou por essas coisas né. Cirurgia a gente nunca fez e
médico mesmo a gente procura muito pouco né. Até de uns tempos pra cé é que
a gente procura o médico e tal, antigamente ndo procurava médico...entdo a
gente...né.[E o que vocé sentiu?]A gente acha ruim né, acha ruim, mas tudo
passa ne.” (marido de Bromelia, 43 anos, casado, ensino fundamental
incompleto, caminhoneiro)

“Foi muito dificil, foi muito ruim porque na nossa familia ninguém, ninguem
nunca teve e quem teve foi ela e ela é tao nova, falei: “Nossa a D. com cdancer” .
E era o trem que eu mais temia era isso, sO que eu via a doenca néo nela, eu via
no irméo dela, no caso N., 0 mais novo. Eu até eu ja trabalhei no outro lado
onde mexe com crian¢a com cancer e é um troco que eu ndo dou conta. E um
assim que a gente ndo quer...ai eu falei que tocou na menina dos meus olhos,
porque 0s meu filhos séo as meninas dos meus olhos pra mim.” (méde de
Dalia,47 anos, casada, nivel técnico, técnica de enfermagem)

“ A gente quando nunca passa por um problema tudo é experiéncia cada dia, eu
nunca tinha visto uma pessoa com cancer, fazer uma quimioterapia, nem sabia
como que era isso. S6 ouvia falar, mas eu nunca tinha passado, quando a gente



212

passa, cada dia é uma experiéncia pra todos nos. “ (filha de Tulipa, 33 anos,
casada, ensino médio completo, do lar)

O relato do marido de Bromélia, faz-se muito importante na medida em que
sinaliza o desconhecimento da populacdo em relacdo as questfes relacionadas a saude,
ao falar que “ que muitas coisas pode até que ndo seja grave ne, a gente as vezes nunca
passou por essas coisas né”, 0 participante chama a atencdo para a importancia da
equipe de saude em esclarecer aspectos relacionados a doenga, uma vez a vinda dessa,
descortina um novo mundo para certas pessoas. Nesse sentido, C. Silva (2000), alegou
que os familiares receberiam a informacdo em funcdo do conhecimento que 0s mesmos
possuem sobre a doenca, no caso do cancer, esse frequentemente seria conhecido como
algo mortal, deformante, gerador de sofrimento e até transmissivel (Tavares, 2002). Tais
sentidos em relacdo ao cancer ainda se fariam tdo presente que em recente pesquisa
Ferraz (2007), apontou a necessidade de desconstrucdo da negatividade da doenca foi
apontada como uma necessidade. Por isso cabe aos profissionais a investigacdo e se
necessaria a desmistificacdo doenca para familiares e pacientes, para que esse também
possam disseminar entre seus familiares outros conhecimentos acerca do cancer. A fala
da filha de Tulipa também ilustra e atenta para esse alerta para a equipe, que muitas
vezes acostumada a ver pacientes com tal enfermidade, acaba por ignorar que esta nao
era a rotina de boa parte de pacientes e familiares. Porém o habito de vivenciar a rotina
de pacientes nem sempre torna menos ardua a vivéncia da doenca, como ilustra a fala da
méde de Dalia. O temor descrito pela mae de Délia ndo € isolado, de acordo com C.
Silva (2000), embora os carcinomas sejam mais trataveis, o medo em relagcdo ao cancer
é persistente na populagdo. Assim as reagdes dos individuos séo influenciadas séo
também pelo tipo de doenca que acomete o familiar, sua percepgdo em relacdo a doenca

e experiéncia com a mesma. Os tratamentos dolorosos, futuro incerto podem ser alguns



213

dos motivos pelos quais o sofrimento e medo em relagdo ao cancer sejam grandes, 0sS

relatos a seguir explicitam algumas dessas possibilidades:

“Ai ndo sei a gente pensa em tudo sei l4... que é perigoso, 0 que que pode
acontecer... Por dentro assim eu fiquei meio chateada assim”. (filha de Violeta,
18 anos, solteira, ensino médio completo, desempregada)

“..al o mundo acabou naquele momento”.(mae de Dalia, 47 anos, casada, nivel
técnico, técnica de enfermagem)

“Fiquei bem apavorada.” (filha de Horténcia, 18 anos, solteira, ensino
fundamental completo, doméstica)

“Foi chorar. Eu senti um aperto”. (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico,
do lar)

“Oh Jesus amado...na hora chegou a me dar uma tremedeira, que eu tenho
mania, tremo tudinho, eu comecei e pensei: “Ndo eu ndo posso”. Fiquei firme.
E ai foi, fazer tratamento, cirurgia. S6 que teve assim no inicio foi uma
confusdo, foi muito sofrimento. N6s sofremos mais no inicio do que agora que
estamos chegando no final. Ai porque é ..tirar a mama toda, ia fazer a
cirurgia, depois ai fazer a quimio né sé sei que quando eu cheguei la em casa,
eu sentei no sofa, falei pro meu esposo, nem falei nada , eu chorei, chorei, ai
eu soltei, ai que dor saber que a minha mae t4 assim, que dor. A gente tem que

chorar pra desabafar né” (filna de Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio
completo, do lar)

As falas apresentadas traduzem bem a desestabilizagdo provocada pelo
diagndstico de cancer. O medo do futuro incerto, relatado pela filha de Violeta, o pavor
diante da doenca, descrito pela filha de Horténcia, a finitude, o aperto, a dor, a
dificuldade inicial e o choro descritos pelas outras participantes (Penna, 2004 ; Rolland,
1994). A tremedeira descrita pela filha de Tulipa, de certa forma, torna visivel o abalo
advindo com a noticia e a necessidade do familiar conter esse abalo, a fim de minimizar
0 impacto causado pela noticia. Os sentimentos descritos por essas entrevistadas vém a
ilustrar e corroborar a descrigéo da fase de crise conceituada por Rolland (1994), uma

fase de desestabilizac&o e entristecimento pelo ocorrido.
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Embora as participantes tenham esbocado reacbes frequentemente listadas na
literatura diante do diagnostico de cancer, aspectos individuais ndo podem ser negados.
As reacOes de choro, por exemplo, enquanto para a filha de Tulipa o choro foi visto
como um desabafo, para a filha de Camélia, esse foi um comportamento de fraqueza:

“Ai... Eu senti assim um buraco se abrindo no chdo, muito ruim... Eu fique
assim desesperada, muito mal, muito fraca. Eu tenho lupus e dai meus exames
deram tudo, tudo alterado. Acho que dessa vez foi pior porque eu achava que
ndo ia ser nada e também porque dessa vez eu tava l4 junto com ela e vi o
médico abrir e dizer. Ai eu acho que o impacto é maior quando vocé ta ali junto.

Ah... Na hora eu ndo agiientei, ndo consegui segurar. Fui fraca e chorei.”
(filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino médio completo, doceira)

Um outro olhar também pode ser feito a respeito do choro da filha de Camélia, o
choro, nesse caso, ndo poderia ser restrito a uma reacdo de fraqueza, mas também
resultado da desorientacdo e impacto frente a um diagndstico de recidiva totalmente
inesperado. Outro dado importante em relacdo a filha de Camélia refere-se as alteracfes
somaticas descritas como decorrentes da doenca da mée. De acordo com Penna (2004),
as patologias emocionais seriam encontradas com maior freqiéncia em familiares de
pacientes com cancer do que na populacdo em geral. Embora o caso da filha de
Camélia, ndo se trate de uma alteracdo emocional, as alteracfes se deram em virtude de
questdes de cunho emocional.

Outro sentimento presente na recepcdo do diagnostico de céancer, foi o de

impoténcia:

“Foi um sentimento muito grande de impoténcia. Igual ela fala que a gente
desenvolve um sentimento de piedade, é de impoténcia, saber que vocé ndo pode
fazer nada a ndo ser pedir a Deus. Que se vocé pudesse ir la tira, pega sabe,
ndo sei, ndo tem nada que vocé possa fazer a ndo ser ta do lado da pessoa e eu
acho muito pouco, acho muito pouco, eu acho assim que a gente podia ter mais
alguma coisa que vocé pudesse fazer. Nao tem, infelizmente ndo tem.” (irma de
Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar)
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A fala da irm& de Margarida sinaliza ainda a importancia de a equipe atuar nas
familias no sentido de instrumentalizar e incluir os familiares no tratamento afim de que
0S Mesmos possam se sentir mais Uteis e menos impotentes durante o tratamento. Outra
referéncia importante na fala de da irmd de Margarida relaciona-se ao sentimento
impoténcia, porém referencia-o as situacdes pediatricas, na pesquisa de Rabuske (2004),
com familiares de criancas, o sentimento de impoténcia se faz presente.

Outro dado relevante a respeitos dos sentimentos e reacdes diante da comunicagao
do diagnostico de cancer, relaciona-se a contencdo dessas manifestacfes na frente da

paciente oncoldgica:

“Ndo, na hora assim na frente dela fiquei normal assim mas pra ndo passar
sabe assim uma tristeza assim pra ndo magoar ela.” (filha de Violeta, 18 anos,
solteira, ensino médio completo, desempregada)

“Eu disfarcei né...: “E mde”. Ai nem lembro mais o que eu falei”. (filha de
Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do lar)

“Chorei na hora, mas tentei disfarcar pra dar forca pra ela.” (filha de
Horténcia, 18 anos, solteira, ensino fundamental completo, doméstica)

No relato da filha de Violeta observa-se a preocupacdo e magoa que a filha
poderia causar na méde caso ela a visse sofrer, ja a filha de Tulipa, pouco lembra do
momento, no entanto a necessidade que sentiu em disfarcar o que sentiu, ndo fora
esquecida. Enquanto a filha de Horténcia chegou a chorar, mas também procurou
disfargar sua emogédo. Assim contengdes foram realizadas com o intuito de ndo magoar
as pacientes, e também fornecer apoio. De Olson 1991, citado por C. Silva (2000),

embora os membros familiares estejam despedacados com o diagnéstico de céncer,
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espera-se que esses procurem conter seus sentimentos a fim de dar apoio efetivo ao
doente.

Assim pode-se observar que o diagndstico de cancer afetou os familiares de
maneiras diferentes, porém intensa. Além disso, as reacGes assemelharam-se e
confirmaram os achados na literatura, mas também tiveram intensa semelhanca a
sentimentos que costumeiramente ocorrem com 0S pacientes ao receberem seu
diagnédstico. Configurando-se a importdncia da inclusdéo dos familiares nos
atendimentos do sistema de salude, uma vez que esses, além de sofrerem, necessitam

manter uma estrutura adequada para propiciar suporte ao doente e outros familiares.

4.2.2.3 Os nomes da doenga

Quando questionados sobre o nome do problema de salde das pacientes que
acompanhavam, 83,33% dos participantes da pesquisa nomeou corretamente a doenca,
dentre esses, metade limitaram-se a dizer cancer e a outra metade, cancer de mama, sem

especificarem o tipo do cancer de mama:

“A minha mde tem cdncer de mama.” (filha de Amarilis, 38 anos, casada, ensino
médio completo, auxiliar administrativo).

“Ela tem um cdncer de mama”. (filha de Violeta, 18 anos, solteira, ensino
médio completo, desempregada).

“E cdncer de mama que ela tem.” (filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino
médio completo, do lar).

“Cdncer.” (sobrinha-neta de Gérbera, 21 anos, solteira, ensino superior
incompleto, estudante).
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“E o cancer né.” (filna de Horténcia, 18 anos, solteira, ensino fundamental
completo, doméstica).

“Cédncer de mama.” (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar).

“E cancer que a minha mde tem.” (filna de Orquidea, 26 anos, solteira, ensino
superior incompleto, atendente).

“Cdncer.” (irmad de Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar).

Observa-se a ciéncia desses acompanhantes a respeito do cancer de mama limitou-
se ao termo genérico, cancer, ou cancer de mama, e ndo a tipologia do cancer de mama.
Dado esse também encontrado na pesquisa de Rabuske (2004), na qual os familiares de
criangas com cancer também néo especificaram a tipologia do mesmo.

Na presente pesquisa, embora maioria dos participantes ndo tenha especificado o

tipo de tumor, em dois casos 0s participantes relataram:

“So 0 que ela teve, foi o carcinoma, e ele ficou evasivo né. Porque tinha parado,
ai ficou evasivo, ai teve que operar, fez o quadrante, teve que operar de novo e
retirar a mama inteira.” (mae de Dalia, 47 anos, casada, nivel técnico, técnica
de enfermagem)

“Ih, agora eu ndo lembro mais o nome do tumor que ela deu. Eu sei que ele
é...como é que foi mesmo quando eu chamei aquela hora...acabei de falar agora
mesmo, eu sei que o dela é infiltrante, o dela assim ele ja cresceu no nivel
quatro. Igual o médico falou assim quando é muito grande , que nem ela ndo
tinha nada, ele apareceu assim da noite pro dia. Que nem quando ela me
mostrou que eu passei a mae era assim grande, como fosse uma pedra. Agora
lembrei, é linfoma e tem outro nome Ia e € infiltrante. O dela é assim um caso
mais sério. E ele apareceu muito grande, quando o doutor diagnosticou ele ja
tava com 4 centimetros, a cada semana ele crescia 2 centimetros. Quando ela
chegou pra fazer a triagem aqui na oncologia ele ja tava com oito.” (amiga de
Jasmim, 40 anos, casada, ensino médio completo , depiladora)

No caso da mde de Daélia, por ser técnica de enfermagem, uma especificacéo
maior, poderia ser esperada. Ja no caso da amiga de Jasmim, a participante apresentou

um erro em relagdo ao diagndstico. O termo linfoma refere-se a outro tipo de cancer,
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cancer esse que ocorre no sistema linfatico. Os canceres que ocorrem na mama Sdo
carcinomas, portanto, nesse caso, a participante tinha um carcinoma infiltrante.
Em apenas um caso o familiar entrevistado ndo mencionou a palavra cancer ou

qualquer sindnimo da doenca:

“O problema dela foi so esse probleminha, ndo é pessoa de nunca assim ter
problemas. E s6 alguma, alguma coisinha mesmo... uma gripe, um trem assim...
ela nunca teve em termos de...do caroco, parece que até ela é sadia até demais.
Mas dai foi aquele carocginho que deu na mama, mas fora isso também, ela
parece que sempre foi uma pessoa muito sadia, as vezes né, a agente também
ndo sabe né. Mas pelo que o médico falou, ela ndo vai ter vida pouca né. Mas
por enquanto € s6 isso mesmo.[Entao o que ela tem no momento sdo carogos na
mama?]E foi tirado né. E que foi feito a autdpsia.[Bidpsia?]1sso bidpsia. Ela fez
e concluiram que era um cisto que ela tinha. Ai o médico falou que tem que tirar
porque se ficar da problema. E ta ai retirando de novo. O médico até garantiu
que em 4 meses ela estd normailzinha, tranqguila e que Deus abencoe que seja
assim. Mas do contrdrio ndo, é sadia ate demais.” (marido de Bromélia, 43
anos, casado, ensino fundamental incompleto, caminhoneiro)

O relato do marido de Bromélia tanto pode ser entendido como desconhecimento
da real situacdo, embora essa hipdtese possa ser descartada uma vez que a Bromélia
tinha total conhecimento a respeito de sua situacdo e nada mencionou a respeito do
marido ndo saber seu diagnostico. O comportamento do marido de Bromélia, poderia
ser melhor entendido como um mecanismo de defesa. A negacdo do diagnéstico pode
ser visualizada, na medida em que o diagnéstico ndo foi citado, e quando falado do
mesmo, o participante referiu-se ao mesmo como se fosse algo simples. O que confirma
0 que foi observado por Kibler-Ross (1989), que quando estdo diante de situacgdes

avassaladoras as pessoas negariam a situacéo até conseguirem lidar com a mesma.

4.2..2.4 Questionamentos sobre a doenca
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Com relagéo a busca de informagdes sobre a doenca, apenas quatro participantes o

fizeram, sendo que trés buscaram informacdes sobre a doenga na internet:

“Ai entrei na internet, fiz pesquisa, fica sabendo das coisa como que é . fica
sabendo sobre a quimio, a radio, fica sabendo o que acontece com as pessoas.
Nossa ajudou porque antes de acontecer com a gente , com a familia da gente, a
gente ndo se interessa tanto em saber. Depois quando acontece, igual a minha
mae tinha uma saude boa , até falava que ndo tinha diabete, ndo tinha nada.
Mas ai eu achei que foi bom porque a gente ja sabia que na quimio ia cair o
cabelo, mas ndo sabia como que era, se era um remédio, uma coisa diferente.”
(filha de iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar).

“Vou nos médico pergunto, vou na internet pra mim saber. Eu ndo sabia o que
que era carcinoma, pus na internet e veio a pagina inteirinha...eu lia e chorava.
Mas a gente tem que procurar saber. Se eu ndo entendo, pego 0 primeiro
médico e pergunto e se eles perguntam porque que eu quero saber, eu vou 14 e
conto.” (mde de Dalia,47 anos, casada, nivel técnico, técnica de enfermagem).

O relato de da filha de Iris aponta para os beneficios sobre a busca de informagdes
sobre o cancer, uma doenca desconhecida em mindcias pela participante. Sobre a
disponibilidade de informacg6es na internet, o estudo de Klawiter (2004), a respeito de
Clara, uma mulher que vivenciou o cancer de mama em dois momentos histéricos, o
recurso da internet foi descrito como uma importante ferramenta na vivéncia de sua
doenca. A fala da filha de iris vai de encontro ao estudo de Klawiter (2004), porém
direciona a importancia desse meio também para os familiares. De acordo com Rolland
(1998), a busca de informacbes sobre a doenca, seria uma maneira das familias
minimizarem as angustias advindas com o diagnéstico e esclarecerem davidas, para o
autor esse movimento se daria entre o final da fase de crise e o inicio da fase crénica.
No estudo de Andreossen (2005), os familiares pesquisados utilizaram a busca de
informagdes como uma das estratégias para lidarem com as incertezas causadas pela

doenca, também foi a busca de informagfes por meios midiaticos, no entanto, os
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médicos foram a fonte primaria de informag&o. No caso da mée de Délia, além do uso
da internet, a busca também se deu com os colegas médicos, o que também aconteceu

com a sobrinha-neta de Gérbera:

“Ndo. E que assim na verdade de cancer eu tinha poucas davidas e o que eu
tinha eu perguntei pros dois. A psicologa e ele [estudante de medicina] no
caso. E a conversa foi assim até num barzinho e entdo a conversa foi longe e ai
com ele foi bom ter conversado...Foi porque a gente vé que fica aquele friozinho
na barriga na hora, depois passa. S0 que depois vocé fica querendo saber o que
que ta acontecendo, é uma coisa que vocé quer, volta a vida normal, mas vocé
passa a se interessar . Até pra saber como tratar. Inclusive as pessoas, minhas
amigas comegcavam a mandar negocio de remédio homeopatico, vocé vai na
cabeleleira, a cabeleleira ja d4 uma dica. Assim quando vocé conta pra alguém
que é cancer, todo mundo ja tem uma historia pra contar. Ai acaba que a gente
sempre fica conversando.” (sobrinha-neta de Gérbera, 21 anos, solteira, ensino
superior incompleto, estudante)

No relato da sobrinha-neta de Gérbera, observa-se que as informacdes acerca da
doenca foram incorporadas de forma natural a familia, ao poucos a familia foi
conhecendo a doenca juntamente com seu desenrolar. Porém a busca de informacdes
ndo predominou nos familiares participantes da pesquisa, mesmo muitos deles ja
estando na fase crénica da doenca. Um motivo pelo qual as participantes podem néo ter
buscado informacGes pode estar relacionado a qualidade das explicagdes médicas, como
a irma de Margarida argumentou:

“Ndo porque todas as vezes que ela veio pra fazer a bidpsia, quando ela veio
pra fazer, os médico esclarecia a gente tdo bem que ndo tinha a necessidade de

ta em duvidas. Sabe o esclarecimento foi muito legal assim”. (irmd de
Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar).

A fala da irmd@ de Margarida ndo sé aponta para a importancia da informacéo

acerca da doenca, mas também do papel dos profissionais em esclarecer pacientes e
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familiares acerca do céancer. O esclarecimento e fornecimento de informacgdes para
familiares foi descrito como benéfico no estudo de Castoldi e Steffens (2004).
Outros motivos pela auséncia de procura por informagfes podem ser vistos nos

relatos a sequir:

“Ndo... A gente ja sabia de tudo né, ja tinha passado por isso, deu cancer de
mama e ele ndo precisava dizer mais nada.” (filha de Camélia, 32 anos, casada,
ensino médio completo, doceira)

“A gente vé muito na televisdo”.(filha de Violeta, 18 anos, solteira, ensino
médio completo, desempregada)

“Porque eu ndo quis ficar me informando muito, porque eu que acompanho ela
em quase tudo né. Ai eu preferi fazer o seguinte assim, cada parte viver num
tempo, entendeu, assim por exemplo, passou pela quimio, ela passou bem, agora
passa pela cirurgia, ai depois espera o resultado do restante que vem. Porque se
a gente ficar aprofundando muito nesse caso quando descobre, a gente
enlouquece. Porque é um monte de informacao que a gente nao precisa de saber
ali assim na hora, com o tempo vem. E as vezes se informa demais a gente
enlouquece a toa e com tempo ela vai curando entdo a gente vai aprendendo a
lidar com o caso. Vamos por partes, etapa dum, etapa doutro, como se diz, cada
dia é um dia . Entdo eu aprendi isso quando a minha sobrinha adoeceu, porque
eu sofri muito quando a minha sobrinha adoeceu.” (amiga de Jasmim, 40 anos,
casada, ensino médio completo , depiladora).

“Ndo porque ha trés anos atras eu fui pra Goids e ld tem, tinha uma tia minha
com cancer né e fui eu cuidei dela, cuidei dela em termos, eu estava 1& né, entdo
eu ajudei a ir no médico com ela, a saber tudo sabe? A minha curiosidade era
saber quanto tempo que ia levar pra ela ficar boa, pra ela se curar. A minha
preocupacdo era sO essa....Eu fiquei mas eu nunca quis saber também sabe,
nunca me preocupei em saber, por exemplo o tipo de cancer que ela tem porque
eu sei que sao varios tipos, mas também nem quero saber. Porque eu acho que
ndo me interessa, 0 que me interessa € ela se cuidar, se tratar e ficar boa. Essa
¢ meta a ser atingida.” (irmd de Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio
completo, do lar).

Desse modo, contatos prévios com a doenca, tanto por meio informativo, quanto
por experiéncias prévias foram algumas das razBes relatadas, pelas quais essas
participantes ndo procuraram informacdes a respeito da doenca. Tanto no relato da

amiga de Jasmim quanto da irm& de Margarida, notou-se a presengca de um outro
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elemento relacionado ao fato de certas informacGes ndo serem Uteis de se saber, uma
possibilidade atrelada ao desejo das participantes em ndo saber determinadas
informacdes, pode estar relacionada ao medo dessas, serem desagradaveis. Na pesquisa
de Rabuske (2004), elemento semelhante foi encontrado, certos participantes tinham
medo de fazer determinadas perguntas aos médicos, pois temiam a resposta que iriam
ouvir, assim, muitos preferiram permanecer em suas ddvidas. Esse também pode ter

sido o caso da filha de Amarilis e amiga de Jasmim:

“Nao, ndo fiquei. SG as vezes que eu penso assim: eu tenho um irmao que teve
um tumor na cabeca né, ai vem a minha mde com a mama e a gente fica
pensando.... Lembra o problema da minha garganta? Até hoje eu ndo esqueco,
eu fui no médico e ele falou: ndo tem nada na sua garganta. Mas aquela coisa
que fica [a?Eu penso: sera que é da familia?Depois que terminar o tratamento
dela, eu vou fazer o meu também.O dela foi feliz porque viu no sonho né...e
gente as vezes ndo vai no médico, fazer os exames...faz dois anos que eu ndo vou
no médico.[Vocé fez alguma pergunta apds o diagndstico?]Nao. Eu fiquei com
algumas davidas. A gente poderia perguntar pra ele né. Mas a questdo de
familia, eu acho que sim porgue minha mae o meu irmao, sé que o meu irmao
veio primeiro.E as outras ddvidas que vocé ficou, por que vocé ndo
perguntou?Sabe que eu ndo sei porque que eu nao perguntei. Devia ter
perguntado né...tirado essa duvida. Mas quando ela for consultar com ele,
voltar a consulta com ele, eu pergunto.[Vocé lembra quais eram as ddvidas?]Eu
queria perguntar assim: o meu irmao teve, a minha mae tem, entdo é de familia.
Os meus avés morreram, mas a gente também néo sabe a causa da morte dele
né, o que foi né ...se foi por isso, por causa da idade.” (filha de Amarilis, 38
anos, casada, ensino medio completo, auxiliar administrativo).

“A unica duvida que eu tenho até hoje € o que que € esse tal de infiltrante. Ai
esses dias atrés ela procurou na internet. Ai ela falou ta aqui o nome do meu
problema, mas o que basicamente a gente sabe € que infiltrante € porque
infiltra e pode sair em qualquer outra parte. Mas o que eu aprendi aqui na
medicina, que a gente aprende com o tempo, € que assim por dentro atacam
parte quente, entdo primeiro assim figado , pulméo, estomago e geralmente ele
pode volta atacar no mesmo restante ou aparece no outro. Entéo isso foi o que
aprendi aqui conversando com médico e ele vai explicando a gente aprende de
ouvi os médico fald.” (amiga de Jasmim, 40 anos, casada, ensino médio
completo , depiladora)
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Um dado importante acerca desses relatos refere-se ao tempo. No caso da filha de
Amarilis, o diagnostico da mae ainda era recente, o que poderia justificar a permanéncia
da duvida, uma vez que a busca pelas informacdes, como visto, ndo costuma ocorrer
imediatamente apds o diagndstico. No estudo de Rabuske (2004), por exemplo, 0s
questionamentos dos familiares e busca por informacgdes, foi aumentando apds a
recepcdo do diagndstico. Ja o relato da amiga de Jasmim explicitou a importancia do
tempo na aprendizagem em relacdo a doencga, ou seja, a importancia de se informar a
cada etapa da doenca conforme a necessidade do paciente e dos que 0 acompanham.

Desse modo, o principais interesses das participantes pareceu centrar-se no
tratamento e cura das pacientes com cancer de mama, assim alguns questionamentos

centraram-se nesse tema:

“Ah perguntei como é que ia ser o tratamento. Inclusive, uma amiga minha que
é psicologa, o namorado dela é médico, entdo assim eu perguntei pra ele depois
como que porque, eu estranhei ela fazer quimioterapia antes, porque pelo o que
eu entendia antes de cancer, a quimioterapia era so6 depois. Ai quando eu fui
contar, pra ela até que eu ndo fiz tanta pergunta ndo, pra minha tia em si.
Perguntei como foi, como o médico falou e como ia ser daqui pra frente.ai ela
me falou que ia ser a quimio primeiro e depois a cirurgia. Ai eu fui perguntar
pra esse amigo meu porque gque a quimio ia ser antes. Ai ele falou que a quimio
dela era uma quimio redutora, que era pra diminuir primeiro porque tava muito
grande”. (sobrinha-neta de Gérbera, 21 anos, solteira, ensino superior
incompleto ,estudante)

“Ah fiz aquelas perguntas que a gente sempre faz: “doutor se tirar, vai tirar a
mama toda”. Ai ele falou: “ eu como mastologista acho que deve tirar a mama
toda, porque dai a gente corta 0 mal pela raiz, a gente ndo deixa um pedacinho
da raiz pra brotar depois.” Mas isso depois que ela fizesse a quimioterapia, que
ia tira a mama toda e que provavelmente ela ia ter cura”. (amiga de Jasmim, 40
anos, casada, ensino médio completo, depiladora).

“Acho que perguntei quando que comegaria o tratamento.” (filha de Orquidea,
26 anos, solteira, ensino superior incompleto, atendente).

“Perguntei uma vez pro doutor do posto. Ela ja tava fazendo a quimio aqui e
todas as vezes que eu ia no postinho, ele é uma gracinha , ele me via na rua e
perguntava: “e a sua irmda?”. Entdo numa dessas eu perguntei pra ele quanto
tempo [a irmd levaria para ficar curada] e ele me respondeu: “eu ndo posso te
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responder porque cada caso é um caso,entdo eu ndo posso falar pra vocé que é
um ano , eu é dois anos, que é trés meses, eu ndo posso te responder isso’’.
(irm& de Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar).

O interesse dos familiares centrado na cura e tratamento, também foi encontrado
em outras pesquisas, como a de Rabuske (2004). O foco dos familiares na cura e
tratamento pode ser entendido, dentre outras maneiras, como uma manifestacdo no
sentido de manter a esperanga, sentimento essencial no enfrentamento do céncer. A
esperanca ¢ algo que merece especial atencdo quando se fala em céancer. Os estudos de
Bilemannn (1997), Rossi e Santos (2002), Souza (2004), Tavares e Trad (2005)
apontaram a presenca e importancia dessa para pacientes e familiares no enfrentamento
da doenca. Além disso, Campos (2005) acrescenta que o ambiente de esperanca e
conforto propiciado pela familia é fundamental para a superacdo de momento dificeis
para as pessoas. Porém o simples e puro fornecimento de esperanca ndo basta, uma vez
que conforme visto, falsas esperangas podem ser também devastadoras. A concentracdo
dos interesses familiares Unica e exclusivamente na cura, conforme o relato da irméa de
Margarida, pode indicar também uma negacdo parcial da realidade, a cura poderia
inclusive estar sendo fortemente idealizada por parte desses, por isso um cuidado em
relacdo ao fornecimento de esperanca e informacGes acerca da possibilidade de cura,
devem ser olhados de forma cuidadosa. A esperanca, por exemplo, ndo pode passar a
frente das possibilidades da realidade, ou seja, a esperanca ndo deve nunca ser usada
para negar uma realidade. Embora a negagéo seja um mecanismo comumente usado em
situacOes dificeis, foram poucos 0s casos em que a negacdo macica foi observada no
presente estudo, em um dos casos a participante apresentou um relato confuso acerca da

situacdo do diagnostico da mae:
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“Perguntei se era maligno ou benigno, se tinha cura....acho que é benigno é.
Foi isso”. (filha de Horténcia, 18 anos, solteira, ensino fundamental completo,
doméstica)

Uma contextualizacéo a fala da filha de Horténcia se faz interessante. Em primeiro
lugar essa participante estava presente na consulta médica na qual sua mae soube 0
diagnédstico de céancer, em segundo lugar afirmou lembrar pouco desse momento,
lembrava-se apenas que era um tumor, no entanto, nomeou corretamente que sua mae
tinha cancer. Logo a filha de Horténcia ndo entendeu o que se passou na consulta. A
incompreensdo pode ter se dado em virtude da dificuldade do entendimento das palavras
médicas ou ainda da dificuldade da participante em ouvir que sua mae estava com
cancer. Dificuldade essa que pode ser vista também quando ela afirma que o tumor que
a mae tem seria benigno. Essa pode ter sido uma forma encontrada pela participante de
aliviar sua angustia e negar a gravidade da doenga de sua mée, mantendo assim sua
esperanga. Em relacdo ao uso das palavras benigno e maligno, em sua pesquisa Rabuske
(2004), encontrou uma certa dificuldade dos familiares das criangas com cancer ao
lidarem com o termo maligno. Alguns deles chegaram a acreditar que linfomas nao
eram malignos. A autora atribui esse fato ao peso da palavra, uma vez que todos os
canceres sdo malignos.

Em apenas um caso a pergunta realizada por uma das filhas da paciente

relacionou-se ao bem estar da mée e néo a doenga:

“Falei assim, se ela sentia dor...assim.” (filha de Tulipa, 33 anos, casada,
ensino médio completo, do lar).

A existéncia de poucos gquestionamentos relacionados a paciente pode ter se dado

em virtude da dificuldade em se falar do assunto cancer de mama. Nesse sentido
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conversas mais intimas sobre a doenca, poderiam despertar sentimentos dolorosos,
desagradaveis e dificeis de serem conversados, por motivos como esse que O
estreitamento da comunicagéo se daria em situacdes de doenca (Bowen, 1998; Cerveny,
2004)

Assim a busca de informagdes e questionamentos por parte da familia limitou-se a
aspectos relacionados ao tratamento e cura demonstrou-se importante na manutengéo da
esperanga e maior conhecimento da doenca. Nesse sentido o fornecimento de
informacdes e esclarecimento por parte da equipe médica também mostrou-se relevante.
A equipe para-médica também poderia atuar nesse sentido, no caso dos psicologos,
esses poderiam ainda ajudar pacientes e familiares a conversarem sobre seus
sentimentos em relagéo a situacéo.

Outro dado pertinente em relagdo ao intenso interesse dos familiares pela cura e
tratamento relaciona-se a possibilidade desse movimento ser de certa forma, uma
negacgdo da possibilidade de morte, movimento esse, que também podera ser visualizado
no tema seguinte, no qual uma super valorizacdo da cura e tratamento também poderdo

ser vistas.

4.2.2.5 Desmistificando o cancer

Embora alguns resquicios de estigmas relacionados ao cancer tenham estado
presentes nas reacfes dos familiares ao receberem o diagnostico de cancer de mama,

observou-se um movimento de desmistificacdo da doenca, tanto em relagé@o ao siléncio
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e segredo a respeito da doenca (Sant’Anna, 2000), quanto a associagdo da doenca a
inexisténcia de cura.
Nesse movimento os familiares procuraram verbalizar que o cancer ndo era uma

doenca que precisasse ser escondida:

“Ai depois de perguntarem eu dizia: “Ta mesmo.” Ficar escondendo, esconder
pra que? A gente ndo deve nada pra ninguém. As mées aqui sabem, ela vem
aqui ha seis anos e de repente vem uma dia aqui careca?” (mée de Dalia, 47
anos, casada, nivel técnico, técnica de enfermagem).

“Ndo escondi de ninguém. Todos que convivem comigo sabem que a minha tia
ta com cancer, nunca foi segredo pra ninguem é por isso que rendeu tanta
conversa, todo mundo queria dar um pitaco.” (Sobrinha-neta de Gérbera, 21
anos, solteira, ensino superior incompleto, estudante).

“Igual a minha mde falou, a gente ndo precisa esconder de ninguém, ainda mais
familia e igual a minha mée falou, a gente ndo ta nem com cabeca pra rezar,
entdo assim ela diz que quer as pessoas que tdo mais proximo de mim pra
rezar”. (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar).

“Por que eu acho, igual eu tenho uma amiga, o marido dela tem cancer também
eles tentam esconder assim. Eu acho isso uma bobagem muito grande, sabe eu
acho que néo tem o que esconder. Eu tenho um tio que morreu com cancer de
prostata e a minha tia escondeu dele, os filhos esconderam sabe, eu acho assim
que a pessoa deixa de fazer muitas coisas que tem vontade de fazé porque a

familia fica poupando, sabe eu acho que ndo tem que escondé. E a verdade e
pronto”. (irmd de Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar).

Esse movimento dos familiares remonta a época na qual o cancer era uma doenca
escondida das pessoas (Sant’Anna, 2000). Assim essa atitude dos familiares poderia ser
entendida como uma maneira de desarticular o cancer dos estigmas associados a
doenca, assim do segredo de uma doenca vergonhosa, o cancer passou para algo que
ndo precisa ser escondido e nem visto como um segredo. Uma vez que de acordo com
Sant’Anna (2000) a historia do céancer, principalmente do cancer de mama, seria a

historia de um segredo, que além de vergonhoso, seria dificil de ser compartilhado,
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porém no presente estudo, observou-se a tentativa de manutengdo do diagnostico como
segredo.

Embora, de acordo ainda com a mesma autora, a partir da década de 50, essa
quebra de siléncio tenha ocorrido e falar sobre o cancer tenha se tornado algo bem visto,
para a autora, o siléncio ainda rondaria o cancer. No entanto a pesquisa de Klawiter
(2004) ilustra esse contexto da abertura das conversas sobre o tema e os beneficios
dessa abertura de didlogo sobre a doenca. Beneficios esses que também podem ser
visualizados nas falas das participantes, como na fala da filha de Iris, na qual diante do
diagnéstico, a familia chocada néo teria condi¢cGes nem de rezar, 0 que poderia entdo ser
feito por outras pessoas, ilustrando que o conhecimento dos outros a respeito da doenga
permite acdes que possam ajudar os afetados pela doenca. Outros beneficios ainda
podem ser encontrados na fala da sobrinha-neta de Gérbera, na qual o conhecimento por
parte das outras pessoas rendeu dialogo e sugestdes, ou ainda no trecho da fala de irma
de Jasmim na qual o segredo pouparia o individuo de fazer outras coisas e por fim e fala
da mée de Dalia, na qual o siléncio poderia chocar as pessoas a verem a filha careca.

Assim esse movimento dos familiares entrevistados em nédo necessitar esconder a
doenca, poderia ndo s6 ser compreendido como uma tentativa de rompimento da doenca
com seu antigo estigma, mas também ser resultado da visualizacdo dos beneficios em se
compartilhar o problema para se obter ajuda e apoio. Ademais esse movimento também
ser fruto de mudancas histdricas e sociais, como no caso da pesquisa de Klawiter
(2004).

N&o sO o0 segredo é parte da historia do céncer, mas também a associacdo a
auséncia de cura, nesse sentido as tentativas de desmistificagdo da doenga também
estiveram presentes na medida em que os participantes procuraram associar a doenca a

cura:
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“«

. a gente ja vé na televisdo, as pessoa tem cura, vocé olha a Patricia Pillar,
vocé Vé ela fez, ficou carequinha e teve cura. Entdo a gente foi acalmando,
acalmando a gente mesmo e a Jasmim sabe, dando alguns exemplos”. (amiga de
Jasmim, 40 anos, casada, ensino médio completo, depiladora).

“Elas [filnas] falaram que hoje isso € coisa a toa hoje , tem cirurgia, ela vai
fica boa minha tia tem que se cuida.” (irm@ de Margarida, 49 anos, vilva,
ensino médio completo, do lar).

“Dai eu falei assim pra ela que ia dar tudo certo e que ela ia fazer o tratamento

e ia ficar boa e também que hoje em dia a medicina ta muito avan¢ada.” (filha
de Orquidea, 26 anos, solteira, ensino superior incompleto, atendente).

Observou-se entdo que os familiares buscaram construir um novo saber para 0
diagnostico de cancer, um saber que atrelou a doenca a cura e tratamento, elementos
esses que poderiam ser entendidos como fornecedores de esperanca e sobrevida dos
pacientes, descaracterizando assim o cancer como uma doenc¢a mortal, conforme Sontag
(2007) descreveu a doenca.

Uma situacdo semelhante foi descrita na pesquisa de Tavares (2002), no qual os
familiares embora tenham associado o céncer & morte e incurabilidade, esses
conceituaram o cancer de mama como uma manifestacdo mais branda da doenca. Nota-
se entdo que no estudo de Tavares (2002), os familiares também buscaram uma maneira
de dissociar o cancer de mama da morte.

Embora de formas diferentes, observa-se que tanto no estudo citado anteriormente,
como nesse, os familiares buscaram desarticular o cancer da morte, esse movimento da
familia pode entendido como uma estratégia para propiciar a calma, dar esperanca e
também facilitar o enfrentamento do diagnéstico. Esse movimento também pode ser
entendido em um contexto mais amplo e fruto de maior informacéo dos participantes a

respeito da doenca, uma vez que 0 cancer de mama € uma doenca que tem tratamento,
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cura e um bom progndstico dependendo de seu estadio e tratamentos realizados (INCA
2007).

Outro elemento observado nesse movimento dos familiares relaciona-se a super
valorizagéo da cura e nédo visualizagédo da possibilidade dessa ndo ocorrer, 0 que poderia
ser compreendido como uma dinamica na qual da auséncia de cura, 0 cancer tornou-se
uma doenca na qual sempre h& cura. O que ndo se caracteriza como algo verdadeiro,

atualmente, o cancer de mama, pode ter ou néo cura.

4.2.3 Compartilhando o diagnostico

Os familiares entrevistados também tiveram que comunicar o diagndéstico de
cancer para outras pessoas, de modo geral o fizeram simplificando a doenca e a
associando a cura e existéncia de tratamento. As reacOes dos que receberam o
diagnostico foram variadas e estiveram relacionadas a diversos fatores como a relagdo
existente com o familiar doente, concepgdes sobre o cancer, vivéncias anteriores com a
doenca entre outros. As reacfes variaram do siléncio ao choro, e os estimulos e apoio

foram descritos como positivos para o enfrentamento da doenga.

4.2.3.1 Diferentes formas de se comunicar o diagnostico de cancer
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Os familiares em alguns casos, foram o0s principais responsaveis pela
disseminacdo diagnostico aos outros membros familiares, em apenas um caso, a filha de

uma das pacientes participou de forma ativa na comunicacdo do diagnostico de sua mae:

“Tava eu e ela. Ai eu falei pra ela: * Mae, entdo é que o médico..” Foi até no
consultdrio, aquele dia, no ultimo dia que eu vi vocé — dai 0 médico falou e ele
mesmo veio e falou pra ela. Ele falou pra ela assim, que ela tava com um
probleminha na mama dela, mas que ndo era coisa grave. Ai quando ela me
falou : “eu ja sabia e vocé sabia e ndo me contou”. Dai aconteceu aquele “eu
sabia que vocé sabia”. Aiai...¢é complicado de falar, porque o médico falando
explica melhor pra ela o que ela tem e a gente que vai querer poupar demais
pra ela ndo ficar preocupada acaba falando coisas que depois sustenta uma
esperanca... diferente né..mas...pra poupar ela.[Entdo ela soube pelo
médico?] Sim, ela ja sabia., mas quem deu as palavras foi médico” (filha de
Amarilis, 38 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar administrativo).

Pdde-se notar a dificuldade da filha de Amarilis em comunicar o diagnostico a sua
mée e 0 medo de, na tentativa de poupa-la, fornecer falsas esperancas. Assim a fala da
filha de Amarilis trouxe a tona uma importante questdo a respeito da comunicacdo do
diagnostico abordada também nos estudos de Messias (2005) e Bilemannn (2003): a
dificuldade dos familiares em comunicarem o diagnéstico de cancer aos portadores do
mesmo. De acordo com Bielemann (2003) se os proprios profissionais enfrentariam tal
dificuldade, com a familia tal questdo pode ser ainda mais dificil. Dentro disso, a
intervencdo médica mostrou-se importante no sentido de ajudar a filha a fornecer o
diagnostico de sua mae de uma maneira sincera.

De uma maneira geral, os familiares buscaram maneiras de diminuir a magnitude
da doenca ao transmitirem o diagnostico, essa tendéncia pode ser visualizada, tanto pelo
uso de palavras no diminutivo, que poderia ser empregado a fim de diminuir a dimensao

da doenca:
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“Elas perguntavam: como ta a minha mde. Eu dizia: a mde td com um
probleminha de saude. Ele fez um exame e deu carocinho e eu falava do sonho
né, que no sonho ela tinha achado. Eu falava que deu que era um cancer de
mama e dava pra ver que tinham ficado caladas do outro lado do telefone, mas
também falei das chances de cura que ela tem que o médico falou. Ele estava
fazendo planos para ir para [outro estado] e queria levar ela. E eu falei: pai o
senhor ndo pode levar a mamée ndo .Como que eu vou deixar ela aqui sozinha?
E eu ndo vou sozinho ndo. Ela vai comigo sim — o pai disse. Ai eu falei pra
minha mde: ‘“‘mde, o pai estd querendo levar a senhora [outro estado]”.” Eu
Nao vou pra quele lugar cheio de doenga, ndo sei o que , ndo sei o que la”. E eu
falei “é mde, ndo vai” . E ele falou “ela vai sim, assim que ela terminar de fazer
esses exames ela vai sim” Eu falei “Pai, a gente fez a consulta, fez o exame....”
e ele falou: “ ndo é coisa seria” e eu falei, “é sim, deu um probleminha, é um
cancerzinho de mama”. (filha de Amarilis, 38 anos, casada, ensino médio
completo, auxiliar administrativo).

“Ah é que é assim, na maioria todo mundo ja sabia que ela tava fazendo os
exames. Ai vieram perguntando o que que deu: Ah.. Deu que t4 com
cancerzinho. Normal assim, meio assim (risadas), mas normal”. (filha de
Violeta, 18 anos, solteira, ensino médio completo, desempregada)

Outro recurso usado também poderia ser o da manutencdo da normalidade e

naturalidade:

“E ai foi assim, quando ela veio fazer a biopsia todo mundo ja sabia que a gente
vinha. Ai quando a gente voltou, todo mundo ligou pra saber o que tinha dado e
dai eu dizia que tinha dado positivo. [Como vocé costumava dizer?] As pessoas
ligavam dai eu dizia o resultado e procurava assim passar que tava tudo bem e
que ndo era nada, porque se eu ficasse desesperada, ndo adiantava nada. Ai eu
dizia que tinha dado positivo, mas que ela j& ia fazer o tratamento. Eu tentei
assim passar tudo de um jeito que parecia que tudo ia ser bem simples, mesmo
que eu ndo estivesse sentindo isso.” (filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino
médio completo, doceira)

“Como se fosse um resfriado. Assim logico que quando contava a pessoa
assim: “Nossa sinto pela sua tia”. E eu falava: “Ndo ela ta bem, ta até
brincando que ta ficando careca”. Mas assim eu tratava com naturalidade, as
pessoas ndo recebiam muito bem ndo, as vezes ficavam assim “Nossa”, tipo ja
tavam querendo dar os pésames antes da hora. Mas depois que viam que a
reagdo era normal pelo menos da minha parte, ai também ficava trangiiilo.”
(sobrinha-neta de Gérbera, 21 anos, solteira, ensino superior incompleto,
estudante)

“Naturalmente. Na familia ficaram sabendo mais por ela. Algumas pessoas por
ela, outras eu. Contei primeiro pras minhas filhas. Porque os sobrinhos dela
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sdo muito apegado com ela né e as minhas filhas ndo é exce¢do. Quando a
gente foi no médico la posto de suspeitou que fosse né, eu cheguei em casa e ai
elas perguntaram: “Mde e minha tia?”. Provavelmente seja um cancer, foi
assim, uma conversa como outra qualquer. Toda vez que a gente vinha no
médico elas perguntavam. Dai quando confirmou eu falei: “ Foi confirmado é
um cdncer”. (irma de Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do
lar)

Embora, as formas parecam ser semelhantes, os relatos descritos apresentam suas
particularidades. No relato da filha de Camélia observa-se a tentativa de ndo alarmar as
pessoas em relacdo ao diagnoéstico da méde, a mesma suprimiu conscientemente a
expressao de seus reais sentimentos, ilustrando o jogo de siléncio existente em torno da
doenca, esbogando o jogo de siléncio (Penna, 2004), existente em torno da doenca. Ja
nos relatos da sobrinha-neta de Gérbera, a comparacdo do cancer a um resfriado, soou
uma comparagdo um tanto quanto incompativel com a realidade da doenga e
consequéncias dessa. Ja o relato da irma de Margarida. apresentou mais naturalidade
dentro da realidade.

O relato da sobrinha-neta de Gérbera ainda esboca outra faceta a respeito dessa
dindmica: mesmo que a familia procure passar pela doenca como algo natural,
comumente encontrard obstaculos nesse processo, uma vez que a maioria das pessoas
ndo compartilha dessa visdo de naturalidade. De acordo com Ribeiro (2003), pessoas
menos informadas a respeito do cancer tenderiam a esperar pela morte do doente,
conforme pareceu ter ocorrido com os conhecidos da sobrinha-neta de Gérbera. A
autora também coloca que a dificuldade das pessoas em se falar sobre a doenca, pode

ser tanta, que algumas pessoas evitaram, inclusive, fazer o uso da palavra cancer:

“Eu falava assim a minha mde ta com aquela doen¢a. E as pessoas entendiam,
perguntava como é que ela tava.[Como assim aquela doenca?]E assim a
palavra é muito feia, até quem € do signo assim ndo fala. Quando vai falar ja
diz aquele signo, aquele signo daquela doenca.[O que ha nisso?]E uma maneira
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diferente de dizer a mesma coisa, como por exemplo:como assim dizer que
alguém é um assassino, eu prefiro dizer que a pessoa matou alguém, assassino é
muito pesado, mas é uma maneira melhor de dizer. A mesma coisa com a
doenga. Mas se precisar dizer, eu digo.” (filha de Orquidea, 26 anos, solteira,
ensino superior incompleto , atendente)

“As vezes a gente tava conversando ai eu falava: *“ A Dalia ta com problemas”.

“Ta fazendo tratamento?” “Ta “. “Entdo ndo tem problema”. Todo mundo

sabia, olha t& ai hoje, sabiam o que ela vinha fazer. Até iam visitar ela, aquela
mae foi, aquela outra também, mas eu ndo gosto que tenha do dela, porque nao
é caso de ter d6. Que nem eu ndo tenho d6 de nenhum, de crianca ,eu trato
normal., é uma crian¢a normal pra mim.” (mae de Dalia,47 anos, casada, nivel
técnico, técnica de enfermagem)

A metéafora usada pela filha de Orquidea, comparando o cancer a algo assassino,
de certa forma traduz o pensamento da participante a respeito da doenga, o que poderia
explicar sua dificuldade em verbalizar o termo céncer ao referir-se & doenga da mae,
uma vez que nesse caso, seria destinar sua mae a morte. Alves e Rabelo (1995, citado
por Tavares 2002), apontam o uso das metaforas como um meio de fabricacdo de
imagens sugestivas das concepcOes e valores existentes sobre a experiéncia de
enfermidade. A linguagem conotativa relacionaria os sentidos implicitos e explicitos
permitindo aos individuos transmitir seus sentimentos para 0S quais a expressao
denotativa é muitas vezes inadequada, desse modo, 0 uso de metaforas indicaria a
dificuldade da filha de Orquidea em falar sobre a doenca, que assim como um assassino,
pode matar.

O segundo relato, da mée de Dadlia, refere-se a uma mulher que trabalha como
assistente de enfermagem e ja trabalhou no setor de oncologia pediatrica de um hospital.
Em sua fala a questdo da pena associada ao doente oncoldgico, foi citada, como uma
associacdo indesejada pela mée, no entanto, frequentemente despertada diante do
diagnostico de cancer (Ribeiro, 2003). Talvez a associa¢do da cura a doenca, possa ser

entendida, como uma forma de afastar tal sentimento das pessoas. Uma vez que a
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associacdo ao tratamento poderia ser relacionada a uma pronta resolutibilidade em
relagcdo ao cancer, agregando a existéncia de tratamento a resolugdo do problema. A fala
da mée de Délia também poderia ser entendida como um movimento para simplificar o
enfrentamento da doenca e também manter a esperanca.

Em relacdo a esse movimento dos familiares entrevistados, de simplificacdo da
doenga, 0 mesmo pode ser entendido como um mecanismo de controle da doenca. Uma
vez que minimizando-se ou simplificando-se a doenca, a mesma ficaria mais passivel de
ser controlada. Esse mecanismo poderia ser entendido através do que Rolland (1998)
descreve como uma busca por parte da familia para o restabelecimento, mesmo que
ilusério, da posse do controle da situacdo. Para o autor, na fase de crise as familias
viveriam periodos de incerteza intensa. O movimento descrito por esses familiares pode
ser de extrema importancia tanto para eles mesmos, quanto para o paciente e outros
familiares, uma vez que a dimensdo da doenca, diminui¢do da dimensdo da doenga,
pode facilitar o enfrentamento da mesma. Em sua pesquisa Biff (2003) encontrou que 0s
familiares de mulheres com céncer de mama procuraram manter a estabilidade do
sistema familiar, embora de forma diferente, os participantes do presente trabalho
podem ter tido 0 mesmo objetivo ao naturalizarem a doenga.

O movimento dos familiares de simplificacdo e desmistificacdo da doenca também
pode ser entendido como um momento importante na histéria do cancer, uma vez que
esse teve sua histéria marcada pela negatividade, morte e falta de perspectiva de cura
(Sant’Anna, 2000; Sontag, 1984). Assim essa situacao também poderia ser fruto de
diversas outras a¢fes, como o avanco da medicina, 0 aumento de informagdes sobre a
doenca, a postura dos profissionais de salde de desmistificacdo do cancer e uma maior

sobrevida dos pacientes oncologicos.
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Embora uma desmistificagdo da doenca tenha sido observada, a dificuldade de se
contar o diagnéstico também esteve presente. O marido de Bromélia preferiu nédo
contar, deixando ao encargo da esposa a responsabilidade pela comunicagdo, porém néo

deixou de simplificar a doenca:

“Eu deixei por ela mesmo contar. Quando as coisas é pequena, sempre sem
contar ja se torna muito grande pros outros e se a gente contar fica pior né.
Mas ela contou tudo direitinho, a familia entendeu né e ta ai fazendo essa
cirurgia.” (marido de Bromélia, 43 anos, casado, ensino fundamental
incompleto, caminhoneiro).

No entanto a simplificacdo da doenca por parte do marido de Bromélia, ndo possa
ser relacionada de forma t&o direta como uma tentativa de manutencdo da normalidade,
mas talvez a uma negacdo. Embora o cancer seja uma doenga com prognostico melhor,
ndo chega a ser algo tdo pequeno, como descrito pelo participante. Ao longo da
entrevista, o participante diversas vezes apresentou em seu discurso falas que poderiam
ser associadas ao mecanismo de negacdo, 0 que poderia novamente ser aplicado a esse
recorte. Na entrevista da filha de Horténcia, alguns indicios de negacéo também foram

encontrados, e essa também preferiu ndo comunicar o diagndstico a outras pessoas:

“Ndo. Achei melhor ela contar.” (filna de Horténcia, 18 anos, solteira, ensino
fundamental completo, doméstica)

Talvez para esses familiares, transmitir o diagnostico e falar sobre ele seria algo
ainda muito dificil, uma vez que a elabora¢do do mesmo ainda néo estava concretizada.
Em outro caso a dificuldade de comunicagdo do diagnostico esteve na paciente, o que

fez com sua amiga tomasse a frente na comunicagdo do diagnostico:
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“Ela ndo contaria porque tipo assim pro paciente é muito sofrido ela pediu pra
mim uma coisa de irma, a gente foi criado ali agarrado com ela. Entdo como eu
era tava sempre de acompanhante dela, pra gente, que é a gente sente, mas nado
sente tanto em passar a noticia como o proprio paciente e da o diagndstico
desse prum filho, pro marido ou prum irmao, entendeu? lgual as menina tava
longe. Entéo assim eu acho que so se a pessoa nao tiver ninguém, como eu tava
ajudando mesmo, que no comeco ela tava muito abalada, entdo eu preferi eu
mesma explicar, conversar porque o0 proprio paciente em si ele ndo consegue,
ele comeca a fala, ele chora, entéo ele fica assim muito debilitado por mais que
ele tenha for¢a, que ele queira recupera e falar assim “eu to bem”, sempre
quando ele for conta pra alguém ele chora.” (amiga de Jasmim, 40 anos,

casada, ensino médio completo, depiladora).

Assim o relato da amiga de Jasmim, ilustra a dificuldade que pode ser para o
paciente contar seu diagnostico em determinados momentos, ressaltando uma situacéo
importante, na qual pacientes e familiares podem precisar de ajuda. No caso de Jasmim

sua amiga foi quem tomou a frente da situacdo e comunicou toda a familia:

“Assim ela [made da amiga de Jasmim] tava mais ou menos “previnida”, igual
eu ja tinha passado, a gente ja tinha passado tudo pra ela né. Ai eu liguei e ela
perguntou: ‘“como é que foi?” Ai eu falei: “ah mamade infelizmente o médico
confirmou o que a gente ja tava esperando né”. Ai ela assim a primeira coisa
foi chorar, ai eu cheguei com a Jasmim chorando muito ai ela: “Nao Jasmim,
calma, é o que mais tem cura...Pros filhos foi quando eu tive no médico com ela
a primeira vez, do jeito que o médico falou eu ja tinha previnido eles. Ai eu
cheguei pra eles e contei. Eu liguei [para avisar as irmas] antes da
quimioterapia. Peguei e falei pra ela: “.J. me da o telefone da tua irma “
Fiquei uns trés dias tentando falar, ai eu consegui falar e contei que tinha
acontecido esse problema, que tinha dado, que ja tinha se confirmado que ela
tava com ele mesmo, que ela ia comecar o tratamento no dia seguinte, que era
um tratamento doloroso, que precisava muito da compreensdo dos familiares,
que tinha assim, eu falei pra ela que preciso de todos, irméo, vizinhos, amigos,
porque no comeco a pessoa sofre muito e depois a pessoa vai estabilizando
sabe. Eu contei pra sobrinha dela e depois a mée dela me ligou e ai eu
conversei com ela. Ai elas ligavam muito, viviam ligando, conversando.” (amiga
de Jasmim, 40 anos, casada, ensino médio completo , depiladora)
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Desse modo a amiga de Jasmim procurou deixar toda a familia ao par do que se
passava e ainda pontuar como a familia poderia proceder para ajudar. No entanto nem

sempre os familiares conseguiram passar a noticia de maneira tranqila:

“Contei. Eu cheguei e falei pra minha irma e também pro meu marido e eles me
deram muita forca, nossa, 0 meu marido me da muita forca. Pra eles eu chorei
quando eu contei e mostrei mais como eu tava mesmo”. A minha irmd foi mais
forte que eu. Ela ndo chorou. (filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino médio
completo, doceira)

“Eu liguei pra ele. Porque eu que criei ele. Ela tem 27 anos e ele tem 26. ele
tava trabalhando. Eu falei vem aqui que eu quero falar com vocé (se emociona).
“O que que foi tia que vocé ta chorando?” E eu falei: “Vem cd que eu quero
falar com vocé urgente”. Ele pegou o carro dele e foi. E eu fui falar pra ele : “A
Ddlia. estd com carcinoma”. E ele ndo sabia o que que era. Ai eu falei: “ E

cincer na mama”. (mae de Dalia,47 anos, casada, nivel técnico, técnica de
enfermagem)

Tanto o relato da filha de Camélia, quanto da mée de Délia, demonstram que a 0
momento da comunicacdo do diagndstico também foi um momento de desabafo, no
qual, para algumas pessoas elas puderam chorar, exprimindo assim seus sentimentos.
Ambos relatos referem-se as primeiras pessoas as quais as participantes contaram o

diagnostico. Outra situacdo relacionada ao contar o diagnostico, foi para pedir ajuda:

“Ai nao lembro, pro pessoal da igreja, sempre tem os dias de fazer oragao,
reuni, ai eu pedi ajuda pra elas... ai elas foram na casa dela.Como vocé contou
pra elas?Falei que ela tava né com cdncer de mama, que tinha dado.” (filha de
Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do lar).

Desse modo observa-se que 0 ato de contar o diagnoéstico poderia assumir

diferentes modos e intuitos, que poderiam ir, desde pedidos de ajuda diante do
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problema, a um desabafo, a uma informagéo, ou ainda um meio de se desmistificar o

cancer e facilitar o enfrentamento do mesmo.

5.3.2 Reag0es e sentimentos dos receptores da noticia

As reacdes dos familiares foram variadas e estiveram associadas principalmente a
questdes de género, idade e parentesco do familiar e paciente. De uma maneira geral, as
reacOes de filhos das participantes foram descritas como se esses ndo estivessem se

importando muito com o adoecimento da mae:

“Pros irmdos também, engracado né... a reagdo dos irmdos. Tem uns que ficam
assustados, tem outros que parece que ndo foi contado nada. Acho que muito
estranho assim, cada reacgéo....sabe, de cada um.Quem vocé acha que foi mais
indiferente?Dois dos que moram aqui. O que ja teve cancer na cabaca ficou
super preocupado, nossa deu muita forca pra ela né, até ele queria ficar aqui
pra vir dormir com ela, mas ndo pode. Dois, mas também uma coisa...que eu
falei pra minha irma: nossa eu ndo acredito.A gente da ma noticia assim e é o
mesmo que nada... eu tava perto dela quando ela contou. E eu olhei assim pra
ela e ela olhou assim pra mim também...ndo acredito que frieza.Mas as vezes
demonstra assim pra gente mesmo pra nao mostra pra gente que  ta
preocupado mas no fundo até preocupa. Pra dar uma forca, pra ver se ndo é
nada ndo, mas la dentro deles também tdo sentindo.[As rea¢fes continuaram as
mesmas?]Nao, eles sdo muito carinhosos com ela. Téo sempre 14 . olham por
ela também.Acho que é mais o jeito dele de ndo demonstrar o que ta sentindo.”
(filha de Amarilis, 38 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar
administrativo).

“Essas pessoas de hoje, essas pessoas mais novo, ndo estou falando de vocé que
jé esta na preocupacdo. Essas pessoas mais novo de hoje ndo preocupa néo,
também nédo falam.. Mas as vezes preocupa e as vezes ndo é de dialogar com a
gente. Que nem agora tem que fazer o tratamento, levar pra tratar enquanto é
tempo e dai vocé ja viu né. As vezes até preocupa e a gente acha que ndo
preocupa. Mas preocupa, por que quem gue ndo preocupa com a mie né? As
vezes ndo preocupa dialogando, mas as vezes por dentro.” (marido de
Bromélia, 43 anos, casado, ensino fundamental incompleto, caminhoneiro)
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“.. mas eles ndo esbogou atitude nenhuma sabe. Ficaram assim do jeito deles,
nado sei se é esse o jeito deles de agir também e pronto. Porque ela mesmo nao
contou pra eles. Eu que fiquei correndo atras desde o0 comeco, eu que contei da
ultrasson, que tinha que fazer o tratamento. Eu que tive que sair correndo atras
de tudo porque eu ndo vi reacdo nenhuma da parte deles pra ajuda. Entéo
quando eu contei pra eles eu ja tava esperando que era, mas também assim néo
chorou, ficou na reacéo deles. Eu contei como eu contei pra todo mundo , que
ela tava com essa doenca e que ja ia comecar o tratamento, depois ia fazer a
cirurgia e encerrava a primeira etapa.” (amiga de Jasmim, 40 anos, casada,
ensino médio completo, depiladora)

Embora o marido de Bromélia esteja referindo-se ao casal de filhos, nos trés
relatos chama atencéo principalmente para a questdo do género masculino em relacéo a
manifestacdo de emogdes e sentimentos. Primeiramente os entrevistados associaram a
ndo demonstragdo de sentimentos a auséncia dos mesmos, em seguir cogitaram a
hipotese de esses sentimentos ndo terem sido externalizados. A questdo cultural poderia
ser um dos fatores relacionados a auséncia de manifestacdo de sentimentos por parte dos
homens. Na pesquisa de Biff (2003), essa relacdo de género também foi encontrada. Na
pesquisa da autora certa “alienagdo” em relacdo a doenga foi descrita para o sexo
masculino, principalmente em relacdo as preocupacGes com a doenca e também
cuidados com a doente.

Além da questdo de género a ndo demonstracdo dos sentimentos pode ter ocorrido
por outros motivos, como o relato pela filha de Amarilis, para ndo preocupar 0s outros
familiares. Esse tipo de reacdo faz-se comum em familias com doengas crénicas tanto
em virtude do estresse quanto da dificuldade em se falar sobre o assunto (Bowen, 1998;
Cerveny, 2004; Rabuske, 2004). Porém nem todos os homens descritos agiram de tal

forma:;

“Ai esse menino baixou cabe¢a e chorou tanto e falou [fala chorando]: “Tia
guanto precisa de dinheiro pra ela ficar boa? Que eu vou vender 0 meu carro
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hoje, viu? Pra ela fazer esse tratamento.” Ai eu falei : “Ndo precisa, ndo
precisa vender nada, ela vai fazer tudo de graca no hospital”. Ai ela ligou pra
um outro que tava em Caxias do Sul, ai de noite ele me ligou: “Tia, td faltando
dinheiro?E dinheiro que td faltando pra fazer o tratamento?”. E eu falei :
“Ndo”. Ele falou: “Se for por causa de dinheiro, eu tenho um dinheiro que eu
posso dar pra fazer o tratamento dela.” Eu falei: “Ndo meu filho, gragas a
Deus ndo t& faltando nada.” (mde de Dalia, 47 anos, casada, nivel técnico,

técnica de enfermagem).

“Ai na hora meu pai disse que o mundo pra ele acabou, acabou naquela
hora.... Quando o meu pai ficou sabendo naquele dia, ele ficou uns trés dias
chorando , ele tentava chorar escondido dela, chorando escondido... E ela
falava: “Eu vi teu pai chorando”. Ele chorando, chorando e achava que ela ndo
via. Ele sofreu muito, n6is também. Mas a gente tem mais as coisas da gente, as
vezes nem vai |4 todo dia. E eu também de vez enquando dava crise, uma dia
cheguei na igreja chorando...as irmas ndo, nao chora néo, tenha fé, nos vamos

orar...e até hoje Deus colocou a mao.” (filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino
médio completo, do lar).

A demonstracdo dos sentimentos, através do choro, podem ser entendidas como
manifestacdes explicitas da tristeza diante do diagnostico. No relato da mée de Dalia a
respeito do sobrinho pode-se também observar a tentativa de se oferecer algo para
ajudar a solucionar o problema, como o dinheiro, por exemplo. Faz-se valida uma
ressalva em relacdo ao sofrimento de seu pai descrito pela filha de Tulipa. O lugar que a
Tulipa ocupa na vida de seu marido, pode ser um dos fatores para essa apresentar maior
sofrimento, uma vez que segundo a filha de Tulipa, os filhos teriam outras coisas,
enguanto os pais, uns aos outros. Esse relato permite a visualizacao do papel central que
a mée exerce na vida de seu pai, de acordo com Penna (2004) o lugar que o paciente
ocupa na familia, no caso para o marido, interferiria na recepcao do diagndstico.

Na presente pesquisa observou-se que as pessoas mais velhas foram descritas

como as que mais sofreram com o diagndstico:
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“Ai liguei pra minha mde e a minha mde ficou sabendo nesse dia. Ela ficou
mais doente ainda”. (mae de Dalia, 47 anos, casada, nivel técnico, técnica de
enfermagem).

“Ah a minha mde ficou arrasada. Porque... ela chorou muito porque ela ainda
vivenciava o problema da minha sobrinha, da neta dela né. Mas dai depois ela
recuperou, teve forca pra ajudar a Jasmim .sabe”. (amiga de Jasmim, 40 anos,
casada, ensino médio completo, depiladora).

“So a minha mde, acho que ela ficou muito triste, ela ja deu trés derrame né, ela

quase ndo anda, entendeu, eu assim que ela ficou muito abatida”. (irmé de
Margarida, 49 anos, vilva, ensino méedio completo, do lar)

Esse maior sofrimento relacionado a pessoas mais velhas pode ser associado ao
estagio do ciclo de vida familiar (Walsh & McGoldrick, 1998), isso porque, as pessoas
que foram descritas como as que mais sofreram pertenciam a uma geracao mais velha
do que a das doentes. Embora as doencas cronicas possam ocorrer em qualquer fase do
estagio do ciclo de vida, de acordo com Rolland (1998) e Penna (2004), a surgimento de
uma doenca grave é esperado no fim da idade adulta. Contudo, apenas a participante
Délia ndo pertencia a essa faixa etaria. No entanto o fato das pacientes doentes
pertencerem a uma geracao anterior das mulheres descritas poderia ser entendido como
um acontecimento fora tanto do compasso vital, 0 que poderia ter ociasionado maior
sofrimento. Além disso, a idade mais avancada dos familiares descritos também poderia
ser um fator que pioraria as reacdes, uma vez que essas, poderiam ainda associar a
doenca a morte e auséncia de cura.

Embora os prognosticos da doenca tenham melhorado, saber que um ente querido
é portador de cancer é uma situacéo dificil, assim a maioria dos familiares demonstrou

tristeza, preocupacao e pavor:

“Eu tenho uma irmd que mora aqui. Ela também tomou um susto quando ela
ficou sabendo. Nossa, ela ficou muito ruim. E as minhas outras irmas, elas me
ligavam querendo saber da minha mée, ai eu falava, nossa, quando eu contava
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pra elas, elas choravam do outro lado do telefone. Depois quando elas iam
falar, dava para perceber que elas estavam emocionadas, assim chorando.”
(filha de Amarilis, 38 anos, casada, ensino meédio completo, auxiliar
administrativo).

“Ah... Ficam preocupada né...”. (filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino
médio completo, doceira)

“Apavorada. As irmas, tem uma irma dela que ligava quase todo dia, ela queria
que a J. parasse o tratamento aqui e fosse faz la na cidade dela, ai a J. falou
para irmd dela: “Parar pra qué?”. Porque ela queria cuidar da irma dela, mas
ndo tinha condicdes de morar la e ndo poder vir pra ca né, porque tem familia,
trabalha 14. A Branca [outra irmd]. reagiu assim muito preocupada, mas nao
teve esse negocio de tirar de uma lugar pra leva pra outro achando que elas ia
cuida melhor entendeu? Ai essa foi a que mais ficou assim, ai agora que ela
comecou o tratamento e elas viram que ela reagiu bem, elas tdo mais calma.
Elas reagiram como o normal de qualquer familia que recebe a noticia e tem a
sensacao que qué pega a pessoa e por debaixo dos braco, sabe assim tira do
lugar, achando que tando Ia perto é melhor pra ela, entdo isso é uma reacéo
normal que todo mundo tem.” (amiga de Jasmim, 40 anos, casada, ensino médio
completo , depiladora)

O choro, reacGes de preocupacdo, seriam reagdes freqlientes e também esperadas

diante do diagnoéstico de uma doenca oncoldgica, reacdes encontradas em outros estudos

(Messias, 2005; Rabuske, 2004) e considerada uma crise com alto potencial

desorganizador da familia (McDaniel et al., 1994). Um movimento esperado da familia,

seria 0 suporte e 0 apoio (Campos, 2004), que puderam ser percebidos no movimento da

familia de J descrito por sua amiga, um movimento de querer cuidar e estar préximo do

ente querido.

N&o apenas os familiares tiveram sentimentos negativos em relagcdo a doencga, mas

também outras pessoas proximas que vinham a saber do diagnostico e para evitar

reacOes de pena, a sobrinha-neta de Gérbera preferiu comunicar a noticia de maneira

alegre:

“Nas primeiras vezes foi assim , eu via esse baque, mas foi melhor, eu acho
melhor. Porque assim eu ndo gosto da sensacao de pena e se ficasse triste ai as
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pessoas iam comecar a ter pena. Entdo eu prefiro alegre assim mesmo, é
melhor, eu acho que ajuda mais pelo menos.” (sobrinha-neta de Gérbera, 21
anos, solteira, ensino superior incompleto ,estudante)

Assim, a participante optou por usar a mesma estratégia de Gérbera, a
comunicacdo de forma alegre. Embora a participante tenha feito uso de uma estratégia
mais “leve” a fim de evitar situacdes de pena, o choque das pessoas nao deixou de
existir. Confirmando assim o peso de uma noticia do género.

No entanto as pessoas com quem os participantes compartilhavam o diagndstico,
como amigos, conhecidos e colegas, também procuraram além de desmistificar a
doenca, dar exemplos de pessoas que haviam passado por situacdes semelhantes:

“«“

do, isso ai ndo é nada ndo, fulana deu, fulano também, nossa a mulher era
velhinha, tirou as duas mamas e td tudo bem...” Desse jeito. As vezes tem
aqueles que vem falar: “O fulano morreu”. Mas a maioria fala coisas boas.
(filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do lar)

“Quase todo mundo reagiu de uma maneira boa, falando que hoje em dia tem
cura e é so fazer o tratamento direito. S6 teve um amigo meu que quando eu
contei ele falou que a mae dele tinha morrido disso. Eu ndo gostei, acho que ele
ndo precisava ter dito assim. Depois com uma outra amiga minha eu fui
descobrir que ndo foi s6 disso que ela morreu, no caso dela, ela nem fez o
tratamento direito e dai o cancer se espalhou para outras partes. Mas foi so ele,
as outras pessoas procuraram dar forca e sempre perguntam como a minha mae
ta.” (filha de Orquidea, 26 anos, solteira, ensino superior incompleto ,
atendente)

Assim outras pessoas, que nao os familiares, também foram fontes de apoio
importantes para as pessoas, assim como o exemplo de pessoas bem sucedidas, embora
essas fontes de apoio também tenham imperado de forma negativa, ao exemplificar
casos onde a morte ocorreu, o que foi considerado ruim por parte da filha de Orquidea,
segundo ela, essas falas seriam desnecessarias. As pessoas também se mostraram

disponiveis:
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“Falava assim que caso precisasse de qualquer coisa, aquilo que todo mundo
fala, que vai pedir muito a Deus pra ajudar a minha mae, que ta torcendo por
ela, palavras assim de conforto.” (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico,
do lar)

A disponibilidade das pessoas em ajudar descrita pela filna de Iris ilustra como o
apoio vindo de outras pessoas também poderia ser benéfico, Cobb (1976, citado por,
Campos, 2004) descreveu o suporte social como algo benéfico que emprestaria ao

individuo subsidios para o enfrentamento da realidade, moderando o estresse.

4.2.4 Conversas sobre o cancer

De um modo geral os participantes do estudo procuraram conversar sobre a
doenga com outras pessoas que ndo fossem as pacientes com céncer, no intuito de
poupé-las, alguns sentimentos relacionados a doenca também foram escondidos (Penna,
2004). A funcgéo protetiva do siléncio pode ser observada em alguns dos discursos
(Bowen, 1998). As tendéncias centripetas (Rolland, 1994), de aproximacdo e
centrifugas (Bond & Welisch, 1990, citado por, C. Silva, 2000) de afastamento,
advindas com o adoecimento também foram observadas em algumas familias, a
tendéncia centrifuga se deu principalmente em relacdo a afastamento de alguns
membros da familia em virtude do processo quimioterapico. As informacfes a acerca
da doenca estiveram concentradas nos cuidadores que acompanharam o doente em

todos os procedimentos médicos, ilustrando a concentracdo de cuidado em um membro
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familiar. Os familiares que menos sabiam sobre a doenca foram o que moravam em

outras cidades.

4.2.4.1 Compartilhando sentimentos

Em relacdo a conversas sobre seus sentimentos em relacdo ao cancer, 0s
participantes mostraram-se divididos em relagdo ao fato de dialogarem sobre o assunto
com outras pessoas, 0s que relataram fazer, em sua maioria, conversaram com outras

pessoas que ndo as doentes:

“Eu converso mais assim com o meu marido e com a minha irmd. Pra eles
assim eu mostro de verdade o que eu td sentindo, eu sou mais assim, assim
verdadeira. E eles me ddo muita forca, nossa o meu marido me da muita forca
mesmo.” (filha de Camélia, 32 anos, casada, ensino médio completo, doceira).

“Com a minha prima”. (filha de Horténcia, 18 anos, solteira, ensino
fundamental completo, doméstica).

“Sim eu converso com a minha mde, com meu marido, com as minhas duas
vizinhas. Entdo teve uma época igual quando pesou muito no comeco, que
ficava muito triste, muito preocupada, entdo assim eu conversava muito com
elas dizia o que eu tava sentindo, que eu tava achando muito ruim, igual a
primeira vez que ela veio tomé a quimio, a primeira quimio dela ela chorou
muito. Foi assim muito doloroso saber porque que ela tava chorando, porque
ela ja sabia o que ela ia passar né, porque ela lidou com a minha sobrinha, ela
lidou com o amigo dela tudo com essa doenca, tudo fazendo quimioterapia,
entdo ela sabia o que que ela tava pra passar. Entdo assim, eu quando eu to
assim muito nervosa, t6 triste, eu nunca guardo sé pra mim, eu sempre tenho as
pessoa de confiangca que eu posso i l1& e conversa sabe. Nao vo pra ela quando
ela fica ruim, ta passando mal, eu t6 sempre bem, mas ai depois eu chego e as
pessoas , e o bom é que la tem meus vizinho, a gente vai chegando e ai ja vai
E ai como ¢ que vocé ta e tal” e ja vai perguntando se passou mal, e ai ja vai
falando, ai € um apoio bom também. (amiga de Jasmim, 40 anos, casada, ensino
médio completo, depiladora)
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“Costumo com a minha filha, nos somos muito ligadas sabe”.(irma de
Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio completo, do lar)

Desse modo os participantes buscaram em pessoas mais intimas um espaco para
conversar, em relagdo o suporte social pareceu vir tanto de familiares, quanto de
amigos. A fala da amiga de Jasmim permitiu a visualizacdo de como conversar com
outras pessoas seria importante para o enfrentamento das dificuldades. A fala da
sobrinha neta de Gérbera trouxe um importante elemento sobre as conversas

relacionadas aos sentimentos atrelados ao cancer:

“Converso com o meu namorado, com ele. Esconde ndo. Se alguém vem
perguntar o que eu to sentindo eu falo. Mas como as pessoas tem medo de
perguntar porque ndo sabem o que vao ouvir como resposta. Ai quem pergunta
mais € o meu namorado e assim eu tenho espontaneidade pra falar com ele , eu
tenho abertura pra chegar e fala assim: “Nossa , olha o que....”. igual ontem a
cirurgia demorou de mais,a gente ndo sabia que ia demorar tanto. Porque foi
assim a ultima noticia que a gente teve foi as 16:00 horas, falando que a
cirurgia tinha acabado e que ia esperar o resultado pra saber se ia ter que tirar
tudo. Entao depois disso ndo falaram mais nada. Ai inclusive a irma dela € mais
preocupada, ela pegou e ficou desorientada. Ai nisso 0 meu namorado ligou e
eu contei pra ele. Mas outras pessoas assim eu ndo tenho liberdade de chegar e
falar, até porque eu ndo gosto de ficar falando os problemas pra ninguém, ja
basta 0 que as pessoas tem, mas pro meu namorado eu falo, agora pros outros
que perguntarem eu conto normal. (sobrinha-neta de Gérbera, 21 anos, solteira,
ensino superior incompleto ,estudante)

A auséncia de questionamentos por parte das pessoas descrita pela sobrinha-neta
de Gérbera, corrobora a afirmacdo de Sant’Anna (2000), na qual, conversar sobre o
cancer, seria um assunto dificil de ser ndo apenas falado, mas também ouvido. Assim,
muitas vezes por medo do que vado ouvir, como relatou a sobrinha-neta de Gérbera, as
pessoas muitas vezes evitam entrar no assunto de forma mais profunda, o que corrobora
também a afirmacdo de Bowen (1998), sobre a dificuldade das pessoas em falar sobre

assuntos relacionados a doenga, em virtude do medo do que possam ouvir.
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De acordo com Bowen (1998), o sistema fechado de comunicagdo ocorreria
principalmente em torno do paciente com a doenga. Na pesquisa de Huizinga et al.
(2005) a comunicagdo com as maes saudaveis se deu de forma mais aberta com seus
filhos, sugerindo que 0s eventos estressantes, como cancer parental, afetariam a
comunicacdo familiar. A pouca comunica¢do com a mée com cancer a respeito da
doenca, também pode ser visto no presente estudo, apenas duas participantes relataram

conversar com as pacientes, sendo essas, suas maes:

“Eu converso mais é com a minha mde, mas eu ndo falo tudo assim sabe, que
nem quando eu brigo com o meu marido, eu ndo conto pra ela, se ele fala
alguma coisa pra mim eu ndo conto, s6 conto as coisas boas. Assim...pro meu
marido eu conto, converso muito com ele...é tanta coisa, eu sou chorona. Mas
agora eu to6 mais forte. Quando eu era mais nova, qualquer coisinha que alguém
gritasse comigo eu chorava. Eu falo pro meu marido que eu t6 me
surpreendendo, achava que quando eu soubesse eu ia chorar, meu mundo ia
acabar. (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar)

“Converso com as minhas amigas e com a minha mée também. Esconder um
pouco de quem eu ndo conheco. Nao bem assim esconder, mas eu ndo fico assim
falando pra todo mundo as minhas coisas. Se vem assim perguntar eu falo, mas

se ndo eu ndo fico espalhando. Converso com quem é mais intimo”. (filha de
Orquidea, 26 anos, solteira, ensino superior incompleto, atendente).

Os dois relatos atentam para coisas importantes, no primeiro, a filtragem dos
assuntos conversados com a méae, além da superacdo e ganho de forca por parte da filha
durante o adoecimento da mae. No estudo de Biff (2003) os familiares também
encontraram questdes positivas relacionadas a doenca. A filtragem nesse caso, ndo foi
relacionada a doenga, mas sim, propria da relagdo construida entre mée e filha. Ja no
segundo caso, o fato da filha de Orquidea, ndo conversar com muitas pessoas em
relacdo a doenca da mae foi entendida também como algo natural, uma vez que a

participante conversa sobre 0 assunto com pessoas mais intimas, porém ndo o esconde
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de ninguém. Esse comportamento foi entendido como uma reserva. Outros também

relataram certa reserva:

“« )

. minha irmd, minhas irmds, meu irmdo. Ah eu sou mais assim reservada.’
(filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do lar)

“Ndo [costuma conversar com ninguém sobre 0s sentimentos relacionados a

doenga]. A ndo ser com vocé aquele dia...mas assim...com a minha irma que

mora aqui”. (filha de Amarilis, 38 anos, casada, ensino médio completo,

auxiliar administrativo).
“Agora dos amigos meus eu ndo gosto de ficar comentando.[Por que?]Ah
porque eu fico chateada.Vocé fica chateada quando conversa sobre esse

assunto, € isso?E , é isso. (filha de Horténcia, 18 anos, solteira, ensino
fundamental completo, doméstica)

As falas anteriores apontam para uma dimensdo importante em relacdo ao
comportamento de conversar sobre os sentimentos. Nas duas primeiras falas, as
participantes relataram a reserva e a auséncia do habito de conversar, em relacdo a isso,
Rolland (1990) colocou que as pessoas apresentam diferentes formas de expressar seus
sentimentos, e assim possuirem necessidades diferentes, 0 mais importante, seria que a
pessoa estivesse satisfeita com 0 modo como isso ocorre em seu cotidiano. Ja no caso
da filha de Horténcia, a mesma relatou ficar chateada quando conversava sobre o
assunto. Essa fuga da participante em conversar sobre o0 assunto, tanto ocorreu durante a
entrevista, quanto com a pesquisadora, uma situacdo semelhante também ocorreu no
caso do marido de Bromélia. Embora a entrevista ndo tenha sido tdo curta, o marido de
Bromélia também demonstrou dificuldade em expressar-se na entrevista e relatou

preferir ndo conversar sobre o assunto:

“De fora ndo. Eu prefiro ficar mais calado pra passar o que tem que passar pra
ela sarar belezinha. [E com alguém de dentro da familia?]Uai, a pessoa que
sempre eu contei sobre isso ai é com a minha mée né, mas a minha mae ja ta
velha e também ta com os problema dela também...problemas assim de velhice
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né.Nao...se alguma pessoa quiser saber alguma coisa da gente ou qualquer
coisa que quiser saber a gente ta pronto pra contar.[E com ela?-esposa] Com
ela? Normalmente o que o médico passa, geralmente vem com ela mesmo as
vezes vem até a irma dela e eles mesmo comenta e ela mesmo fica sabendo e
alguma coisa que as vezes ela fica sabendo e passa pra mim né. E conversa
mesmo SO 0 que tem que conversar € a gente tenta, a gente tenta € ajudar a
pessoa...falar coisa boa e tal e é isso que a gente comenta.” (marido de
Bromélia, 43 anos, casado, ensino fundamental incompleto, caminhoneiro)

De acordo com o relato do marido de Bromélia, siléncio sobre o assunto parece
predominar sobre o seu cotidiano, tanto pela sua preferéncia por ficar calado, quanto
pela opcdo de ndo incomodar a mde com seus problemas. Para Rolland (1990), os
homens sentiriam menos desejo de conversar de discutir seus sentimentos em relacao a
problemas médicos. Na pesquisa de Ferreira (2007), com casais no quais as mulheres
tinham cancer de mama, o siléncio dos maridos também foi verificado e de acordo com
a autora, esse siléncio em torno do tema teria uma importante funcdo na
individualizacdo, respeito e entendimento do casal. O participante também relatou nédo
conversar com sua mae, pois a mesma ja teria seus problemas, em outras falas, como na
da sobrinha-neta Gérbera, elemento semelhante foi encontrando, refor¢cando assim como
conversar sobre o cancer seria um assunto problematico e desagradavel. Em outro caso,
o siléncio também se fez presente:

“Ndo eu fico quietinha. Ai vem meu marido quando eu t6 calada: *“ O que que
foi?” Eu digo: “Nada, to pensando”. “Ta pensando na enfermidade da Dalia?,
falo: “T6 pensando o que vai ser o proximo passo.” Mas agora ndo tem mais
proximo passo, agora ndo tem mais nada, agora acabou, gracas a Deus. Eu fico
mais na minha, eu ia na psicéloga, mas os horarios que ela tava ali era no
horario de servico...eu gosto muito dela, ela me ouvia muito, mas s6 que ela sé
atende de manha... as vezes eu fico braba aqui, tem umas mées que maltratam

as psicologas e eu digo: “Ndo faz assim com as meninas ndo, elas querem
ajudar.” (mae de Dalia,47 anos, casada, nivel técnico, técnica de enfermagem)

A fala da mde de Daélia, de manutencdo de seu siléncio, sinaliza também a

importancia da disponibilidade de atendimento psicoterapico para familiares e o quanto
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esse muitas vezes € negado por certos familiares. Para Crepaldi (1999) os familiares
deveriam receber atendimento uma vez que também sofrem. Ainda de acordo com
Quintana (1999, citado por, Tavares, 2002) a experiéncia de convivéncia de um familiar
com céancer, seria uma experiéncia dificil. Nesse sentido um espaco de escuta seria
importante tanto para o familiar, mas também para pacientes.

Assim de uma maneira geral, os participantes que optaram por conversar sobre
seus sentimentos, o fizeram com pessoas que ndo fossem as pacientes, reafirmando as
falas de Penna (2004) e Bowen (1998), sobre o siléncio a respeito de certos temas com
0s pacientes, ademais, na pesquisa de Huizinga et al. (2004), os pesquisadores também
encontraram dados semelhantes em sua pesquisa, € segundo 0s autores, esse
comportamento ocorreria para que os pacientes de cancer ndo fossem lembrados de sua
doenca.

Os participantes do presente estudo, ndo sO evitaram procurar as pacientes com
cancer para falar sobre seus sentimentos em relagdo a doenca, como também,

procuraram esconder tais sentimentos dessas pacientes.

4.2.4.2 Escondendo sentimentos

No presente estudo, caracteristicas de comunicacdo fechada estiveram presentes,

principalmente quando essa era dirigida aos familiares doentes:

“E da minha mde mesmo. [Por qué?] Porque assim, eu acho que é melhor pra
ndo preocupar ela. Teve uma vez que eu fiquei muito mal aqui no hospital...
Internada... Por causa do lupus. Dai vinham as pessoas bem desesperadas
chorando pra mim e eu pensava: “Meu Deus, eu to morrendo!” e aquilo me
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deixava muito pior. Eu vi uma vez o médico falando pro meu marido ndo
esperar mais nada e que se ele acreditava em Deus, era s isso que tinha pra
fazer porque eles ja tinham feito tudo o que podiam por mim e que agora ndo
tinha mais o que fazer. Ai meu marido veio e me perguntou se eu acreditava em
Deus e eu disse que sim... Mas eu tento me mostrar forte e que vai ficar tudo
bem, mesmo que por dentro eu esteja preocupada. Ai eu converso com a minha
mae [sobre outros assuntos] e quando ndo agliento mais, vou na minha casa e
choro, dai depois volto bem pra ficar com ela, dai vou na minha casa e assim
vai indo. Na frente dela eu procuro ficar bem. (filha de Camélia, 32 anos,
casada, ensino médio completo, doceira).

No caso da filha de Camélia, a ndo demonstracdo dos sentimentos esteve
associada a uma experiéncia prévia, na qual as reacdes de pesar das pessoas a fizeram
sentir-se pior. A fala da filha de Camélia chama a atencdo para o qudo desconfortavel
pode ser para o paciente ter que se deparar com reacOes de desespero e choro das
pessoas. Além da experiéncia pessoal, a participante optou por assim agir para nao

preocupar a mae, assim como outras participantes:

“Costumo... Ah... Ndo... De todo mundo... Pra assim, ndo chatear né. Ndo
incomodar a minha mae, tipo assim, eu espero ela falar. Quando eu quero saber
alguma coisa, eu ndo fico perguntando pra ela, fico assim ao redor, escutando o
que ela fala pros outros.[E vocé sempre foi assim com ela?]E assim o meu
jeito”. (filha de Violeta, 18 anos, solteira, ensino médio completo,
desempregada)

“Pra ela [paciente] mesmo, pra ela assim eu néo fico falando, eu procuro dar
mais uma for¢a”. (filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino medio completo, do
lar)

“Eu evito demonstra perto dela né por exemplo quando a gente fica mais
triste, entdo eu procuro ndo demonstra pra ela, porque eu acho que ela ja ta
passando por tantas dificuldades pra assim dizer, pra ficar preocupada assim
,com o que eu t6 sentindo”. (irmd de Margarida, 49 anos, vilva, ensino médio
completo, do lar)

De acordo com os relatos até aqui explicitados os sentimentos das participantes

seriam ocultados a fim de impedir que os mesmos interferissem negativamente nas
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pacientes com cancer, umas vez que, de acordo com as participantes, essas, estariam ja
passando por um grande sofrimento. Desse modo nota-se entéo que as participantes ao
agirem desse modo, buscavam poupar as pacientes. De acordo com Bowen (1998), a
comunicagdo fechada seria uma caracteristica do processo comunicativo de familias que
presenciam doengas prolongadas, esse comportamento seria uma tentativa de protecao
contra o sofrimento ou uma reacdo emocional para protecdo de si proprio da ansiedade
do outro. Ademais, a demonstracdo de sentimentos poderia ainda gerar reacgoes

semelhantes, como no caso da filha de iris:

“Ndo, sobre a doenga ndo. Quando igual do olho [ a mée perdeu a visédo de um
olho], eu ja pensei que era uma consequéncia do cancer, eu ndo sabia que era
cdncer, mas ela ja tava com o carocinho e pensei: “por causa desse carocinho,
ja deve ter afetado o olho”. Pensava assim, mas eu ndo falava pra ela.[Por que
vocé ndo falava?]Pra ndo preocupar né..., eu me seguro, ndo choro perto
dela.[Porque vocé nédo chora perto dela?]Porque dai ela chora e se ela chora, eu
choro mais ainda . (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar)

Assim a fala da filha de Iris permite a visualizacido de como as reacdes de
pacientes e familiares estdo interligadas, conforme Bertaffy (1977), afirmou ser o
funcionamento do sistema familiar. Além disso, nota-se entdo a funcdo protetiva do
siléncio, ao conter o choro, a filha se protegeria de ver a mae chorar e ter que lidar com
isso. N&o raro familiares e pacientes silenciam durante a vivéncia do cancer. Em sua
pesquisa Massler (2003), observou essa mudanga na comunicacgdo familiar, que segundo
a autora transformaram-se em ditos, ndo-ditos e segredos. A filha de iris esboga também
sua dificuldade em falar sobre assuntos relacionados, na pesquisa de Ferreira (2007,) a
comunicacdo entre 0s casais aumentou, porém, em torno da doenca essa foi restrita.
Pesquisas como a de Imada (2004), demonstraram que a comunicacao eficiente foi um

fato significativo no ajustamento familiar. Bowen (1998) afirma que a abertura do
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sistema de comunicagdo s6 poderia ocorrer quando as pessoas estivessem preparadas
para lidarem com as reacdes recorrentes dessa abertura, 0 que em muitos casos torna-se

uma tarefa dificil, como se pode ver na fala da amiga de Jasmim:

“Uai assim as vezes. Tem alguma coisa que sim. Igual tipo assim se eu receber
um diagnostico, o médico chegar pra mim e falar: “A situagdo dela ta assim,
assim”. Quer dizer, eu vou levar um tempinho pra contar , ai eu acho que eu
vou esconder primeiro da minha mée, ai vou conta pros filhos. Ou entéo assim
se € uma coisa que eu vé que ndo vai adianta eu conta pra ninguém, que sé vai
fazer a pessoa sofré, entdo eu prefiro guardar pra mim, sozinha. Vamos supor,
ele chega , a situacdo dela esta: “Assim, assim e assim”. Se ele ndo contar pra
ela. Logico que o médico vai conta pra ela, se ela ndo quiser contar pra outra
pessoa, se eu ver que se eu conta s pra preocupar, que ndo vai resolver, que a
pessoa que vai saber vai ficar muito pior do que eu , é provavelmente que eu
conto pra propria pessoa ou talvez nem conte. Porque nessa situacdo, ao inves
de eu t& ajudando ela, eu vO t4 preocupando as outras pessoas, que nao vai
poder ajudar e ndo vai resolver, entdo esse problema, geralmente eu preferi
ndo conta. Igual da minha sobrinha, a médica chegou pra mim e disse: “Ela
tem 45 dias no maximo”. Eu ndo contei pra ninguém, ela morreu em 40 dias.
Porque que eu ia cont4? Eu cheguei, eu acompanhava, era eu e a minha irma.
Entdo eu sempre tava no diagnostico , entdo a minha irma por ser mae ela
desesperava muito, entdo eu desesperava, mas as vezes eu acalmava mais.
Entdo eu achei melhor ndo contar pra ninguém, eu sabia que ia acontecer , a
mamde falava “Nossa, mas parece que hoje ela ta tdo bem, vai melhorar”. Eu
falava : “Mamade, ndo iluda a senhora, porque se vier a acontecer alguma coisa
pra senhora ndo sofrer”’. Mas porque eu ja tinha a noticia que o tempo de vida
ja tava curtissimo. Entédo assim eu acho que se chegar numa dificuldade dessa ,
se chega assim o tempo de vida dela é curto, ndo vamos contar pra ela,
tratamento dela é s6 paliativo, s6 pra sobreviver, eu ndo vou conta pra ela e
nem vou conta pra ninguém. Porque eu acho que eu vou preocupar mais as
pessoas e a gente ndo vai resolver. Eu evito ficar conversando sobre a doenca
dela, porque eu acho assim que quanto mais a gente conversa, mais a pessoa
sente.” (amiga de Jasmim, 40 anos, casada, ensino méedio completo , depiladora)

O relato da amiga de Jasmim aponta para a dificuldade de se falar sobre
prognosticos relacionados a proximidade da morte, ilustrando a dificuldade de se entrar
em contato com a morte quando essa apresenta-se como possibilidade certeira. Para a
entrevistada, falar tudo acerca de um progndstico ruim nédo seria necessario, uma atitude

que poderia ser mais prejudicial do que benéfica. No entanto, essa atitude da paciente
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deixa em aberto onde se localiza esse maleficio, que poderia estar localizado
principalmente em sua propria dificuldade em lidar com a situagdo. Falar sobre a morte
é realmente muito dificil e dependendo como a conversa é conduzida, pode ser
prejudicial, no entanto, fugir do assunto ou nega-lo, pode ser prejudicial também.
Embora, muito seja falado acerca do relato da verdade e vantagens da abertura na
comunicagdo (Bowen, 1998; Penna, 2004), o relato da amiga de Jasmim e das demais
participantes sobre a ocultacdo de sentimentos e informacdes abre questionamentos
acerca da importancia da manutencdo do siléncio em determinadas situacdes. Se em
situacBes médicas a restricdo de determinados assuntos com o0s pacientes pode ser
benéfica, 0 mesmo poderia ocorrer com familia, e nesse sentido, familiares teriam o
direito de conversarem sobre determinados assuntos, mas ndo necessariamente o dever .
A ocultagdo de sentimentos em determinados momentos foi descrito como importante
no enfrentamento da doenca, uma vez que chegou a ser descrita como uma forma de

fortalecimento:

“ Vocé sabe que eu nunca pude chorar durante o tratamento dela eu nunca
pude, nunca pude. A for¢a vem de mim e eu s6 busco a forca em Deus, s6 busco
em Deus porque eu ndo tenho outra. Eu tinha a minha mae, mas ultimamente eu
ndo podia contar com ela, ela tava muito doente, entdo eu tive que poupar ela
também, ent&o eu guardei tudo pra mim. Tem as enfermeiras daqui que também
me ajudaram muito, demais, me ouviam muito também. Na época eu falei eu
ndo vou dar conta, mas eu nunca perguntei por que, pra ninguém, nem pra mim,
nem pra Deus, pra ninguém e falei ja que eu tenho que passar , eu vou passar.
Ai gracas a Deus hoje, nossa. Vocé sabe nadar?Eu ndo sei nadar, eu ndo sei
nadar. Vocé acredita que eu atravessei o oceano com a D. de tanto que eu
passei problema (chora) com ela. Eu ja t6 na praia com ela, falta s6 nés ir pra
calcada. No comeco foi uma pedreira.[\VVocé contou pra mais alguém?]Nao.
Nunca contei pra ninguém, nem pro meu marido. Porgue que nem aqui cada um
tem os seus problemas...tem horas que eu escrevo, escrevo muito na minha
biblia, quando assim é mais complicado, dai eu escrevo.” (méde de Dalia, 47
anos, casada, nivel técnico, técnica de enfermagem)
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Nesse caso a mde de Dalia julgou o seu siléncio como importante, uma que se
considerava a fonte de forca da familia e por isso tinha que demonstrar-se forte, no
entanto, esse ndo era 0 sentimento real da participante. Nesse sentido ndo se sabe os
custos que esse tipo de comportamento tiveram para a participante. Embora a superagéo
tenha estado presente um cuidado especial deve ser dado a esse tipo de situagdo na qual
um membro da familia concentra toda a fonte de suporte da familia. Ausente de fonte de
apoio e espacos para expor seus sentimentos, a méde de Dalia procurou na escrita e na

religiosidade um espacgo para se expor e procurar forgas.

4.2.4.3 Diélogos sobre o cancer

Embora o segredo frequentemente se faca presente na vivéncia do cancer (Penna,
2004), nas familias estudadas, o diagnostico ndo foi segredo para nenhum membro da
familia. Em um caso, a familia manteve o diagndstico em segredo da paciente, por

determinado tempo, porém o segredo ndo se manteve:

“Ndo, todos sabem. Foi melhor ter contado, porque ela sabe 0 que ela tem e ela
vai, igual foi muito bom ela ter sabido né e deu forca pra ela fazer o tratamento.
Todo dia que tem consulta, ela fica minha filha ndo esquece que hoje é dia da
minha consulta ou dia do meu exame. Ela sabe tudo.” (filha de Amarilis, 38
anos, casada, ensino médio completo, auxiliar administrativo).

Nesse caso observa-se a importancia do relato da verdade, uma vez que 0 mesmo
permitiu que a paciente fosse mais ativa e participante durante seu tratamento. Essa foi a
paciente mais velha do estudo, com 77 anos, em relagcdo a esse fato, Penna (2004)

afirmou que ¢ comum que idosos sejam deixados de fora desses assuntos. De acordo
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com a autora outro publico frequentemente excluido seria a infantil. Na presente

pesquisa, as explica¢des para as criancas foram reduzidas:

“Elas ndo entendem sdo assim pequenas, mas sabem assim. Eu ndo sei se eu
falei pra elas que tava com cancer assim, acho que ndo. Porque elas néo
entendem ainda.” (filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino médio completo, do
lar).

“Ele sabe assim que a vo ta doente, mas ndo sabe que é cancer e nem a

gravidade”. (filha de Orquidea, 26 anos, solteira, ensino superior incompleto,
atendente).

Embora o diagnostico ndo tenha sido explicitado, as criangas tinham ciéncia de
que as avos estavam com problemas de saude. Em relacdo ao ndo entendimento relato
por Tulipa e ndo informacdo da gravidade relatada pela filha de Orquidea, se faz
importante assinalar que a falta de comunicacdo as criancas poderia gerar duvidas,
medos além de sintomas de ansiedade, depressdo e medo da morte, sintomas que
segundo Quintana (1999, citado por Tavares, 2002) ja foram encontrados em criangas
com familiar com cancer. Para o autor e Rabuske (2004), a oportunidade da crianca se
expressar atenuaria tais sintomas. A presente situacdo aponta para mais uma area de
cuidado que os profissionais de saude deveriam se atentar: as criancas das familias com
pacientes com cancer. Nao s6 criancas ficaram a margem e precisam da atencdo dos
profissionais, mas também os idosos. Em apenas uma familia essa populacdo foi

descrita como a menos informada:

“Acho que a minha v@, porgue ela ndo sabe muito das coisas. N&o é estudada,
mas ela sabe que € uma coisa grave. Mas ndo sabe 0 que que pode acontecer,
que tem tratamento.” (filha de Iris, 23 anos, casada, nivel técnico, do lar).
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Nesse caso, 0s sintomas descritos anteriormente por Quintana, poderiam ser
perfeitamente transportados para qualquer outro membro da familia que ficasse a
margem das informacdes sobre a doenca, principalmente nesse caso no qual a mée de
ris ndo sabe da gravidade da doenca e nem das perspectivas de futuro.

Em apenas um caso um membro da familia ndo tinha ciéncia do diagndstico, um

irmdo da paciente que residia longe e familia ndo conseguia fazer contato:

“Todo mundo na minha familia sabe. Nao! Tem um tio meu ld no [outro estado]
que ndo td sabendo porque nos ndo consegue comunica¢do com ele.” (filha de
Horténcia, 18 anos, solteira, ensino fundamental completo, doméstica)

Familiares que viviam longe foram relatados como 0s que menos sabiam

informacdes sobre o estado de satde das pacientes:

“Sabem menos os irmdos que mora fora, em (outro estado), a que veio agora de
(outro estado), é a que sabe menos.” (filha de Amarilis, 38 anos, casada, ensino
médio completo, auxiliar administrativo).

“Quem ndao mora aqui. So por telefone.” (filna de Tulipa, 33 anos, casada,
ensino médio completo, do lar).

“E meu irmdo. Porque ele e minha mde quase ndo conversa. Ele mora ld em
(outra cidade) entdo é muito dificil ela ligar pra ele.”( filha de Horténcia, 18
anos, solteira, ensino fundamental completo, doméstica).

“O pessoal do (outro estado). Que ndo tem tanto contato também né. Mas
inclusive meus avos tdo vindo de la. E o irmdo dela que mora 14, que é o meu
avo, ai o irma dela ta vindo. Sé que ele vi operar primeiro em [outra cidae] de
um problema na perna e depois ele vem pra Uberlandia. Mas ela ndo quis que
eles viessem assim porque, quando deu o diagndstico e eles ficaram sabendo 14,
eles queriam vim no outro dia pra ca . Ai ndo deixou ela ndo quis, falou assim:
“ndo”. Meu vo tinha que operar, ela falou: “Ndo. Ndo quero que se desfaca da
cirurgia pra vim pra cda.vem pra ca depois. Quando eu opera e tudo”. Ai eles
tdo vindo agora que ela operou.” (sobrinha-neta de Gérbera, 21 anos, solteira,
ensino superior incompleto, estudante)
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Assim o critério que prevaleceu sobre a quantidade de informacdo a ser conhecida
pelos familiares foi a distancia geogréfica. Apesar da distancia muitos familiares vieram
visitar as pacientes, como no caso da familia de Amarilis e Gérbera. A filha de
Horténcia também veio de outra cidade acompanhar a mée durante a cirurgia. Em outros

momentos a aproximacgao familiar por conta da doencga também foi descrita:

“Sim, parece que a familia ficou mais unida. Ligam mais...até a minha irma do
(de outro estado). Quando deu o do meu irmao, isso aconteceu, dai quando tava
indo cada um pro seu canto de novo, veio o da minha mde”. (filha de Amarilis,
38 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar administrativo).

“Agora com a doenca até que deu uma aproximada, antes assim a gente tava
distante, parece assim que aproximou.” (filha de Violeta, 18 anos, solteira,
ensino médio completo, desempregada)

“No natal, no ano novo ela foi pra ld. Elas se aproximaram , porque durante
esses anos todos, ela é minha vizinha ha 17 anos. Entéo assim elas nunca iam
na casa dela e com a doenga da Jasmim , ela voltaram a se aproximar uma com
a outra sabe. Ai ela ja foi, a gora a irma dela diz que vem nesse final de semana.
Agora no carnaval ela foi la, entdo as irmas tdo sempre ligando, sempre em
contato, contato com as irma que ela ndo tinha e agora tem. Entdo assim
aproximaram bem, tdo muito proxima dela.” (amiga de Jasmim, 40 anos,
casada, ensino médio completo , depiladora)

A tendéncia a uma maior unido familiar, ja foi citada pelas pacientes em momento
anterior a esse estudo, bem como em outros ja citados. Bond & Wellisch (1990, citado
por Silva, 2000) alegaram que o estilo de resposta da familia em relacdo ao cancer
poderia ter tanto a tendéncia centripeta, quanto a tendéncia centrifuga. A tendéncia
centrifuga também pode ser observada no presente estudo:

“«“

do quem sabe menos é o pai dele,o pai dela, ele ndo quis saber, ele ndo quis.
O pai dela, o pai dela nunca entrou dentro do hospital do cancer , ele nunca
suportou ,ele falava: “Eu ndo agiiento ver a Ddlia fazer o tratamento”, assim
ele sabia que ela vomitava e passava mal.” (mae de Dalia,47 anos, casada, nivel
técnico, técnica de enfermagem)
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“Quem acaba sabendo menos sempre sao os filhos. Os rapazes (risadas) : Os
filhos porque ela ndo conta. Seu eu néo conto ela ndo conta. Porque ela leva
pro lado assim “eles ndo ligam, eles ndo ta nem ai pra mim”. Mas igual eu falei
pra ela, cada um tem um jeito de liga, cada um tem um jeito de sentir. Ela né&o
passa as necessidades que ela tem, as verdadeiras provas que ela vai passa pros
filhos..” (amiga de Jasmim, 40 anos, casada, ensino medio completo ,
depiladora)

Para os autores citados anteriormente, a tendéncia centrifuga, manifestariasse
através de condutas evitativas em torno da doenca. Ou seja, como no caso do pai de
Dalia, ndo conseguir ver a filha fazendo o tratamento. Na familia de Jasmim, de acordo
com a amiga entrevistada os filhos da paciente estariam mais afastados porque a mae
ndo demonstra suas necessidade, porém, Jasmim, relatou a dificuldade de um dos filhos
vé-la logo apos as aplicagdes quimioterapicas.

Ainda de acordo com 0s mesmos autores, a tendéncia centrifuga, acabaria por
acarretar a sobrecarga de um cuidador. A concentracdo do cuidado em apenas um

membro da familia pode ter acontecido em algumas das familias pesquisadas:

“Assim que sabe mais um pouco é eu porque eu to sempre aqui com ela. E tudo
0 que eu fiquei sabendo depois disso , eu passo pra todo mundo.” (filha de
Amarilis, 38 anos, casada, ensino médio completo, auxiliar administrativo).

“Acho que sou eu, mas porque eu que venho, eu que to sempre junto. Apesar
que sempre quando eu fico sabendo de algo, quando eu chego eu passo pro
meu pai, pra minha irma e pro meu marido.” (filha de Camélia, 32 anos,
casada, ensino médio completo, doceira)

“E meu pai né porque ele que participa de tudo. A gente também ti sempre
perguntando mas quem ouviu dos médicos tudo, tudo foi ele. Sabe a gente
pergunta mas as vezes nem lembra.” (filha de Tulipa, 33 anos, casada, ensino
médio completo, do lar)

“Acho que sou eu porque eu té6 sempre perto dela.” (filha de iris, 23 anos,
casada, nivel técnico, do lar)
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“Eu porque eu que acompanho tudo do comeg¢o ao fim. Entdo eu sei 0 que ela
ta. O que o médico passa pra ela, que t6 sempre junto.” (amiga de Jasmim, 40
anos, casada, ensino médio completo , depiladora)

Observou-se entdo uma concentracdo de cuidado em um dos membros da familia,
0 qual acompanhou o paciente durante os procedimentos médicos. Sendo, boa parte
desses, executado pelas filhas das pacientes com céncer, ilustrando assim, a troca de
papéis existente em situacBes de doenca ( Biff, 2003; Massler,2003 e Rolland, 1995).
Além das filhas, o sexo feminino, ocupou lugar de destaque no cuidados as mulheres
com céncer, ilustrando o predominio na fun¢do feminina no cuidar.

Além disso, um cuidado especial para ndo sobrecarregar esses familiares deve ser
tomado, Penna (2004) afirma que ao abrirem méo de suas coisas em fungdo dos ajustes
necessarios advindos com a doenca, familiares podem ter sentimento de sobrecarga,
culpa e raiva. Tais sentimentos afetam negativamente o paciente, que se sente um
incobmodo. Essa dindmica, segundo a autora, cria barreiras de comunicagédo e a doenga
passa a ser um peso intoleravel e fonte de culpa e frustracdo para todos.

O cuidado com a familia ndo se restringe a carga de cuidados para com o paciente,
uma vez que ao longo do estudo observa-se que o familiar compartilha de maneira
muito préxima de quase toda a vivéncia do paciente oncolégico, desde a descoberta dos

sintomas, aos tratamentos e mudangas advindas dessa nova situag&o.

5. CONSIDERACOES FINAIS
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A comunicagdo de um diagnostico de cancer de mama faz referéncia direta a
comunicacdo de uma ma noticia. Constitui-se um momento importante na vida de
pacientes e familiares uma vez que essa demarca uma série de mudangas no cotidiano
do paciente e das pessoas que junto dele convivem, dada a importancia desse momento
e do aumento dos casos de cancer, o objetivo desse trabalho foi melhor conhecer essa
situacéo a partir da fala de pacientes e seus familiares.

Quando questionados sobre como vieram a saber do diagndstico de cancer de
mama, tanto pacientes, quanto familiares, em sua maioria, iniciaram seus relatos a partir
da percepcdo das alteragdes na mama, em grande parte dos casos encontradas pelas
proprias pacientes e informado aos familiares. Segundo Helman (2003), a identificagcdo
de sinais e sintomas seria 0 primeiro estdgio de uma doenca. A maior parte dos
familiares entrevistados participaram desse momento, uma vez que grande parte das
pacientes, antes de procurarem o atendimento médico, comunicaram aos familiares o
achado. Ilustrando assim o lugar primordial que a familia ocupava para essas mulheres,
uma vez que nesse meio sintomas relacionados a satide foram expostos antes mesmo da
ida aos profissionais de salde. Penna (2004), chamou a atencdo para a importancia da
familia no desenrolar da doenca, assinalamento que pode ser melhor visualizado, uma
vez, que os familiares poderiam esbocar uma variedade de comportamentos diante do
exposto, em sua maioria, os familiares, estimularam a busca por atendimento médico e
assim, grande parte das mulheres, foram &geis na procura de servicos médicos. Essa
agilidade ndo se deu apenas em virtude do comportamento familiar, mas também pelas
suspeitas da alteracdo encontrada ser algo grave. No entanto, em alguns casos o medo
da suspeita, postergou a busca pelo atendimento médico, situacdo essa, ja descrita por
alguns autores (Helman, 2003; Holland, 1990; Gandini, 1996) e encontrada também em

outros estudos (Rossi & Santos, 2003; Pinto & Gioia-Martins, 2006).
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A maioria das participantes ndo mencionou claramente que suspeitavam que
estivessem com cancer de mama, no entanto, algumas falas, permitiram a associag¢ao da
existéncia de algo grave. Quando essa percepgdo ocorreu com as pacientes, verificou-se
que também ocorria com seus familiares.

A retomada da identificacdo de sintomas, por parte de ambos 0s grupos, assinala
que o contato com a doenca comeca nos lares dos envolvidos e que a comunicagdo do
diagndstico, encerra uma etapa ao nomear 0s sintomas achados anteriormente. Em
apenas um caso, as alteragdes foram encontradas em exames de rotina. Esse tempo entre
0 encontro dos sintomas e a busca pelo atendimento médico, constuiu-se parte
importante no sucesso do tratamento, um momento anterior a comunicagdo do
diagnédstico. No entanto tdo importante quanto, esse intervalo de tempo, além de
angustiante em alguns casos, pode ser um dos determinantes no sucesso do tratamento.
Na amostra de pacientes estudadas, metade dessas passaram pelo processo de
quimioterapia neoadjunvante, caracterizando que metade da amostra possuia tumores
grandes quando chegou ao atendimento médico, a participante que sabia seu diagnostico
a mais tempo, a que tinha ha 18 meses e a que sabia a menos tempo, 2 meses. Tais
dados apontam para a relevancia de estudos a respeito da postergacdo da busca por
atendimento médico, principalmente relacionados ao elemento medo, e também estudos
a respeito da eficiéncia dos servicos de salde em atender esses pacientes em tempo
habil e condi¢bes materiais para fazé-lo.

A maior parte das comunicacgdes as pacientes, ocorreu no ambulatorio do hospital
onde a pesquisa foi realizada. A média da duracdo das consultas foi de 30 minutos.
Embora esse tempo ndo se traduza em 30 minutos de interagdo em virtude da
organizacdo da instituicdo, onde residentes e internos, precisam se retirar da consulta

para obter instrucGes dos professores e médicos chefes. Além disso, a rotatividade e
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falta de privacidade e tempo acabariam por dificultar o estabelecimento de uma relagéo
adequada entre médico e paciente, e o seguimento de todos os comportamento sugeridos
nos estudos de Almanza-Munhoz & Holland (1999), Baile et al. (2000) e Egly et al.
(2005) para a comunicagdo de uma ma noticia. Em relacdo aos acompanhantes das
pacientes, dos seis que também foram participantes da pesquisa e em apenas um caso 0
relato da acompanhante ndo foi tdo coerente com o da paciente. Outro caso isolado
relaciona-se ao questionamento médico a respeito da presenca de um acompanhante
durante a consulta na qual o diagndstico seria comunicado. Apenas um médico
questionou a falta da m&e de uma paciente, ilustrando assim, uma auséncia de
preocupacdo desses profissionais em relacdo a esse tipo de cuidado. Um cuidado
relevante, uma vez que, a presenca de um familiar poderia fornecer apoio ao paciente
conforme Barros & Lopes (2007). Em relagdo aos familiares entrevistados que néo
estavam na consulta, esses estavam nas casas das participantes, que na maioria dos
casos eram suas também, quando foram informados pelas pacientes como a consulta
havia se sucedido.

As pacientes que participaram da pesquisa souberam seus diagnosticos de formas
variadas. O relato da verdade predominou no estudo e a existéncia de tratamento e
reconstrugdo mamaria foram meios pelos quais os profissionais fizeram uso na
comunicacdo do diagndstico, além disso, nem todos fizeram uso da palavra cancer,
corroborando os achados no estudo de Vivone (2004). Processo semelhante se deu com
0s pacientes e familiares entrevistados que procuraram transmitir a noticia associando-a
a cura e seu tratamento. Os familiares em especial realizaram um movimento de
construcdo de um novo conceito da doencga, que foi desarticulado da omissédo do
diagndstico, auséncia de cura e tratamento. Esses comportamentos dos transmissores da

noticia podem ser entendidos como estratégias relacionadas ao fornecimento e
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manutencdo da esperanca e também uma estratégia de simplificacdo da doenca a fim de
manter a estabilidade do sistema familiar, tornando a doenca um fenémeno mais facil de
ser enfrentado. No entanto esse movimento também pode ser entendido de um contexto
maior, fruto do discurso médico, evolucdo da medicina e melhores prognosticos da
doenca.

Poucas perguntas foram realizadas por pacientes e familiares. Esse
comportamento pode ter se dado ao medo por saber noticias desagradaveis, conforme
no estudo de Rabuske (2004), satisfacdo com informacdes repassadas, vergonha de
realizar perguntas, como descreveu Soar Filho (1998) ou ainda, para algumas o choque
momentaneo em virtude do diagnostico, o que também poderia ocorrer conforme
Gandini (1999) e Stedeford (1986). A maior parte das perguntas esteve em torno do
tratamento e doenga. Assim a comunicagdo do diagnostico de cancer ndo se limitou ao
diagnédstico, mas uma gama de informacgdes sobre a doenca, o que Rolland (1998)
também havia sinalizado. As conversas sobre os tratamentos foram (teis e importantes
para as pacientes corroborando as pesquisas de Guinelli et al. (2004), Oliveira et al.
(2004) e Prado (2002) e familiares, o que se deu também na pesquisa de Oliveira et al.
(2004). Observou-se a importancia do cuidado médico em relagdo ao fornecimento de
esperangas dentro das possibilidades reais da doenca (Baile et al., 2000), uma vez que
algumas participantes foram prejudicadas pelo fornecimento de informagdes diferentes
das possibilidades terapéuticas.

A preocupagédo com o futuro e medo da incerteza esteve presente no discurso dos
participantes, sentimentos esses, que também foram encontrados nas pesquisas de
Bergamasco (1999), Lima (2003) e V. Silva (2005). Dentro disso o prognostico e o
tratamento também foram consideradas mas noticias, corroborando a afirmacéo de

Eggly et al. (2006) acerca da tematica. Tais fatores dificultariam ainda mais a revelar o
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diagnéstico de cancer, uma vez que a esperanga deveria acompanhar toda a informagéo
das dolosas consequiéncias da doenca.

A postura médica ocupou um importante lugar na transmissdo da noticia. As
demonstracdes de interesse e disponibilidade para ouvir e acolher, foram importantes
durante a comunica¢do do diagnostico, assim como Baile et al.(2000) ja haviam
descrito. As pacientes foram undnimes em relacdo a preferéncia por saber seu
diagnostico pelo médico, parte delas descreveu o médico como um profissional que ira
fornecer informacdes verdadeiras a respeito de seu estado de salde (Stendeford, 1986) e
de forma adequada. O médico ocupou o papel de comunicador da méa noticia, detentor
da verdade e do conhecimento reafirmando o conceito de Stedeford (1986) a respeito
desse profissional, no entanto o médico também foi descrito como um profissional que
nem sempre tem as habilidades necessarias para se comunicar com 0s pacientes. As
formas com grosseria e estupidez foram descritas como elementos que dificultaram
ainda mais a recepc¢do do diagndstico, justificando a importancia da preocupagdo com a
forma da comunicacdo da mé& noticia, ja descrita por Kubler-Ross, (1989), Pereira
(2005) e V.Silva (2005). Os efeitos da forma pela qual o profissional comunica o
diagndstico podem ser tanto negativos, quanto positivos. Os comportamentos médicos
de desmistificar a doenca, falar do tratamento e demonstrar sinceridade e franqueza
foram descritos pelas participantes como atenuantes no impacto da noticia (Holland,
1990). O comportamento de responder as emocdes dos pacientes, descrito como 0 mais
dificil por Baile et al (2000), e amedrontador para os profissionais (Carvalho, 1996), foi
pouco descrito, nos casos onde ocorreu foi muito benéfico para as pacientes.

Em relacéo aos familiares, os que receberam a noticia pelos médicos apresentaram
respostas semelhantes as das pacientes. J& 0s que receberam a noticia pelas pacientes

relataram que gostaram de ter recebido a noticia dessa maneira. As pacientes nem
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sempre utilizaram a palavra cancer e em certos casos fizeram uso da linguagem descrita
na recep¢do do diagnostico.

As pacientes do presente estudo esbogaram diferentes reacGes perante seus
diagndsticos. Algumas foram de choque diante do inesperado (Kibler-Ross, 1989),
pavor, desespero corroborando os estudos de Bergamasco (1999) e Maluf et al. (2005).
Tais comportamentos se deram tanto em virtude da real percep¢do da morte, quanto a
possibilidade da auséncia de cura, sentimentos negativos, tratamentos desfigurantes e
sofrimento e estigma da morte, configurando as diversas perdas da doenca descritas
também nos estudos de Maluf et al. (2005) e Pinto e Gidia-Martins (2006).

As reacOes dos familiares foram semelhantes as das pacientes e em alguns casos
foram disfarcadas na frente das pacientes a fim de poupéa-las. As pacientes e familiares
que ja esperavam pela doenca relataram menor impacto ao receberem seu diagndstico,
reforcando, assim, a importancia do profissional de saide em levantar a suspeita do
diagndstico (Kubler-Ross, 1989), mas também instrumentalizar para que seus pacientes
também o facam. Esse tempo parece ter sido importante para preparar as pacientes e
familiares para recepcdo do diagnéstico, uma vez que de acordo com Lima (2003)
espera-se que o individuo aos poucos sinta-se capaz de lidar com tal situacdo. A
importancia do tempo fica nitida na medida em que a fase inicial foi descrita como a
mais dificil para algumas das entrevistadas, sendo a comunica¢do do diagndstico, o
periodo inicial, essa dificuldade apontou também a importdncia desse momento.
Rolland (1995) chamou esse periodo inicial da doenca de fase de crise, sendo que essa
seria uma fase de reajuste e reorganizacdo. No periodo inicial a negagdo (Kibler-Ross,
1989) e o suporte espiritual estiveram presentes, Bergamasco (1999) descreveu o
suporte espiritual como outro fator relacionado ao enfrentamento da doenga como uma

forma de manutencédo da esperanca, derrota do medo e enfrentamento do desconhecido.
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Algumas participantes contaram seu diagnostico primeiro para pessoas que tinham
intimidade e liberdade para conversar, outras pacientes relataram preferirem néo
comunicarem o seu diagnostico. As mulheres que preferiram ndo comunicar seu
diagndstico, relataram dificuldade em lidar com reagdes de sofrimento, reafirmando a
descricdo de Bowen (1998) a respeito dessa situacdo. Outras participantes
demonstraram uma atitude mais ativa em relacdo ao seu diagndstico preferindo realizar
a transmissdo. Algumas também apresentaram ter consciéncia de que o modo como
repassariam seu diagnostico interferiria na familia, desse modo, procuraram preparar a
familia. Foram poucas as participantes que relataram tal cuidado. Uma participante
postergou a situagdo ao ponto de ndo ter outra opgdo afim de ndo onerar os familiares,
comportamento esse, ja descrito por Penna (2004). As consequéncias da quimioterapia,
em especial a queda de cabelo, conferiram as participantes do estudo caracteristicas que
as diferenciavam despertando reacOes das pessoas em geral.

Sobre as palavras utilizadas pelas pacientes para comunicarem o seu diagndstico,
essas foram muito diversificadas, sendo que muitas delas assemelharam-se ao modo
como os médicos comunicaram o diagndstico. Tal similaridade de discursos em relacéo
a comunicacao do diagndstico de cancer o alcance que as palavras médicas podem ter
nesse momento, uma vez que as mesmas parecem ser repetidas pelas participantes
quando transmitem seu diagnéstico. Em um caso a participante optou por usar o termo
médico para amenizar 0 impacto causado pela palavra cancer, segundo ela pela
associacdo da doenca a morte (Sontag, 1984). A evitagdo da palavra cancer tambem foi
uma estratégia para que as participantes ndo tivessem que lidar com as possiveis reacoes
de pena que as pessoas poderiam ter em virtude de sua doenca.

Em algumas situacdes as emocdes das pacientes se sobrepuseram ao momento e

tornaram a comunicacdo do diagndstico permeada por mais desespero, esses €asos
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ocorreram logo apds a consulta médica, ilustrando como o momento da consulta
desestrutura a mulher.

As reagbes dos familiares diante do diagnostico foram varidveis, alguns nédo
esbocaram nenhuma reacdo enquanto outros chegaram a chorar na frente das
entrevistadas. A falta de informacdo sobre a doenca foi elemento descrito como um
aspecto que piorou as reacdes, uma vez que de acordo com C. Silva (2000), o
diagndstico seria recebido em funcdo do conhecimento que seu receptor teria sobre a
doencga, e no caso do céncer, associagfes a uma doenga obscura e de tratamento néo
eficaz ainda se fariam presentes conforme Tavares e Trad (2005). N&o s6 o imaginario
sobre a doenca influenciou nas reagdes, mas vivéncias reais com a doenca, que foram
tanto positivas, quanto negativas. Assim as reag0es dos familiares foram influenciadas
por questbes de cunho pessoal e cultural, além dessas, a relacdo com o ente doente e
posicdo desse na familia (Walsh & McGoldrick, 1998) também teve influéncia nas
reacOes.As atitudes de choro e tristeza foram descritas pelas pacientes como reacgdes que
ndo a ajudaram em seu processo de enfrentamento durante a doenca, essa preferéncia foi
associada ao apoio familiar esperado por pessoas em situacdes dificeis descrito por
Campos (2004). Isso porque quando defrontadas com reacdOes negativas, 0s pacientes
teriam de dar apoio ao invés de receberem, o que ocorreu em determinadas situaces na
presente pesquisa e também na pesquisa de Massler (2003).

Outros familiares ndo esbogaram nenhuma reacéo, indicando provavelmente o
sentimento de choque. Em alguns casos a auséncia de reagdes foi interpretada como
auséncia de nogdo da situacdo, enquanto outras pacientes relataram que as reacoes
poderiam néo ter sido manifestadas na frente delas e algumas ainda tiveram a percepgéo
que tal reagdes seriam para nao preocupa-las, o que acharam benefico. A partir desses

relatos nota-se que a atitude de ndo demonstrar sentimentos de desespero e preocupacao
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foi descrito tanto como um descaso, quanto como algo que ajudou as pacientes em seu
enfrentamento. Essa dindmica descrita ilustra ndo sé a dificuldade das participantes em
lidarem com as reagdes de sofrimento diante do diagnostico de cancer, mas também o
jogo realizado pela familia para poupar e ndo preocupar uns aos outros. Embora
algumas participantes tenham descrito esse movimento como benéfico, outras o
interpretaram de forma diferente. Diante dos dados apresentados, ndo se pode ao certo
saber quais os desmembramentos dessa postura no decorrer do enfrentamento da
doencga, no entanto a expressdo de reacles extremas, como uma grande desestruturacdo
ou auséncia total de reagdes, parecem néo ajudar as mulheres com cancer de mama.
Outras reacdes, citadas também por familiares, como Uteis no enfrentamento ao
encorajamento, foram as atitudes de estimulo e apoio dos familiares e amigos,
encontradas também nas pesquisas de Barros & Lopes (2007) e Prado (2002). Reacgdes
de familiares e amigos e até profissionais de salde referem-se ao espanto e admiracdo
pelas reacdes apresentadas pelas participantes ao lidarem com seu diagnéstico e doenca,
postura das pacientes acabaria por abrir outras possibilidades de viver o cancer. Além
disso, a postura otimista do paciente, de com C. Silva (2000), incitaria familiares e
amigos a aceitarem o tratamento e seguir as determinacfes médicas, fatores que
contribuem para melhorar o prognoéstico da doenca. Com a analise das entrevistas podé-
se observar que postura do paciente ao receber e transmitir esta interligada e acabaria
por influenciar todo o processo de transmissdo da noticia dentro da familia. Por isso fica
demarcado que tdo importante quanto receber o diagndstico de cancer de forma
adequada, € transmiti-la. Se medicos experienciam dificuldades, as pacientes e
familiares também vivenciaram momento dificeis. A maioria das dificuldades das
pacientes em contar seu diagnéstico esteve relacionada ao sofrimento e preocupacao

que as entrevistadas imaginavam que a pessoa que soubesse da noticia teria, novamente
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pontuando a dificuldade de se realizar comunicacGes em contextos de mas noticias e de
se lidar com as consequéncias dessa comunicagdo. Uma Unica participante nao
conseguiu contar para ninguém de sua familia o seu diagnostico, e relatou que teria
maior dificuldade em contar para seus filhos em virtude da sua incapacidade de lidar
com suas reagdes frente ao choro dos filhos.

Os familiares entrevistados, ndo relataram tantas dificuldades em compartilhar o
diagndstico de cancer com outros familiares e pessoas proximas, em um caso, uma
participante tomou a frente nas comunicagdes em virtude da dificuldade da paciente em
lidar com esse momento. Os familiares que apresentaram em sua entrevista mais
dificuldade em falar sobre o tema, relataram que preferiram deixar a cargo da paciente
essa transmissdo. Um movimento observado em boa parte dos familiares ao falarem
sobre o diagndstico e transmiti-lo refere-se a desarticulagdo do cancer a antigos
estigmas da doenga, um deles relacionado a auséncia de tratamento e cura (Sant’Anna,
2000). No entanto uma super valorizagdo da cura também foi observada, o que ficou
caracterizado, como também uma medida extrema: da morte iminente para a cura
absoluta. Embora a possibilidade de cura exista e seja importante, essa, ndo constitui-se
a Unica possibilidade de desfecho do diagndstico de cancer de mama. Dessa forma, um
equilibrio diante dos diversos desdobramentos da doenga, aos poucos precisa ser
encontrado.

Outra quebra de estigmas antigos, relaciona-se ao segredo do diagndstico
(Sant’ Anna, 2000), de acordo com os entrevistados, todos os familiares teriam ciéncia a
respeito do diagnostico de cancer, a Unica excegédo foi um irmao de uma paciente, que a
mesma nao tinha conseguido comunicar-se. Os familiares mais proximos eram 0s mais
informados sobre a doenca, enquanto que os que moravam distante, sabiam menos. As

criancas apenas sabiam da doenca das avés, porém, sem saber da gravidade e nome da
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mesma, corroborando a afirmacéo de Penna (2004), na qual idosos e criangas seriam de
certa forma excluidos de assuntos do género.

Metade das pacientes relatou conversar com outras pessoas sobre seus sentimentos
relacionados a doenca. Algumas das pacientes entrevistadas também relataram esconder
determinados sentimentos em relagcdo a doenca, de alguns membros familiares, com
intuito de ndo preocupa-los. Em relacdo a outra metade, que ndo costuma conversar com
outras pessoas a respeito de tema, demarca-se a importancia dessa possibilidade, uma
vez que, estudos como o de Mallinger (2006), apontam para a importancia de se
conversar sobre o cancer de mama.

A maioria dos participantes da familia procuraram compartilhar seus sentimentos
em relacdo a doenga, com outras pessoas, que ndo as pacientes, com 0 mesmo intuito
descrito por elas, alguns relataram inclusive esconder determinados sentimentos dessas,
para preserva-las também.

Embora na literatura (Penna, 2004) o siléncio em torno de temas relacionados a
doenca, esteja ligado ao afastamento entre os membros familiares, na presente pesquisa
essa légica ndo foi observada, uma vez que na maioria dos casos, as pacientes relataram
uma maior unido familiar, percep¢do essa compartilhada também por alguns familiares,
uma tendéncia descrita por Rolland (1994) e encontrada em outros estudos (Massler,
2003; Pinto e Giodia-Martins, 2006). Além de uma tendéncia, a unido familiar também
seria benéfica, uma vez que de acordo com Penna (2004), familias coesas enfrentariam
melhor o problemas, no entanto, a autora aponta para a importancia da comunicacgao
nesse contexto.

Mesmo diante da unido familiar, um importante elemento no enfrentamento do
cancer, a vivéncia desse pelos participantes, foi em grande parte permeada por siléncios

e dificuldades de se falar sobre sentimentos relacionados ao céncer, observou-se a
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dificuldade das pacientes e familiares em lidarem com as possiveis rea¢fes que
poderiam emergir e emergiram durante conversas sobre a doenga. Embora sejam poucos
os estudos cientificos que abordem o tema, no presente trabalho nota-se uma
semelhanca entre as dificuldades médicas e dos pacientes ao comunicarem diagnéstico:
responder as emogdes de quem recebe a noticia. Dificuldade essa relatada por Baile et al
(2000) e maior temor dos profissionais de satde segundo Carvalho (1996).

Dificuldades que extrapolaram a situacdo diagndstica e permearam o viver com
cancer. Essa dificuldade pode estar vinculada, entre outras coisas, a presenca da
possibilidade de morte, existéncia esquecida no cotidiano das pessoas e relembrada em
situacbes como essa (Kibler-Ross, 1989). No entanto, 0 cancer ndo necessariamente
leva a morte final, mas sim a outras pequenas perdas, que podem ser trabalhadas e
elaboradas, para que assim o dia em que a morte final vier, todos possam vivé-la de uma
maneira menos dolorosa, com um sentimento que da melhor maneira viveram a vida.

Assim comunicacdo de um diagnostico de cancer constitui-se uma situacdo que
mesmo ndo escolhida e indesejada, apresenta seus espagos de escolhas. Um momento
delicado e especial, no qual as escolhas e ndo escolhas demarcardo o inicio de grandes
mudangas e do nascimento de um novo jeito de ser e viver do paciente e daqueles que o
acompanham.

Nesse sentido a pesquisa aponta também para novas possibilidades dos
profissionais que nesse lugar habitam. A partir da descri¢do detalhada da comunicacgéo
do diagndstico de cancer, uma melhor instrumentalizacdo dos profissionais envolvidos
pode se dar, uma vez que as dificuldades, sentimentos e comportamentos dos receptores
do diagndstico foram explorados. Para o psicélogo, novos fazeres apresentaram-se e
reforcaram-se. Reforca-se a importancia do profissional durante a investigacdo da

doencga, comunicacao do diagnostico e realizacdo dos tratamentos. Em relacdo as novas
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possibilidades inserem-se a instrumentalizacdo dos pacientes e familiares para
comunicarem o diagndstico de cancer, lidarem com essa nova situagdo e ainda
disseminarem o conhecimento acerca da doenca e seu enfrentamento, sendo assim
também, participantes ativos desse processo.

Embora a pesquisa tenha apresentado uma série novas possibilidades, essa
também apresentou limitagcBes. Os principais limites dessa, estiveram pautados na
irregularidade da situacdo da coleta de dados, o que pode ter prejudicado os resultados.
Alguns participantes ja conheciam a pesquisadora, enquanto outros ndo. O tempo
diagndstico também foi outro fator que tornou a amostra menos homogénea, havia
participantes com diagndsticos recentes (2 meses), enquanto outros, tinham ciéncia do
diagnéstico acerca de um ano. Além disso, algumas pacientes j& haviam sido
submetidas a tratamentos anteriores, como a quimioterapia neoadjuvante, ou ainda a
propria mastectomia, nos casos de recidiva, ilustrando a diversidade da vivéncia dessa
pacientes com a doenca no momento da coleta de dados.

Assim a pesquisa com seres humanos, muitas vezes fica limitada em alguns
sentidos, no entanto, o contato com situagfes complexas e a diversidade humana
também abre caminhos para outras inquietacGes que tornam a pesquisa e producdo do
saber inesgotaveis. Nesse sentido, o fechamento desse trabalho, abre e desperta o inicio
de outros. Ficam sugestOes para pesquisas que abordem os outros profissionais que
participam da comunicacdo do diagnostico de cancer, principalmente médicos,
residentes e estudantes, fornecendo mais um olhar a respeito da tematica. Além disso,
um estudo acerca dos curriculos das faculdades de medicina poderia mensurar com mais
precisdo a preparacdo existente para comunicagdo de mas noticias em salde. A
diversidade de més noticias em saude também pode ser mais explorada, no caso cancer,

estudos relacionados a comunicacdo de recidiva e metastase também carecem de
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estudos. Assim a presente pesquisa teve o intuito de preencher uma pequena lacuna
existente no conhecimento, no entanto, a cada nova descoberta, outros espagos,
despercebidos e desconhecidos tambeém se abrem, alimentando o processo do conhecer,
aprender e pesquisar.

Comunicacdo de diagnostico de cancer, um tema que quando escolhido, ha mais
de trés anos, ndo se tinha idéia das facetas e desdobramentos do conhecer e pesquisar
esse tema em minucias.

Foram no total mais de 24 historias ouvidas, além do acompanhamento de
diversos diagndsticos ao longo de um ano de inser¢cdo em campo. Historias Unicas, mas
que compartilhavam uma doenca incerta, de origem e futuro confuso esbogado pela
medicina. Historias, muitas vezes dificeis de serem narradas e ouvidas, conforme
alertou Sant’ Anna (2000), histérias de medo, tristeza, desespero, esperanga, superagao e
unido em torno de um mesmo objetivo: a vida.

N&o s6 a vida dos entrevistados € tocada, mas também do pesquisador, que
convida os participantes, em momentos as vezes delicados, a compartilharem suas
histérias com ele. Histérias que podem ser contadas por completo, ou omitidas
dependendo de quem as conta e para quem se conta. Assim as mesmas histdrias, muitas
vezes foram contadas ou vividas de maneiras diferentes, ilustrando a unicidade da
experiéncia de cada um. Em alguns casos, a pesquisadora conhecia os entrevistados com
intimidade, uma vez que a pesquisadora permaneceu como psicéloga voluntaria durante
um ano no Ambulatério de Mastologia Maligna. Embora a procura pela igualdade nas
formas de abordagem aos futuros participantes tenha sido um dos focos da
pesquisadora, nem sempre esse pode imperar, uma vez que o foco no cuidado para nao
prejudicar o ser humano da pesquisa, em certos momentos se sobrepds ao primeiro,

certas vezes, 0 primeiro consistiu de um momento de acolhimento, apoio e
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esclarecimento. Desse modo o rigor da igualdade, em certos momentos, cedeu espago,
para a ética na pesquisa com seres humanos e para as singularidades de cada um.
Unicidades que precisam encontrar na ciéncia semelhancas, para assim nortear os
profissionais que se disponibilizam a trabalhar com os atores dessas histdrias. N&o so
por isso o fazer ciéncia com subjetividades e experiéncias € um desafio na &rea, mas
também dar visibilidade ao que foi dito e 0 que ndo foi dito, perguntar o que € dificil
falar e muitas vezes ouvir. Contrabalancear a assisténcia, a pesquisa, a psicéloga, a
pesquisadora e também a pessoa exigiram uma postura de intensa reflexdo e vigilancia.
Um balancear que poderia também ser estendido ao cotidiano de todos os profissionais
que trabalham nessa area. Um lugar de crescimento, aprendizagem, sofrimento e
dificuldades para todos que nela habitam. Sem duvidas ha muitas diferencas em estar
nos diferentes lugares desse habitat. Uma dessas diferencas, seria a escolha. Escolhas
conscientes e inconscientes, com diferentes motivaces e preparacGes técnicas e
pessoais. Embora para nem todos os profissionais essa escolha seja téo livre. Nenhuma
delas é tdo presa quanto a dos atendidos, uma vez que a escolha de ndo ter cancer ndo
existe. Talvez seja por essa falta de opcdo o maior motivo da pesquisadora em trabalhar
com esse publico, pois embora a doenca seja uma imposicao, 0 modo de vivé-la e falar
sobre ela pode sim ser escolhido. Uma escolha que pode comecar a ser exercida a partir

do momento em que a possibilidade e comunicacao do diagndstico ocorram.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DAS
PACIENTES COM CANCER DE MAMA.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa que envolve a comunicagdo do
diagndstico médico tanto na recepgdo quanto na transmissdo deste aos familiares, sob a responsabilidade
das pesquisadoras Luisa T. P. Oliveira e professora doutora Rita de Cassia Gandini.

Nesta pesquisa nos estamos buscando entender como ocorrem 0S processos comunicativos de
pacientes e familiares ao receberem e transmitirem informacfes sobre o diagnéstico de problemas na
mama isto € as reacdes da paciente e de cada familiar ao receber e transmitir o diagndstico.

O seu consentimento neste projeto inclui: sua participacdo em entrevista(s) que abordara(&do)
questdes sobre comunicacdo do referido diagndstico e sua autorizacdo da participacdo de familiares neste
projeto de pesquisa.

Caso concorde, as entrevistas serdo gravadas para facilitar o trabalho da pesquisadora, além de
manter a originalidade de sua fala. Ap6s a transcricdo das gravacdes para a pesquisa elas serdo
desgravadas.

Em nenhum momento vocé sera identificado. Os resultados da pesquisa serdo publicados e ainda
assim sua identidade serd preservada.

Vocé ndo terd nenhum 6nus e ganho financeiro por participar da pesquisa.

A pesquisa ndo oferece riscos e vocé podera se beneficiar uma vez que entrard em contato com
conteldos importantes no enfrentamento do diagndstico e caso tenha interesse podera ter
acompanhamento psicoldgico da pesquisadora durante o tempo que for necessario.

Vocé é livre para recusar-se a participar ou retirar seu consentimento a qualquer momento da
pesquisa sem nenhum prejuizo em seus cuidados no Hospital.

Uma coépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficard com vocé e outra com a
pesquisadora.

Caso vocé tenha qualquer davida a respeito da pesquisa ou sinta necessidade de atendimento
psicolégico poderé entrar em contato com: Luisa Todeschini P. Oliveira - Instituto de Psicologia da UFU
— Av. Pard, 1720, bloco 2C, Fone: (34)3218 2701ou com a Professora Doutora Rita de Céssia Gandini —
Instituto de Psicologia da UFU — Av. Parg, 1720, bloco 2C, Fone: (34)3218 2701.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa- Universidade Federal de Uberlandia : Av.
Jodo Naves de Avila, n. 2121, bloco J, Campus Santa M6nica — Uberlandia — MG, CEP: 38.408-1000;
fone 34-32394531

Uberlandia,, ............ (0 T de 2008

Luisa Todeschini Pereira Oliveira

Professora Doutora Rita de Cassia Gandini

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, apds ter sido devidamente
esclarecida.

Participante da pesquisa



APENDICE 2 — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DOS
FAMILIARES

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa que envolve a comunicagdo do
diagndstico médico tanto na recepgdo quanto na transmisséo deste aos familiares, sob a responsabilidade
das pesquisadoras Luisa T. P. Oliveira e professora doutora Rita de Cassia Gandini.

Nesta pesquisa n6s estamos buscando entender como ocorrem 0S pProcessos comunicativos de
pacientes e familiares ao receberem e transmitirem informagdes sobre o diagnéstico de problemas na
mama isto € as reacdes da paciente e de cada familiar ao receber e transmitir o diagndstico.

O seu consentimento neste projeto inclui: sua participacdo em entrevista(s) que abordara(ao)
questBes sobre comunicacdo do referido diagnéstico .

Caso concorde, as entrevistas serdo gravadas para facilitar o trabalho da pesquisadora, além de
manter a originalidade de sua fala. Apds a transcricdo das gravagdes para a pesquisa elas serdo
desgravadas.

Em nenhum momento vocé sera identificado. Os resultados da pesquisa serdo publicados e ainda
assim sua identidade serd preservada.

Vocé ndo tera nenhum énus e ganho financeiro por participar da pesquisa.

A pesquisa ndo oferece riscos e vocé podera se beneficiar uma vez que entrara em contato com
conteldos importantes no enfrentamento do diagndstico e caso tenha interesse podera ter
acompanhamento psicoldgico da pesquisadora durante o tempo que for necessario.

Vocé é livre para recusar-se a participar ou retirar seu consentimento a qualquer momento da
pesquisa sem nenhum prejuizo em seus cuidados no Hospital.

Uma coépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficard com vocé e outra com a
pesquisadora.

Caso vocé tenha qualquer davida a respeito da pesquisa ou sinta necessidade de atendimento
psicolégico podera entrar em contato com: Luisa Todeschini P. Oliveira - Instituto de Psicologia da UFU
— Av. Pard, 1720, bloco 2C, Fone: (34)3218 2701ou com a Professora Doutora Rita de Céssia Gandini —
Instituto de Psicologia da UFU — Av. Parg, 1720, bloco 2C, Fone: (34)3218 2701.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa- Universidade Federal de Uberlandia : Av.
Jodo Naves de Avila, n. 2121, bloco J, Campus Santa Ménica — Uberlandia — MG, CEP: 38.408-1000;
fone 34-32394531

Uberlandia,, ............ [0 LT de 2008

Luisa Todeschini Pereira Oliveira

Professora Doutora Rita de Cassia Gandini

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, apos ter sido devidamente
esclarecida.

Participante da pesquisa



APENDICE 3

FORMULARIO SOCIODEMOGRAFICO

NOME DA PESQUISA:Comunicacéo de diagndstico
PESQUISADORA:Luisa T. P. Oliveira

ORIENTADORA: Profé. Dr2. Rita de Cassia Gandini.

Nome do participante:

Grau de parentesco da paciente (no caso de entrevista com familiar):

Data de nascimento: / / Profissao:

Regido/cidade de origem:

Estado civil: ( )solteiro(a) Renda mensal: ( ) Até 1 salario minimo
( )casado(a) R$ () De1laté 2 salarios minimos
( )viavo (a) ( ) De 2 até 3 salarios minimos
( )separado (a) ( ) De 3 até 4 salarios minimos
( )amasiado (a) ( ) De 4 até 5 salarios minimos

( ) acima de 5 salarios minimos

Escolaridade: ( ) analfabeto (a) Religido: ( ) nenhuma
() semi-analfabeto () catodlica
( ) pré-escola ( ) evangélica
( ) primario (ensino fundamental) ( ) espirita
( ) segundo grau (ensino medio) ( ) outras
() terceiro grau (ensino superior) ()

APENDICE 4



ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA DAS PACIENTES COM
CANCER DE MAMA

1Como a senhora esta se sentindo?
2Qual € o problema da mama?
3Como a senhora ficou sabendo que estava com problemas em sua mama?
4Como a senhora reagiu?
5A senhora poderia identificar a pessoa que deu a noticia?
6Quando recebeu a noticia, a senhora estava acompanhada? Em caso positivo, por
quem?
7Local e duracdo da comunicacao.
8Foi conversado sobre o tratamento?
9Foi conversado sobre o significado do diagnostico?
10Ha& quanto tempo foi isso?
110 que a senhora lembra que foi dito?
12Gostaria que outra pessoa tivesse dado o diagndstico?
13Acha que alguma coisa poderia ter sido diferente na comunicagdo?Em caso positivo,
0 que?
14Perguntou algo apds a noticia? Saiu com alguma ddvida?
15Procurou informacdes sobre o diagndstico? Onde e com quem?
160 que passou em sua cabeca até 0 momento de contar para seus familiares?
17Como a sua familia ficou sabendo que a senhora estava com problemas de satde?
18Caso, a senhora tenha contado para sua familia, como fez isso?
19Quem foi 0 primeiro a saber? Descreva a situacao :
Quem contou?
Como essa pessoa reagiu?
20Como os outros familiares souberam?
Como cada um reagiu?
21Para quem foi mais dificil contar?
22Alguém néo sabe? Em caso afirmativo, quem e por que?
23A senhora acha que alguém poderia ter sabido de forma diferente?
24A partir da comunicacdo do diagnostico, como tem sido a comunicagdo entre vocés?

Se mudou algo, 0 que mudou?



O que melhorou?

O que piorou?
25A senhora costuma conversar com alguém sobre seus sentimentos em relacdo a
26doenca? Em caso afirmativo, com quem?
26A senhora procura esconder de alguém seus sentimentos em relacdo a doenca. Em
caso positivo, o0 que? Por que?
28Vocé gostaria de falar mais alguma coisa?
Obrigada por dividir comigo essas informacdes, elas séo muito importantes e

contribuirdo muito para a pesquisa.

APENDICE 5

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA DOS FAMILIARES

Identificacdo do membro familiar.
Qual o problema de (nome do paciente)?

Como vocé soube que (home do paciente) estava com problemas de saide?

- Identificar a pessoa que deu a noticia.

- Informacdes de caracterizacdo sobre momento em que soube do diagndstico: local e
duracdo da comunicagdo, se estava em companhia de alguém (quem).

Hé& quanto tempo sabe do diagndstico?

Vocé fez alguma pergunta ap6s o comunicado?

Ficou com alguma davida?

Vocé procurou informac@es sobre o diagnostico? Em caso afirmativo, onde e com
quem?

Vocé gostaria que outra pessoa tivesse dado o diagnostico? Em caso afirmativo, quem?
Acha que alguma coisa poderia ter sido diferente na comunicacgdo. Em caso afirmativo,
0 que?

Apds saber do problema, o que vocé sentiu?

Como reagiu?

Vocé contou para alguém de sua familia que (nome do paciente) estava com problemas
de salde? Se sim, descreva a situacao:

Vocé mudaria alguma coisa na forma como deu a noticia?



Vocé saberia me dizer como cada membro da familia soube? Se sim, descreva as
situacoes.

Hé& alguém que ndo sabe? Por que?

Quem em sua familia sabe mais informacdes sobre o problema de salde e tratamento de
(nome do paciente)?

A esse respeito, quem em sua familia sabe menos?

Vocé costuma conversar com alguém sobre seus sentimentos em relacdo ao problema de
salde de (nome do paciente)? Quem?

Vocé procura esconder de alguém seus sentimentos em relacdo ao problema de salde de
(nome do paciente)? Em caso afirmativo, de quem, o0 que e por que?

Vocé gostaria de falar mais alguma coisa?

Obrigada por dividir comigo essas informacdes, elas sdo muito importantes e

contribuirdo muito para a pesquisa.
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Pré-Reitoria de Pesquisa e Pos-Graduagao
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
Av. Jodo Naves de Avila, n° 2160 - Bloco J - Campus Santa Monica - Uberlandia-MG —
CEP 38400-089 - FONE/FAX (34) 3239-4531

ANALISE FINAL N° 494/07 DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA PARA O PROTOCOLO
REGISTRO CEP/UFU: 255/07

Projeto Pesquisa: “Comunicagdo de diagndstico de Céncer. Recebendo e transmitindo a
noticia”

Pesquisador Responsavel: Rita de Cassia Gandini

De acordo com as atribuigdes definidas na Resolugao CNS 196/96, o CEP manifesta-se pela
aprovagao do projeto de pesquisa proposto.

Situagdo: O protocolo n&o apresenta problemas de ética nas condutas de pesquisa com
seres humanos, nos limites da redacgéo e da metodologia apresentadas.

O CEP/UFU lembra que:
a- segundo a Resolugdo 196/96, o pesquisador deverd arquivar por 5 anos o relatério da

pesquisa e os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados pelo sujeito de

pesquisa.
b- podera, por escolha aleatéria, visifar o pesquisador para conferéncia do relatério e

documentagado pertinente ao projeto.
c- a aprovagao do protocolo de pesquisa pelo CEP/UFU da-se em decorréncia do atendimento

a Resolugdo 196/96/CNS, nao implicando na qualidade cientifica do mesmo.

Data para entrega do Relatério Final: Janeiro/2009

SITUAGAO: PROTOCOLO DE PESQUISA APROVADO.

Uberiandia, 14 de Dezembro de 2007. f f
Y/ — oo S ?’JL\ P(K e, “n '< "(C.

Profa. Dra. Sandra Terezinha de Farias Furtado
Coordenadora do CEP/UFU

Orientagdes ao pesquisador:

(Para parecer Aprovado ou Aprovado com Recomendagdes)

* O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa,
sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 - Item IV.1.f) e deve receber uma copia do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item IV .2.d).

* O pesquisador deve desenvolver & pesquisa conforme delineada nto protocolo aprovado e descontinuar o estudo somente apos
analise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item III.3.z), aguardando seu parecer, exceto
quando perceber risco ou dano nfio previsto ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade de regime
oferecido a um dos grupos da pesquisa (Item V.3) que requeiram agfo imediata.

* O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS
Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo
que tenha sido em outro centro) ¢ enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA —
Jjunto com seu posicionamento.

* Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta, identificando a parte
do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do Grupo I ou II apresentados anteriormente a
ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envid-las também & mesma, junto com o parecer aprovatério do CEP, para
serem juntadas ao protocolo inicial ( Res. 251/97, item III.2.¢). O prazo para entrega de relatorio é de 120 dias apés o
término da execugdo prevista no cronograma do projeto, conforme norma da Res. 19696 CNS.



ANEXO A — Autorizagdo do Diretor do Hospital para realizagdo da pesquisa.

NOME DO PROJETO: COMUNICAGAO DE DIAGNOSTICO DE CANCER:
RECEBENDO E TRANSMITINDO A NOTICIA.

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA APLICADA
ORIENTADORA: Prof* Dr* Rita de Cassia Gandini.

PESQUISADORA: Luisa Todeschini Pereira Oliveira / fone:(34)3218 2701
email:luisatodeschini@gmail.com

Uberlandia, 27 de setembro de 2007

Dr. Orlando César Mantesi
Direto do Hospital das Clinicas de Uberlandia

Senhor Diretor,

Sou aluna do Programa de Pos-Graduagdo de Psicologia Aplicada da Universidade
Federal de Uberldndia e acompanho o Programa de Psico-Oncologia na Mastologia
desenvolvendo o projeto da pesguisa: “Comunicagdo de diagnostico de cancer: recebendo e
transmitindo a noticia”. cujo o objetivo € investigar 0s processos comunicativos de
pacientes e familiares ao receberem e transmitirem informagdes sobre o diagndstico de
cancer de mama. E esperado que o conhecimento da vivéncia desses pacientes e familiares
contribua para a atuagdo dos profissionais de saide. Uma vez que o modo como a
comunicagdc de uma noticia como essa ¢ feita pode possuir implicagdes em diversos
campos da vida dos envolvidos.

Diante do exposto, solicito permissdo, dessa Institui¢do para que eu possa efetuar a
pesquisa no Ambulatorio € na Enfermaria de Ginecologia e Obstetricia do Hospital das
Clinicas de Uberlandia/MG.

Encaminho, em anexo, o Projeto de Pesquisa para maiores esclarecimentos.

Coloco-me a disposi¢do para maiores informagdes.

Atenciosamente,

Luisa Todeschini Pereira Oliveira.
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Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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