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Instantes

Se eu pudesse viver minha vida novamente,
A proxima trataria de cometer mais erros.
N&o tentaria ser tdo perfeito: relaxaria mais,
Seria mais tolo do que tenho sido e, de saida.
Correria mais riscos, faria mais viagens,
Contemplaria mais entardeceres,
Subiria mais montanhas, nadaria em rios,
Iria a lugares onde nunca estive antes,
Teria mais problemas reais
E menos problemas imaginérios [...]
Eu fui uma dessas pessoas que viveu
Sensata e Prolificamente cada minuto de minha vida
E, é claro, em meio disso,
Tive certos momentos de alegria.
Mas, se eu pudesse voltar atras,
Trataria de ter somente bons momentos.
Pois, se ndo sabes, é disso que a vida é feita
Momentos [...]
E ndo perca, por favor, nunca o aqui e 0 agora.
Eu era um desses que nao ia a nenhuma parte,
Sem um termbmetro, uma bolsa de dgua quente,
Um guarda-chuvas e um para-quedas.
Se eu pudesse voltar a viver, viajaria mais leve.
Se eu pudesse voltar a viver,
Comecaria por andar descalco desde o inicio da primavera
E seguiria assim até terminar o outono.
Daria mais voltas pelas pequenas ruas,
Contemplaria mais amanheceres
E brincaria com mais criancas,
Se eu tivesse outra vez a vida pela frente.
Mas perceba [...] tenho oitenta e cinco anos [...] e sei que estou morrendo.
Jorge Luis Borges (1899-1988)
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RESUMO

O cancer ¢ uma doenga antiga ¢ complexa que acomete pessoas de todos os lugares do
mundo, de qualquer sexo ou nivel social. Apesar dos avangos cientificos e tecnologicos, o
conceito desta mazela ainda est4 vinculado a idéia de morte, o que, geralmente, acarreta as
pessoas sofrimento de ordem fisica, emocional e social. Frente a este quadro, cada vez mais
profissionais da area de saude mobilizam-se em busca de estratégias para amenizar esta dor.
Neste cendrio surge a psiconcologia, que tem como principal objetivo promover o bem-estar
psicossocial destes pacientes bem como das pessoas envolvidas neste processo. Assim,
considerando a individualidade na forma de adoecer e, estar saudavel de cada individuo, o
que, pode ser perceptivel pelo sentido atribuido aos eventos por ele vivenciado, este trabalho
tem como objetivo refletir sobre as narrativas de uma pessoa com cancer. A metodologia
utilizada foi a pesquisa qualitativa. Foram realizadas duas entrevistas semi-estruturadas,
abordando a experiéncia vivenciada do adoecer, trabalhada pela Analise de Conteudo de
Bardin (2002). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Centro Universitario de
Brasilia (UniCEUB). Resultados: Foram identificadas as seguintes categorias tematicas:
ambivaléncia no discurso sobre a doenca, percepcdes acerca da familia, sentimentos de
medo e rejei¢do. Conclusdo: constatou-se que a experiéncia com o cancer trouxe mudangas
significativas na vida da participante, entre os quais, ela passou a compartilhar seus dias com
sentimentos de: negagdo, rejei¢do, angustia e medo. Sentimentos que se devem entre outras
causas as crencas € os estigmas que tem acompanhado o cancer ao longo da Historia.
Sugestoes: realizagdo de mais pesquisas junto a pacientes adultos com leucemia em virtude
de ndo existirem muitos trabalhos sobre o tema. Constatou-se que este assunto ¢ inesgotavel,
ou seja, as pessoas sdo Unicas. Assim ¢ preciso que elas sejam vistas a partir da sua
singularidade. Nao se pode generalizar o resultado de uma pesquisa como “a” experiéncia de
viver com cancer, entretanto, podemos configura-la como uma das possibilidades abertas ao
existir com cancer.

Palavras Chaves: Cancer, doenga, sentimentos, experiéncia.
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Originado nos genes de uma unica célula, o cancer pode passar por mutagdes,
transformando-se em uma massa tumoral maligna. Essa doenca pode afetar qualquer célula do
organismo de variadas e diferentes formas, tanto na sua apresentacdo quanto na sua evolugao.
O diagnostico quase sempre € interpretado como uma mazela causadora da morte. Entretanto,
a ciéncia tem evoluido rapidamente, e atualmente muitos tipos de cancer t€ém cura, o que
depende do diagndstico precoce, do avanco da doenga e do tratamento administrado. Mesmo
sabendo disso, a maioria das pessoas ainda traz o estigma cultuado no passado, e o tabu
lingiiistico da palavra cancer ainda estd muito marcado na sociedade (Yamaguchi, 1997).

Mesmo com a evolugdo no tratamento, o que possibilita em alguns casos a cura, o
cancer ainda ¢ uma das doengas que mais registra o0bitos. Segundo o Instituto Nacional do
Cancer (INCA, 2007), o cancer ¢ a segunda maior causa de morte por doenga no Brasil,
ficando atras apenas das doencas do aparelho circulatorio. No Brasil, as estimativas para o
ano de 2008, validas também para o ano de 2009, apontam que ocorrerdo 467 mil casos novos
de cancer. Destes, 2370 s6 no Distrito Federal (INCA, 2007).

Durante décadas, a oncologia e a psicologia caminharam em paralelo, até que foram
percebidas a necessidade e importancia do trabalho interdisciplinar entre as duas ciéncias.
Dessa fusdo e convergéncia nasceu a psiconcologia (Carvalho, 1997). A psiconcologia ¢ a
area de ligacdo entre a oncologia e a psicologia, no que diz respeito a satide ¢ a doenga,
considerando o modelo biopsicossocial — ocupa-se da identificacdo do papel de fatores
psicossociais; do conhecimento de fatores psicologicos que dizem respeito ao bem-estar do
paciente com cancer; e da sistematizagdo de conhecimentos que possam fornecer subsidios
tanto ao paciente como a sua familia (Gimenez, 1994).

A psiconcologia organiza-se, assim, a partir do reconhecimento de que o
desenvolvimento do cancer, bem como o processo de tratamento e reabilitacdo do paciente,

sofre influéncia de varidveis sociais e afetivas que transcendem o dominio do campo médico e



biologico (Gimenez, 1994). Baseada em uma abordagem multidisciplinar, a psiconcologia
apresenta, entre seus objetivos, o estudo sobre a qualidade de vida das pessoas com cancer,
assim como também enfatiza os aspectos psicossociais no processo do adoecimento e
enfrentamento da doenga, visando fornecer atendimento ndo s6 para o doente como também
para sua familia e a equipe envolvida na busca de bem estar do paciente (Gimenez, 1994).

A proposta da psiconcologia torna-se ainda mais relevante com base nos dados do
Instituto Nacional do Cancer (INCA, 2007), em que ¢ observado que, se por um lado os casos
de cancer nao deixam de crescer, por outro lado o tratamento também evolui, aumentando a
sobrevida das pessoas. Assim, o cancer cada vez mais deixa de ser a doenca fatal e vai
assumindo um lugar na lista de doengas cronicas.

Estudos desenvolvidos em 4reas como a psiconcologia e a psiconeuroimunologia
ressaltam que, juntamente com a doenga crdnica, aparece a baixa condi¢cdo imunologica
provocada por outras doencas, enfatizando o papel das variacdes psicoldgicas e
comportamentais no desenvolvimento do cancer (Carvalho, 1997). Entretanto, observa-se que
o campo da psiconcologia ainda ¢ uma nova area em crescimento em nosso Pais, sendo que,
somente nas ultimas décadas, a psicologia buscou “explicacdo para as relagdes entre
personalidade, padrdes comportamentais e cancer” (Gimenez, 1994, p.35).

Nesse sentido, ainda hd uma grande preocupagdo em desenvolver pesquisas e
trabalhos que discutam as experiéncias vivenciadas pelo paciente oncologico, enfatizando a
preocupacgdo mais ampla, que diz respeito a qualidade de vida daqueles que adoecem. Assim,
o objetivo geral deste estudo procurou refletir sobre as narrativas de uma pessoa com cancer.
Como objetivos especificos, buscou-se descrever, com base nas narrativas trazidas pela
participante, os efeitos biopsicossociais causados em sua vida, e investigar a posi¢cdo ocupada

por este sujeito em particular durante o longo processo de adoecimento.
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Frente a um preocupante quadro do crescente numero de pessoas com cancer ¢ da
trajetoria de sofrimento dos pacientes, observa-se cada vez mais a necessidade de atendimento
nao s6é médico, como também psicoldgico. De fato, a forma como o paciente vivencia a
doenca, sua autopercep¢do de bem ou mal-estar pode influenciar no quadro da doenga,
podendo constituir-se em co-fator terapéutico (Gimenez, 1994).

Nesse sentido, em busca de auxiliar o sujeito nesse quadro de mudangas em sua vida,
considera-se que, além da teoria, a pratica, ou seja, conhecer as experiéncias vivenciadas por
essas pessoas acometidas pelo cancer ¢ indispensavel para entender a nova realidade trazida
pela doenga, bem como construir estratégias e formas de atendimento em busca de amenizar o
sofrimento. Tendo como referéncia tais aspectos, considera-se que todo e qualquer trabalho
voltado a prevenir, informar, tratar ou ainda acompanhar pacientes que sdo acometidos de tal
doenga tem importancia concreta na sua vida.

Organizamos o trabalho nos seguintes capitulos:

O capitulo 1 — “O processo saude-doenca suas implicagdes psicossociais no
diagnéstico do cancer” — aborda, sucintamente, os fatores sociais e psicoldgicos relacionados
ao tema. Adicionalmente, explora os principais conceitos envolvidos bem como os tipos e
formas de leucemia descritos na literatura.

No capitulo 2 — “Metodologia” — discorreu-se sobre os procedimentos metodologicos
desenvolvidos na pesquisa, desde o contato com o participante, perpassando inclusive pelas
entrevistas, até a analise das informagoes levantadas.

No capitulo 3 — “Reflexdes sobre a narrativa de uma pessoa com leucemia” — ¢
discutido o tema com base na andlise dos dados coletados e a luz da teoria estudada no

primeiro capitulo.
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Na “Conclusao” — foram apresentadas reflexdes sobre a pesquisa, ressaltando seus
pontos principais, mapeando-se os considerados importantes para a realizagdo de futuras

pesquisas na area.

Finalmente, registra-se que o estudo foi submetido a avaliacdo e aprovacao do Comité

de Etica do Centro Universitario de Brasilia — UniCEUB.
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CAPITULO1

Fundamentacio Tedrica — Satide e Doenca: conceitos em mutac¢ao

1.1 O processo saude- doenca e suas implicacoes psicossociais no diagnostico do cancer

A concepcao de doenca sempre esteve atrelada a modelos que enfatizavam a
apresentacdo de sintomas, desde concepcdes/representagdes magico-religiosas até a leitura
biopsicossocial, perpassando pelo modelo biomédico, presente ainda nos dias de hoje. Nesse
modelo, o centro das atengdes sempre foi a manifestacdo das patologias em si, ou seja, o foco
de atengdo era o sintoma. J4 a satde era conceituada como a auséncia de sintomas, ou seja, a
auséncia da doenga. Quando se pensava em “satide se pensava em alguém que ndo estivesse
doente”, ou seja, em alguém que ndo apresentasse sintomas (Lima, 2005, p.01).

A partir do século XIX, com o avango da medicina, destaca-se o desenvolvimento da
microbiologia, que estabelece causas as doengas. E uma época em que se pode observar a
influéncia do paradigma cartesiano na medicina, resultando na concep¢do do modelo
biomédico, em que o0 homem era visto como um ser estritamente bioloégico, onde “um corpo

2 ¢

higido” “representava, e ainda pode representar, auséncia de qualquer afec¢ao” (Silva, 2006,
p.01)”.

Assim, no modelo biomédico o foco das atengdes € o corpo humano, que € visto em

partes, ¢ considerado como:

uma maquina que pode ser analisada em termos de suas pegas; a doenga € vista
como um mau funcionamento dos mecanismos biologicos, que sdo estudados

do ponto de vista da biologia celular e molecular; o papel dos médicos ¢
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intervir, fisica ou quimicamente, para consertar o defeito no funcionamento de
um especifico mecanismo enguicado (Capra, 2001, p 01).

Entretanto, essa concepcdo de modelo de satide, em que o foco de cuidados e
tratamentos ndo vai além das dimensdes bioldgicas, tornou-se insuficiente para atender as
mais diversas dimensdes individuais, sociais e ecologicas do ser humano. E preciso, de acordo
com Capra (1982), uma visdo sistémica que veja a saude em termos de um processo continuo,
isto €, que diz respeito ao bem-estar, resultante do equilibrio dindmico entre os aspectos fisico
e psicologico do organismo, assim como suas interagdes sociais.

Nessa mesma linha de pensamento, Gonzalez Rey (2004) ressalta a importancia de se
ter um modelo ou conceito de satde que veja o homem como um ser total ¢ ndo esteja
vinculada unicamente & inexisténcia de sintomas. E importante e necessario que outros
aspectos que nao os biologicos sejam considerados no que diz respeito a saude humana.

Buscando responder a necessidade de uma nova forma de ver a saide que contemple o
ser humano nos seus mais diversos aspectos, em 1946, a Organiza¢do das Nagdes Unidas
(ONU) e a Organizagdao Mundial da Saude (OMS) unificam o conceito da Saude, que passa a
ser considerada como um estado do mais completo bem-estar fisico, mental e social, e nao
apenas a auséncia de enfermidade. Os aspectos psicoldgicos e sociais passam a fazer parte do
homem como ser total — modelo biopsicossocial (Silva, 2006).

Entretanto, esse conceito recebeu severas criticas no que diz respeito a considerar a
saude como um estado do mais completo bem-estar. A saide deveria ser vista como um
estado dinamico e ndo estatico. Assim, de acordo com Gonzalez Rey (2004), o conceito de
saude deve ser encarado como um processo do qual fazem parte o bem-estar ¢ a qualidade de
vida.

Nessa perspectiva, a enfermidade, no processo saude-doenga, considerando a

individualidade e subjetividade de cada um, pode ter significacdes diferentes. Alguns
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individuos com doencgas cronicas podem “se considerar sadios”. J& outros que demonstram
saude sdo afetados por problemas pessoais que comprometem seu bem-estar (Silva, 2006).

Considerando que fatores emocionais e sociais ndo podiam mais ser analisados como
processos isolados do ser humano, principalmente quando se trata de ver o individuo como
“um ser harmodnico e em funcionamento dindmico”, muitas pesquisas foram realizadas a partir
da década de 30 “revelando muitos aspectos da influéncia dos estados emocionais e estruturas
de personalidade no funcionamento de véarios sistemas organicos, podendo levar a uma
perturbagdo da homeostase no organismo” (Carvalho, 1998, p. 607). Considera-se, aqui, que o
objetivo da homeostase no organismo ¢ de preservar os sistemas bioldgicos, mantendo um
estado de equilibrio constante, ou seja, de preservar a integridade enquanto processo no
organismo, em condi¢des de vida que podem ser constantemente alteraveis (Ackerman,
1996).

Nota-se que cada vez mais urge a necessidade de buscar as causas das enfermidades
que acometem a humanidade, indo além do fator meramente bioldgico. A partir de 1950, sao
realizadas pesquisas na area de diagndstico e tratamentos voltados para o tempo de sobrevida
e qualidade de vida dos pacientes. Algumas areas da medicina, incorporando conhecimentos
psicanaliticos, ja aceitam a influéncia de tais fatores no desenvolvimento de varias doengas,
entre as quais o cancer (SantAnna, 2000).

Nos anos 60 e 70, foi intensificada a atencdo aos fatores psicologicos. A Associagao
Americana de Psicologia criou a divisdo de Psicologia da Saude e, no inicio dos anos 80, ¢
publicada a Revista de Psicologia da Saude, que se propunha a promog¢do e a manutengao da
saude, a prevengao e tratamento das doencas, a identificagdo da etiologia e aos diagnosticos e
a atuagdo no sistema de politica social da satde (Carvalho, 1997).

As equipes e profissionais da area de saude formadas por psiquiatras e psicélogos

comecam a ser consultados e requisitados pelos profissionais da area médica, a partir da
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década de 70, buscando auxilio nas dificuldades encontradas nos diagnoésticos, principalmente
da area oncoldgica (Carvalho, 1997). Essa interface psicologia-oncologia, apesar de ser
recente, quando se fala em Ciéncias da Satude, tem se tornado imprescindivel ao se tratar do
diagnéstico de cancer, uma vez que tem como principal foco a qualidade de vida da pessoa
acometida de tal mazela (Gimenez, 1994).

Além da psiconcologia, outros estudos nessa area intensificam-se. A partir do inicio da
década de 80, emergem as pesquisas na area da imunologia, responsaveis pela defesa de nosso
organismo. Estudos nessa area mostram a influéncia do sistema nervoso no sistema
imunoldgico. Surge a neuroimunologia, que se torna a psiconeuroimunologia, uma area que
busca esclarecer as relagdes entre as emogoes ¢ a vulnerabilidade, isto €, a inter-relacdo
mente-corpo através dos mecanismos pelos quais os sistemas psicologico e fisiologico se
inter-relacionam. Essas novas pesquisas e conhecimentos ampliam o foco de observagdo do
ser humano, “levando a uma integragdo das areas que antes eram observadas por muitos,
como absolutamente separadas” (Carvalho, 1998, p. 608).

Tendo em vista as novas descobertas realizadas, torna-se evidente a importancia dos

aspectos psicossociais na busca da promog¢ao da saude. Entretanto, frente a subjetividade que

envolve este processo, vai depender da cultura e também da

forma de encarar os problemas da vida, o estado de adoecimento pode ser visto
por alguns como uma oportunidade de rever a vida e a forma de viver, um
momento de reflexdo e pode até representar ganhos qualitativos
posteriormente. Para outros, o estado de morbidez pode representar o fim,
levar a processos de depressdo e arruinar o ritmo considerado normal e

saudavel da vida (Silva, 2006, p.03).
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Assim, considera-se que a doenga vai além do aspecto bioldgico, podendo trazer
implicagdes tanto sociais como psicologicas. Contribuindo com esse raciocinio, Gonzalez Rey
(2004) relata que, em casos de doengas que sdo associadas a morte, como o cancer, as pessoas
sofrem em demasia, muitas vezes ficam aterrorizadas, abatidas, depressivas e ansiosas,
sentimentos que podem trazer sérias conseqiiéncias no processo do tratamento da doenga, tais
como o agravamento do quadro.

O medo do diagndstico traz implicagdes que podem afetar e mudar a vida da pessoa, a
comegar pelos sintomas que ela passa a apresentar, e as mudancas no comportamento que
envolvem o progndstico, a autopercepgdo, assim como a rede de relacionamentos que faz
parte da vida desta pessoa. Tais consideragdes tém relacdo, geralmente, com as crengas e 0s
estigmas sobre a doenga, bem como a sua origem, significado e as formas de tratamentos
(Kowalski & Souza, 2002).

Entre os sentimentos expressos pela pessoa que vivencia o cancer, o medo ¢ o mais
evidente. Sdo muitos os temores no que diz respeito as células cancerosas estarem se
multiplicando no organismo. Os pacientes sentem-se como se estivem em um estado de
decomposic¢ao por dentro (Carvalho, 1997).

O medo de estar com a doenga pode também ser um obstaculo, mesmo antes do
diagnéstico existir. O receio, por exemplo, do exame preventivo, faz com que muitas pessoas
deixem de buscar o servico médico, e, quando percebem que alguma coisa ndo estd bem em
seu organismo, retardam o diagnostico, correndo o risco de terem implicagdes mais graves,
como a evolugdo do caso. Isto se da pelo estigma que acompanha a doenga ao longo da
historia. O cancer sempre foi considerado sindnimo de uma vida curta, atrelado a morte e
ainda hoje, com os tratamentos existentes e a expectativa de sobrevida, a possibilidade de este

diagndstico provocar reagcdes emocionais peculiares ainda ¢ significativa (Carvalho, 1998).
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O temor que acompanha o cancer e que faz o imaginario social recuar aos medos do
passado vem persistindo, mesmo com o0s avangos cientificos no que diz respeito a avangos ¢
desmistificacdes da doenca. Esses sentimentos se devem ao passado, quando o diagnoéstico de
cancer era visto como algo vergonhoso, contagioso ¢ sem cura, uma enfermidade
tradicionalmente relegada pela sociedade, vinculada ao pecado e a sujeira, uma sentenga de
morte. Tais consideracdes fazem com que, ainda hoje, ele seja um assunto dificil de ser
comentado, partilhado e ouvido (SantAnna, 2000).

Existem ainda casos de pacientes com cancer, aparentemente saudaveis, que morrem
logo apds receberem o diagndstico. O medo de ser portador de uma doenga que traz uma
carga emocional negativa, pois o cancer ¢ uma doenga que apresenta um simbolismo muito
forte em toda a histéria, apresenta estados profundos de desdnimo em relagdo a sobrevida
(Simonton, Simonton, Creighton, 1987).

Pode-se verificar, junto a literatura estudada em LeShan (1992), Simonton Simonton,
Creighton (1987) e Carvalho (1997), LeShan (1994), entre outros, que sao muitos 0s
sentimentos ¢ medos presentes no paciente com cancer, ou ainda, naqueles que supdem que
estejam com a doenga, pois, em alguns casos, o diagnéstico nem mesmo ¢ confirmado. Eles
costumam apresentar sentimentos de resignacdo, culpa e vergonha, além do medo do
tratamento, do transplante, da mudanga que pode ocorrer na aparéncia, enfim, de tudo o que
possa acontecer a partir dali, e principalmente medo do futuro.

Estudos na area da psiconcologia apontam que, apds a confirmagao do diagnostico, o
“paciente e seus familiares precisam de um tempo para trabalhar internamente as novas
informagdes e tracar novas perspectivas de vida” (Nascimento-Schulze, 1997, p. 21). Quando
o diagnostico ¢ confirmado, algumas pessoas imaginam que a vida ndo tem mais sentido, pois

sua rotina mudou e seus planos, em muitas das vezes, ndo podem mais ser realizados. O
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paciente passa assim a viver na doenga a incerteza do futuro, e seus pensamentos sao
associados as perdas reais e antecipadas (Chevalier-Marinelli, 2006).

Algumas pessoas ainda entram em um mundo de fantasias em que o cancer estd
atrelado “a destruicdo do corpo, a decomposi¢do do corpo em vida e a morte”.
Questionamentos sobre culpa, pena e castigo se tornam freqiientes na vida da pessoa com
cancer (Carvalho, 1998, p. 621).

Verifica-se ainda que, apesar de a morte na existéncia do ser humano ser um fato
iminente, esse assunto ndo ¢, na maioria das vezes, tratado com naturalidade. Nas poucas
vezes em que ¢ mencionado, quase sempre vem acompanhado do medo. A doenga e/ou o ato
de adoecer sdo como uma alerta de que a vida a qualquer momento pode chegar ao fim.
Muitos pacientes se calam e passam a negar a doenga ou dela falar como se ndo fosse algo
que acontecesse com eles. Assim, “o fato de um paciente ser informado de que tem cancer ja
o conscientiza de sua possivel morte” (Moraes, 1997, p. 57).

Hoje, ainda ¢ possivel observar o que Simonton, Simonton, Creighton (1987), ha mais
de duas décadas, enfatizavam que, na maior parte das vezes, quando nos referimos ¢ nos
reportamos a alguém com cancer, mudamos a maneira de falar, as palavras deixam de ser
pronunciadas. H4 um moérbido siléncio no ar enquanto olhares vagam desconcertados
sinalizando a possibilidade e expectativa do término da vida.

A reacdo da familia diante o diagndstico de cancer em um parente ¢ importante no seu
processo de tratamento e recuperagdo, pois 0 medo da morte, assim como os sentimentos de
inseguranga e impoténcia diante da doenga, sdo comuns. De acordo com Simonton, Simonton,
Creighton (1987), “[...] apesar das emog¢des serem dolorosas, ¢ importante que depois de
diagnosticado o cancer se estabeleca uma comunicagdo honesta e aberta [...] uma quantidade

imensa de paciéncia, sensibilidade e compreensao por parte da familia” (p.208).
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O medo ¢, sem duavida, um dos principais responsaveis pelo sofrimento psiquico, e
esse sofrimento, na maioria das vezes, contempla também o temor ndo s6 da perda de saude,
mas também assusta a possibilidade de ver os amigos se afastarem, de ser rejeitado pela
familia ou ainda de causar algum tipo de transtorno. Tais receios causam grandes
inquietacdes, e na maioria das vezes o isolamento é a escolha feita por estas pessoas. De

acordo com Carvalho (1997) o conteudo de perda é

Constituido pela diminuicdo de atividades nos ambitos familiar e profissional e
pela perda repentina de padrdes de relacionamento. De um lado o paciente nao
permite que descubram seus verdadeiros sentimentos e, por outro, as pessoas a
sua volta, familiares, amigos ou profissionais, seja por medo, ansiedade ou
inseguranga, reagem da mesma forma. Inicia-se entdo um verdadeiro jogo de
“esconde-esconde”. Todos se escondem atras de sorrisos for¢ados, oragdes pré-
estabelecidas, altas tecnologias, linguagens que ndo tém nenhum sentido,
aparelhos sofisticados, medicagdes sedativas, etc. Tudo para ndo entrarem em

contato com as angustias que o cancer € a morte despertam (p.59).

O sofrimento emocional causado pela perda, algumas vezes, pode trazer
conseqiiéncias no tratamento do paciente. Este passa algumas vezes a apresentar um quadro
de estresse que freqiientemente interfere no sistema imunolédgico, ou seja, seu funcionamento
inadequado. A pessoa passa a apresentar maior vulnerabilidade a outras enfermidades. Nesse
caso, 0 organismo se torna menos eficaz na sua defesa a elementos estranhos ao organismo
(ABRALE, 2008).

Sobre o comportamento de afastamento das pessoas antes proximas do paciente com

cancer, Camon (2002) afirma que o estar com cancer, algumas vezes, determinaria a exclusao,
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a rejeicao da pessoa, tanto no grupo como na sociedade em que esta inserida. E como ja ndo
fosse suficiente o tratamento na maioria das vezes é extremamente agressivo para o paciente,
este tem que enfrentar o comportamento aversivo das outras pessoas. Na maioria das vezes, o
grupo social em que a pessoa se encontra se afasta por ndo saber como agir, preferindo ficar
longe, o que contribui para que o paciente sinta-se ainda mais culpado, o que se torna ainda
mais dificil para o paciente e sua familia, pois ¢ importante nesse momento da sua vida o
apoio afetivo que possa ter das pessoas que fazem parte da sua vida (Carvalho, 1998).

Observa-se, ainda, que o diagnostico do cancer ou a simples possibilidade de sua
confirmagdo, pode ser uma ameaga a vida, pois rompe com o equilibrio familiar, individual e
social. A morte se torna um risco iminente ao presente. Mesmo as pessoas que ja vivenciaram
tais questdes, a morte € as associagdes entre cancer € 0 morrer continuam presentes em suas
vidas. Sabe-se que existem outras doencas degenerativas e destrutivas que ameagam dia apos
dia a humanidade; entretanto, a impressao que temos é que a maioria das doengas passam
despercebidas, e o cancer torna-se o centro das mazelas, isto €, as outras doengas matam, o
cancer destroi (Carvalho, 2002).

Alguns autores relacionam ainda o recebimento do diagndstico como o inicio de um
processo descrito em fases e/ou crises que, mesmo nao obedecendo a uma rigidez hierarquica,
estdo presentes na maioria dos casos. A primeira crise diz respeito ao estado de choque, de
caos pessoal e familiar. Angustiado, o paciente inicia o tratamento e, junto com ele, surgem o
medo, a raiva, a revolta, a agressividade e o desespero. Depois vém a inseguranga, a
necessidade de superprotecdo, o afastamento, a aceitacdo, o enfrentamento ¢ o
restabelecimento da autoconfianga (Carvalho, 1997).

Outros autores, como Kubler Ross (1998), destacam a presenca de alguns estagios que
o paciente vivencia diante do diagnostico da doenca. Sdo eles: a negacdo e o isolamento, a

raiva (revolta), a barganha, a depressdo e a aceitacdo, complementando-se com a esperanga,
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presente em todos esses estagios, permitindo que o paciente suporte a dor. Assim, quando um
paciente deixa de ter esperancas, geralmente a morte se aproxima.

A negagio é mais freqiiente no inicio da doenca. E quando o paciente nega a sua
doenca ¢ a gravidade do seu estado. Recusa-se a falar da doenca e busca isolar-se. Sao
freqiientes sentimentos de revolta e ressentimentos.

O segundo estagio, raiva ou revolta, ¢ descrito por Kubler—Ross (1998) como o
sentimento que ocorre quando a negagdo nao ¢ mais possivel diante das evidéncias e das
necessidades de reestruturacdo do equilibrio. Os sentimentos de indignagdo, revolta e raiva,
sd0 expressos muitas vezes nas pessoas em perguntas voltadas a saber por que o cancer tinha
que ser com elas. S3o comuns sentimentos de criticas: as pessoas também reclamam e
exigem, enfim clamam por atencdo e, se forem atendidas e respeitadas, cessam suas
exigéncias.

O estagio seguinte ¢ a barganha ou negociacdo, em que o paciente busca negociar,
muitas vezes sobre a possibilidade de reaver sua satde. O objetivo final dessa fase ¢ ganhar
mais tempo de vida. As reagdes dependem de se o paciente esta recebendo cuidados, e que
cuidados sdo estes — curativos ou paliativos? Essa fase esta permeada de culpa e vergonha. A
familia transfere para a equipe médica a culpa de ndo ter realizado a cura, principalmente se
foram feitos progndsticos que davam algum tipo de esperanga.

Kubler—Ross (1998) ressalta a depressdo na quinta fase, que surge quando as
possibilidades de cura ndo existem mais, o tratamento ativo € reduzido, e o foco localiza-se no
alivio dos sintomas. O paciente, nesse estagio, entra em contato com a doenga avaliando suas
perdas — do corpo, das finangas, da familia e da sua vida social.

O tltimo estagio descrito por Kubler-Ross (1998) ¢ a aceitagdo, momento em que o
paciente aceita o que estd acontecendo. Paciente e familia comecam a se afastar da depressao

e do medo, ¢ o estagio final do processo de enfrentamento do cancer, ou, quando admitem que
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1Ss0 ndo seja mais possivel e ha a conscientizacao da possibilidade da morte. Assim, o apoio
psicologico a familia, também participante do processo, tem sido considerado como essencial,
assim como a toda a equipe de saude que faca parte do atendimento a pessoa acometida do
cancer.

De acordo com o exposto, percebe-se que a qualidade de vida do paciente demanda
um atendimento que vai muito além dos cuidados fisicos, englobando os aspectos
psicologicos e sociais. De acordo com Carvalho (2002), o trabalho desenvolvido em conjunto
entre os profissionais de satde tem facilitado a transmissdo do diagnostico, a aceitacdo do
tratamento, como também o alivio dos efeitos secundarios causados pelo processo enfrentado
na busca da cura ou do bem-estar destes pacientes.

Entretanto, para que um trabalho seja desenvolvido, ¢ indispensavel que os
profissionais envolvidos pesquisem e estudem sobre o assunto a ser explorado, bem como
suas especificacdes. No trabalho em questdo, sobre o estudo de caso com uma paciente com
cancer de medula dssea — leucemia — considerou-se de suma importancia pesquisar sobre a
especificagdo desse tipo de cancer, um conhecimento indispensavel em busca de entender
alguns aspectos da situacdo vivencial desse sujeito, assim como de compreender algumas de
suas dificuldades com relagdo a doenga e seu tratamento, atingindo um grau de qualidade de
vida mais adequado e saudavel. Desse modo, acredita-se que discorrer sobre leucemia
contribuird tanto para se conhecer mais sobre a doenca, quanto para compreender o
sofrimento envolvido no processo do adoecer seja do ponto de vista bioldgico, psicologico ou

social.
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1.2. O cancer de Medula Ossea — Leucemia em adultos

Na sua dimensdo biofisiologica, a leucemia faz parte de um grupo de canceres que
afetam as células brancas (leucécitos) do sangue. O sangue ¢ composto pelo plasma, parte
liquida, cerca de 55%, e pelas células, parte sélida, que correspondem aos outros 45% do
volume total. O plasma ¢ constituido de agua, proteinas, hormonios, minerais, vitaminas e
anticorpos. As células que compdem o sangue sdo de trés tipos: globulos vermelhos, também
conhecidos como hemacias ou eritrocitos; gldbulos brancos, que sdo os leucdcitos, e as
plaquetas, também chamadas de trombocitos. Os globulos vermelhos possuem uma proteina,
a hemoglobina de pigmentagdo vermelha, que tem como fung¢o transportar o oxigénio pelo
corpo. As plaquetas, apesar de permanecem a maior parte do tempo inertes, quando ocorre
uma lesdo nos vasos sanguineos, elas aglutinam-se entre si em defesa contra as hemorragias,
auxiliando a coagulagdo sangiiinea, processo conhecido como hemostasia. Dos globulos
brancos fazem parte varios tipos de células, divididas em: 1) neutr6filos e monocitos, que
participam do combate as infecg¢des; 2) linfocitos, responsaveis pela imunidade; 3) eosinofilos
e basofilos que agem nas respostas alérgicas (Zago et al, 2001).

A medula ¢ um tecido esponjoso mole, que ocupa a cavidade interna dos 0ssos
(principalmente esterno e bacia e as vértebras no adulto), lugar onde sdo produzidas as células
do sangue (leucdcitos, hemdacias e plaquetas). Esses componentes do sangue sao
constantemente renovados, ¢ a medula 6ssea ¢ a responsavel por esse processo que se da a
partir das “células-mae”, células-tronco ou células precursoras, e ¢ conhecido de
hematopoese — amadurecimento.

Quanto ao amadurecimento das células, sdo conhecidas as células mieloide e linfoide.

Na primeira, o processo todo ocorre no interior da medula; ja a linfoide, parte do processo
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ocorre depende de outros 6rgaos, os linfoides como: o baco, amidalas, adenodides, ganglios
linfaticos entre outros (Santana-Lemos et al, 2007).

A palavra leucemia deriva do grego Leukos (branco) e Haéma (sangue), significando
sangue branco. Esse termo foi usado pela primeira vez em 1847, pelo médico Rudolf
Virchow, um alemio considerado o pai da patologia moderna. E um termo amplo e complexo,
que se refere a uma doenga de causa desconhecida, que afeta a medula dssea, 6rgao
responsavel pela formagio das células do sangue. E uma doenca que pode atingir todas as
pessoas, independentemente de sexo, etnia ou grupo social (Santana-Lemos, 2007).

Segundo a Associagdo Brasileira de Linfoma e Leucemia (ABRALE, 2008), a
leucemia ¢ uma doenga que afeta a producao dos globulos brancos (leucdcitos), através de
uma alteragdo genética adquirida (ndo congénita) nas células primitivas da medula dssea. As
células cancerosas podem atingir toda a medula 6ssea, podendo impedir a produgdo de células
normais do sangue (faléncia medular), levando em muitos dos casos a quadros de
sangramento, anemia e infecgdes.

O Instituto Nacional de Cancer (INCA, 2004) define leucemia como uma doenga
maligna dos globulos brancos geralmente de origem desconhecida. E caracterizada, ainda,
como uma doenca que apresenta alto grau de complexidade. Tem como principal
caracteristica o acimulo de células jovens (blasticas) anormais na medula 6ssea, que tomam o
lugar das células sangiiineas normais. E, portanto uma doenca degenerativa que se caracteriza
pelo crescimento anormal e desorganizado das células na medula.

Os principais sintomas da leucemia sdo decorrentes do excesso dessas células na
medula 6ssea, que provoca uma desordem na producdo dos globulos vermelhos (causando
anemia), dos globulos brancos (causando infecgdes) e das plaquetas (causando hemorragias).
Quando a doenga se instala, progride rapidamente, desencadeando o inicio o tratamento, que

decorrera tao logo seja diagnosticado e classificado o tipo de leucemia. De acordo com a
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forma como evolui, a doenca pode ser linfatica, quando afeta os linfocitos, e mieldide, se afeta
os neutrofilos produzidos na medula dssea. Entretanto, existem ainda outras formas da
doenga, que sdo determinadas de acordo com o tipo de célula envolvida (ABRALE, 2005).

Considerando a forma como evolui, a leucemia pode ser: aguda ou cronica. Do ponto
de vista do tipo predominante de células envolvidas, pode ser linféide, quando afeta os
linfocitos, e mieldide, se afeta os neutrdfilos, produzidos na medula 6ssea. Assim os quatro
principais tipos de leucemia sdo: 1) leucemias mieldides agudas (LMA); 2) leucemias
mieléides cronicas (LMC); 3) leucemias linféides agudas (LLA) e; 4) leucemias linfoides
cronicas (LLC) (Santana-Lemos, 2007).

Na leucemia cronica, a evolucdo da doencga ¢ lenta, podendo ficar inativa por longos
periodos antes de manifestar os sintomas. E caracterizada pelo crescimento de maior nimero
de células relativamente maduras, entretanto, anormais (deformadas). Geralmente, os
pacientes fazem monitoramento da doenga antes do tratamento, principalmente através de
contagem de células no sangue. Na maioria das vezes, este tipo de leucemia acomete pessoas
mais velhas (INCA, 2007).

Das leucemias do tipo cronicas, a linfocitica ¢ a mais comum de leucemia em adultos
Ela recebe esse nome pelo fato de a célula anormal na medula dssea ser o linfocito. Essas
células ndo desempenham seu papel de combate as infec¢des de forma normal. Apesar de
todos os avangos cientificos sobre a doenga e seu tratamento, verifica-se que ndo existiram
mudangas consideradas significativas no que diz respeito a sobrevida desses pacientes. Ela
acomete geralmente pessoas com idade acima de 50 anos, “aumentando a incidéncia a medida
que avanga a idade. Raramente ocorre antes dos 40 anos, sendo uma doenga que ndo ¢
descrita em criancas ou adolescentes” (ABRALE, 2008).

Essa ¢ uma doenga que na maioria dos casos apresenta poucos sintomas, chegando a

ser assintomatica; entretanto, a principal conseqiiéncia para os pacientes que, mesmo sem
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sintomas, sabem que sao portadores de doenga cronica, “sao a de gerar desconforto emocional
sem motivo, mas principalmente a de poder resultar em tratamento desnecessario, como
conseqiiéncia de eventual procedimento agodado” (Chiattone, 2005, p.02).

Considera-se que em pacientes assintomaticos sob orientagdo médica, o tratamento
pode ser adiado até que surjam sintomas e se detecte a evolugao da doenca. O monitoramento
deve ser freqiiente e cauteloso e, no caso de progressao do quadro, o inicio do tratamento deve
ser imediato, considerando alguns fatores que dizem respeito ao paciente e que devem ser

observados antes do inicio do tratamento, tais como:

1) idade, performance status, co-morbilidades e aspectos culturais,
psicoldgicos e filosoficos do paciente; 2) fatores relacionados a doenga, como
presenga ¢ intensidade dos sintomas e presenga de fatores prognosticos
adversos; 3) fatores relacionados ao tratamento, como contra-indicagoes,
efeitos colaterais e, quando da recidiva, duragdo da resposta a tratamentos

anteriores; 4) consideragdes farmaco-econdmicas (Chiattone, 2005, p. 02).

Nota-se a importdncia e a responsabilidade dos profissionais envolvidos no
diagnéstico e tratamento desse tipo de leucemia, uma vez que “aproximadamente um tergo
dos pacientes jamais necessitardo de tratamento, morrendo de causas nao relacionadas a LLC”
(Chiattone, 2005, p.03). Entretanto, em outro ter¢o dos pacientes a doenga progride. O doente
vive assim em constante vigilancia e temor frente a possibilidade do adoecimento.

Os sintomas mais comuns que indicam que o tratamento deve ser iniciado sdo: anemia,
fadiga, sudorese noturna, febre perda de peso e linfonodomegalia dolorosa, entre outros.

Considera-se ainda que os critérios de tratamento dos pacientes nunca sado 0s mesmos, pois
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devem ser adequados ao perfil de cada pessoa, o que sera avaliado apds resultado de exames
fisico e de sangue (Chiattone, 2005).

No que se refere a leucemia mieldide cronica (LMC), origina-se em uma célula
mieldide. Os pacientes com LCM tém normalmente uma mutagdo de um gene chamado
cromossoma "Philadelphia”, em que uma parte de um cromossomo especifico esta ligada a
um cromossomo diferente. Ela ¢ mais comum em adultos e, assim como a linfocitica,

raramente acomete criangas. Sua manifestacdo concentra-se em trés fases consecutivas.

A fase cronica, na qual o paciente se mantém clinica e laboratorialmente
estavel por trés a cinco anos; a fase acelerada, caracterizada, geralmente, por
piora clinica e laboratorial importante e, finalmente, a chamada crise blastica,
uma agudizacdo da leucemia, que geralmente ¢ fatal e ndo responde ao

tratamento (ABRALE, 2008, p.01).

Esse tipo de leucemia estd associado a sintomas que aparecem e desenvolvem-se
gradualmente, tais como: mal-estar, cansago nas atividades fisicas, palidez devido a anemia;
desconforto no lado esquerdo do abdomen devido a um aumento do baco (esplenomegalia);
suor excessivo, perda de peso entre outros. A doenga costuma ser identificada durante exames
médicos de rotina (ABRALE, 2008). O tratamento ¢ realizado de acordo com o resultado dos
exames realizados; entretanto, “o processo de decisdo sobre tratamento neste tipo de leucemia
deve ser compartilhado entre médico e o paciente e relatado apos instrugdo adequada ao
paciente, avaliagdo de fatores de risco e idade” (Hamerschlak, 2006, p.02).

As leucemias agudas apresentam como “caracteristicas o acimulo de células jovens
(blasticas) anormais na medula dssea, que substituem as células sanguineas normais” (INCA,

2008, p.01). Os dois tipos de leucemias, mieloblastica e linfocitica, apresentam evolucao
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muito rapida, sendo necessarios o diagnostico precoce € o tratamento imediato, pois, se nao
forem tratados, os pacientes podem ir a Obito. Entre os orgdos mais afetados no
desenvolvimento da doenga, estdo: amidalas, pele, bago e rins (INCA, 2008).

J& os sintomas caracteristicos dessas anemias sdo: cansacgo, palpitagdo e sangramentos.
Dores de cabega, nduseas, vOmitos, visdo dupla e desorientagdo sdo causados pelo
comprometimento do SNC (Hamerschlak, 2005). Outro sintoma caracteristico das leucemias
agudas s3o as infecgdes causadas pela redu¢do dos leucocitos normais (responsaveis pela
defesa do organismo) e que podem levam a morte (INCA, 2008; Santana-Lemos, 2007).

O diagnéstico ¢ reforcado pelo exame fisico. O paciente geralmente apresenta palidez,
febre, aumento do bago (esplenomegalia) e sinais de correntes da trombocitopenia, tais como:
epistaxe (sangramento nasal), hemorragias conjuntivais, sangramentos gengivais, petéquias
(pontos violaceos na pele) entre outros (INCA, 2008). Os exames mais comuns sao os de
coloragdo das células sangiliineas (hemograma), o mielograma (puncdo da medula dssea) e,
em algumas vezes, a bidpsia da medula dssea. (Santana-Lemos, 2007).

Na maioria das vezes, o paciente diagnosticado com leucemia aguda fica
hospitalizado, pois o risco de hemorragias ¢ grande. A medicacdo ¢ administrada por via
venosa em altas doses (quimioterapia), e tem como objetivo destruir as células atipicas, ou
seja, leucémicas, para que a medula dssea volte a produzir células normais. Ja nos casos mais
severos € preciso a realizacao de transplante de medula 6ssea (INCA, 2008).

Observa-se que, entre as leucemias aguda e cronica, o diferencial encontra-se na forma
de manifestacdo ¢ no tratamento da doenga, pois, “Enquanto a leucemia aguda deve ser
tratada imediatamente, a forma cronica algumas vezes ¢ monitorada por algum tempo antes

do tratamento, para assegurar a eficiéncia maxima da terapia” (Santana-Lemos, 2007, p.03).
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Verifica-se que a primeira providéncia para o diagnostico da leucemia ¢ pedir um
hemograma para avaliar se ha alteracdes no nimero das células sangiiineas e se existe anemia,
j& que a doenga faz baixar os niveis de hemoglobina no sangue. Devido ao avango da
medicina, novas técnicas e recursos de imagem permitem ndo SO maior precisdo no
diagnostico como o monitoramento no decorrer do tratamento. Os principais exames
realizados sdo os radioldgicos, tomografias, angiografia, ultra-sonografia, ressonancia
magnética, radiacdes e radio-isotdpicas, que orientam o médico na prescri¢do do tratamento
(Chevalier-Marinelli, 2006).

Geralmente a defini¢do do tratamento a ser realizado nas leucemias vai depender da
identificagdo do tipo da leucemia através dos exames acima descritos, bem como da avaliagao
realizada pelos profissionais de saude. Fatores como a fase em que se encontra a doenga, bem
como a idade e as condig¢des fisicas do paciente sdo indispensaveis, uma vez que, dependendo
do tipo de Ileucemia, o paciente necessitara de uma combinacdo medicamentosa
(quimioterapia) em altas doses, que tem como objetivo destruir as células atipicas, ou seja,
leucémicas, para que a medula 6ssea volte a produzir células normais. Nos casos mais
severos, € preciso a realizagao do transplante de medula 6ssea (TMO) (ABRALE, 2008).

O transplante de medula 6ssea resume-se na substituicdo de uma medula doente por
outra saudavel. O procedimento consiste na retirada via pun¢do de medula éssea de um
doador compativel, que seja transplantada via transfusdo para o paciente (INCA, 2008).

Existem trés formas de transplantes: autélogo, alogénico e singénico. No transplante
autélogo, o doador é o proprio receptor. Nesse procedimento, parte da medula é retirada,
quando ainda nao estd comprometida pela doenca, congelada, permitindo que o paciente
receba altas doses de quimioterapia e/ou radiotarapia. Depois o paciente recebe a medula de
volta para iniciar uma nova produgdo de sangue sadio. Oferece menos riscos, pois evita a

rejeicdo; No alogénico, ¢ preciso encontrar um doador que seja compativel. O grau de
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parentesco ¢ importante nesse processo. Quanto mais préximo o doador for do paciente, mais
possibilidade de compatibilidade ele tera. Assim, apos a quimioterapia, células do sangue ou
da medula do doador sdo transfundidas para a medula do doente, que passa a produzir células
normais; singénico € o transplante entre irmaos gémeos univitelinos (gémeos idénticos), cujas
medulas sdo geneticamente idénticas (INCA, 2008).

Na ultima década, descobriu-se uma nova alternativa de transplante no “sangue que
existe no corddo umbilical ¢ muito rico em células progenitoras da medula d6ssea (células
denominadas de CD 34+), abrindo uma possibilidade de transplante denominado de

NA

transplante com células do corddo” (Carvalho, 1998, p. 609). Apesar de o transplante, em
muitos casos, significar a cura para muitos pacientes, nem todos podem ou conseguem
realizar esse procedimento, seja em razao do tipo de leucemia, seja pela falta de um doador
compativel. Por falta de doadores aumentou o interesse pelo transplante autélogo. Assim,
apos administragdo de altas doses de quimioterapia e radioterapia, realiza-se a infusdo da
medula. Entretanto, esse procedimento traz como principal obsticulo a contaminacdo da

medula 6ssea por células neoplasicas, que muitas vezes inviabiliza o tratamento (Anelli et al,

1998).
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CAPITULO 11

Metodologia

2.1 - Fundamentos metodologicos

Para a realizacdo desta pesquisa, optou-se pela utilizacdo da construgcdo de narrativas
como técnica de pesquisa. “A técnica recebe seu nome da palavra latina narrare, relatar,
contar uma histéria” (Jovchelovitch & Bauer, 2007, p. 93).

O interesse pelos estudos com narrativa j& vem ha muito recebendo destaque na
histéria. Relacionada desde a Poética de Aristoteles (escrita em torno do ano de 335 a.C.), ¢ a
forma que o homem encontrou para se comunicar, expressar sentimentos, enfim, falar sobre
sua vida. “Contar historias implica estados intencionais que aliviam, ou ao menos tornam
familiares acontecimentos e sentimentos que confrontam a vida cotidiana normal”
(Jovchelovitch & Bauer, 2007, p.91).

A narrativa faz parte das Metodologias de Pesquisa Qualitativa, “entendidas como
aquelas capazes de incorporar a questdo do SIGNIFICADO e da INTENCIONALIDADE como
inerentes aos atos, as relagdes e as estruturas sociais, sendo essas ultimas tomadas tanto no seu
advento quanto na sua transformac¢do, como construgdes humanas significativas” (Minayo,
2007, p. 22-23).

Nesse sentido, a narrativa tem sido usada como um recurso de fundamental
importancia nas pesquisas qualitativas, pois, através do ato de falar sobre si, o sujeito fornece
dados subjetivos, que nenhuma outra fonte ¢ capaz de fornecer. Através da verbalizagdo da
historia de vida, o sujeito, mais do que sobre eventos, fala sobre significados; nela, a
aderéncia ao fato cede passagem a imaginagao, ao simbolismo (Portelli, 1997).

Assim, a narrativa ¢ considerada, no &mbito da pesquisa qualitativa, como um valioso

instrumento “para a descoberta, a exploragdo e a avaliagdo de como as pessoas compreendem
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seu passado, vinculam sua experiéncia individual a seu contexto social, interpretam-na e dao
significado, a partir do momento presente” (Minayo, 2007, p. 158). Na metodologia da
pesquisa em saude, a narrativa tem sido empregada também “como forma de obter acesso aos
sentidos atribuidos e a experiéncia dos individuos e de seus esquemas representativos no que
concerne a realidade da vida cotidiana, com enfoque no fendmeno do adoecimento humano”
(Lira, et al, 2003).

Nesse contexto, a doenga aparece quando a pessoa menos espera, ¢ as mudangas
tornam-se inevitaveis. Novos planos precisam ser elaborados. E preciso dar continuidade a
sua vida (Rabelo, 1999). Convivendo com a doenca, a pessoa passa a ter outras experiéncias e

algo novo para contar. Essas historias fazem parte da forma como passar a viver no mundo.

Elas relatam varias situagdes vividas, que, no seu conjunto, tém um sentido
maior, o que se transforma em historias acessiveis aos outros [...] Desse modo,
as pessoas, ao narrarem suas vivéncias, abrem seu discurso de modo a permitir
a apreensao de sua significagdo por outras pessoas (Silva & Trentini, 2002,

p-427).

Na narrativa de sua histéria, o narrador da forma e vida as suas narrativas a medida
que esta relatando suas experiéncias, resgatando momentos e sentimentos que ninguém mais
além dela mesma pode expressar. Fornece, portanto, base consistente para o entendimento da
historia do sujeito, exercendo um papel mediador entre a experiéncia vivida e o discurso.
Através dela é possivel ir da explicagdo a compreensao, isto é, ela torna possivel, "superar a
distancia entre o compreender e explicar" (Ricoeur,1998, p.11).

Nesse sentido, mesmo considerando que, em uma pesquisa de entrevista, o

pesquisador escolhe o tema a ser trabalhado e utiliza questdes ou um roteiro para seguir, ¢ o
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narrador que decide o que vai falar (Queiroz, 1988). Observa-se, ainda, que sdo os
entrevistados que dao forma e conteudo as narrativas a medida que interpretam e dao
significados a suas proprias experiéncias vividas. Considera-se que essa ¢ uma das técnicas
mais adequadas para conferir sentido a no¢ao de processo, ja que permite que o assunto seja
analisado do ponto de vista de quem os vivencia (Haguette, 2003).

A andlise do conteudo tem sido referéncia no que diz respeito a relatos de
experiéncias. E, por isso, foi selecionada para o trabalho com narrativas. Na busca de atingir
os significados manifestos e latentes, tem desenvolvido vérias técnicas entre as quais: Andlise
de Expressdo, Andlise de Relagdes, Analise Tematica e Analise da Enunciagdo. Na presente

pesquisa utilizar - se - 4 apenas da analise tematica.

2.2 Descricao da metodologia

A etapa inicial foi a do levantamento bibliografico momento em que foram realizadas
as leituras dos textos selecionados, em busca da construgdo de um referencial tedrico que
permitisse uma melhor compreensdo sobre o tema em estudo. Essa modalidade de pesquisa
qualitativa teve como base o roteiro de entrevista semi-estruturada, cujo objetivo foi o de
permitir ao entrevistador uma maior flexibilidade, na medida em que pode alterar a ordem das
perguntas, tendo ampla liberdade para fazer intervencdes, de acordo com o andamento da
entrevista (Bleger, 1993). Observa-se assim que a diversidade ndo estd s6 na maneira de

denomina-la, mas também de concebé-la.
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2.3 Participante

A participante da pesquisa ¢ do sexo feminino, tem 58 anos, ¢ o diagnéstico
confirmado de cancer — Leucemia do tipo Mieléide Croénica (LMC); encontra-se em
tratamento médico e acompanhamento psicolégico em um dos projetos do CENFOR (Centro
de Formagao de Psicologos) com a pesquisadora em questao.

A participante foi identificada no decorrer da pesquisa pelo nome ficticio de Helena,
buscando preservar sua identidade. Apds o contato e convite ao sujeito de pesquisa, foi
apresentado o documento Termo de Esclarecimento Livre e Esclarecido (TCLE), em que foi

garantido o anonimato e completo sigilo sobre sua identidade.

2.4. Levantamento de informacoes

O levantamento de informagdes foi realizado através de duas entrevistas abertas semi -
estruturadas, conforme roteiro elaborado pela pesquisadora (apéndice B), apds aprovagao pelo
Comité de Etica em Pesquisa do UniCEUB, conforme critérios e exigéncias estabelecidas pela
resolugdo n°. 196/96 do Conselho Nacional de Saude e pela Resolugao n°. 016/2000 do
Conselho Federal de Psicologia (CPF).

As entrevistas tiveram duracdo de 50 minutos cada uma. Foram gravadas apos
anuéncia da participante, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (em anexo) e posteriormente transcritas. As transcrigdes textuais das entrevistas
foram realizadas pela propria pesquisadora.

O local de realizacdo das entrevistas foi uma sala de atendimento (consultério) do
UniCEUB (CENFOR), mediante prévia autorizacdo. As entrevistas foram realizadas em dias

distintos com um intervalo de seis dias uma da outra.
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O roteiro de entrevista serviu apenas de norteador para a pesquisa, uma vez que O
participante teve livre expressdo acerca do tema. Poucas vezes houve interferéncia do

pesquisador para recondugao do foco.

2.5. Procedimentos da analise dos dados

Considerando a singularidade e complexidade do conteudo relatado durante uma
entrevista de pesquisa, ¢ de suma importancia em um processo de pesquisa a analise do
conteudo narrado. Entre os procedimentos que podem contribuir para a analise, o conteudo
narrativo foi submetido a andlise tematica de contetido proposta por Bardin (2002), que busca,
através de procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdo dos conteudos, indicadores
que permitam a constru¢do de conhecimentos relativos as condi¢cdes de producdo e de
recepgao desses contetidos.

A andlise de conteudos visa compreender além dos significados imediatos: conduz a
uma tarefa paciente de "desocultacdo" do nao-dito, do que permaneceu encoberto. Segundo
Bardin (2002), “a andlise de conteudo busca conhecer aquilo que esta por tras das palavras, ¢
a busca de outras realidades através das mensagens” (p. 44).

Assim, a partir dos interesses que constituiram o roteiro semi-estruturado, a entrevista
narrativa foi analisada, e as respostas organizadas, a partir do seguinte procedimento: 1)
leitura flutuante — Esta foi entendida como a fase inicial de organiza¢do da pesquisa, cujo
objetivo foi de operacionalizar e sistematizar as idéias iniciais, em busca de selecionar o
material, explorar, inferir e interpretar os dados. Foi iniciada com a familiarizacdo com o
"corpus" do trabalho, incluindo uma "leitura flutuante" do conteudo dos dados; 2) leitura que
buscou destacar o contetudo relevante, a partir dos temas de interesse indicados no roteiro. Foi
a etapa de exploragdo do material coletado, o momento intermedidrio entre a coleta e a

interpretacdo dos dados obtidos. Ela pode ser considerada a mais longa ¢ trabalhosa, pois
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consiste na decodificacao, isto ¢, no “processo pelo qual, os dados brutos sao transformados
sistematicamente e agregados em unidades, as quais permitem uma descricdo exata das
caracteristicas pertinentes do conteudo" (Bardin, 2002, p.103).

Essa etapa da pesquisa teve como objetivo decompor os dados brutos em categorias de
analise. Os dados foram divididos em dois blocos: Bloco I Temas, e Bloco II suas respectivas
Categorias. Foram assim organizados ¢ analisados obedecendo a seguinte ordem: Tema: a)
Ambivaléncia no discurso sobre a doengca — em relacdo ao trabalho e diagnostico; b)
Percepgdes acerca da familia — em relagdo ao dialogo; c¢) Sentimentos de Medo em relagdo as
perspectivas futuras e ao diagndstico e; d) Sentimento de rejeicdo em relagdo a um grupo
social; 3) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretagcdo. Nessa fase foi preciso cautela e
tempo para se fazer a "desocultagdo" daquilo que estd escondido, latente — o nao-dito,
considerando que "a leitura [...] ¢ um realcar de um sentido que se encontra em segundo plano
[...] ndo se trata de atravessar significantes para atingir significados, a semelhanca da
decifragdo normal, mas atingir, através de significantes ou significados (manipulados), outros

significados de natureza psicologica, sociologica, politica, historica etc.” (Bardin, 2002, p.

41y,
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CAPITULO III

Reflexoes sobre a narrativa de uma pessoa com leucemia

A narrativa construida durante as entrevistas possibilitou que fossem levantadas
reflexdes em busca de compreender um pouco mais da vivéncia de ser doente de cancer, isto
¢, de analisar o significado que a doenca (leucemia) passou a ter para a paciente (Helena),
bem como, os sentimentos atribuidos a essa experiéncia.

Assim, pelo compartilhamento das experiéncias verbalizadas pela participante, pode-
se observar alguns fatores que fazem parte do modo de conviver com a doenga, os quais pode-

se apresentar através das categorias tematicas relacionadas no quadro abaixo.
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3.1 Resultados

Os resultados foram divididos em dois blocos: No bloco I os Temas e no bloco II suas

respectivas Categorias, conforme quadro abaixo.

Bloco 1 Bloco II

a) Ambivaléncia no discurso sobre a Em relacdo ao trabalho

doenca

Em relacdo ao diagnostico

b) Percepcdes acerca da familia Em relacdo ao didlogo

¢) Sentimentos de Medo Em relagdo as perspectivas futuras

Em relacao ao diagnostico

¢ € e e ¢ e

Em relacdo a um grupo social/
familia

d) Sentimento de Rejeicao

3.2 Analise e discussao

a) Ambivaléncia no discurso sobre a doenc¢a

Considerar-se-a aqui ambivaléncia como carater do que apresenta dois aspectos ou
valores; estado de quem, em determinada situagdo, experimenta, ao mesmo tempo
sentimentos opostos (Ferreira, 1983).

@ Trabalho

Nesta tematica, observa-se de forma significativa um discurso ambiguo sobre a
doenca, como pode ser verificado em alguns trechos da narrativa da participante (Helena)
entre os quais:

[...], eu me aposentei e, em vez de trabalhar eu passei a ficar em casa [...], eu
queria mesmo, nao tinha idéia de voltar a trabalhar mais mesmo! [...] eu estou

muito bem assim! estou bem! Nao mudei!logo em seguida diz:
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[...] poderia trabalhar [...] mas, [...] para eu ir trabalhar ele vao pedir exames e
ninguém vai me dar emprego, olhando meus exames. Vai? Acho que nao né?
Qualquer emprego, qualquer lugar, vai pedir exames, chapa do pulmao, exame
de sangue, ndo ¢? nem me lembro mais quais sdo, acho que ninguém vai dar
emprego para uma pessoa, eu estou bem, mas, se eles olharem meus exames e,
olharem para mim, vao dizer: ela ja td& com o pé na cova! Vao dar emprego?
Nao vao? Uma pessoa que todo dia, ou pelo menos umas duas vezes na
semana vai ter que sair para ir a médicos para fazer exames, quem vai querer

uma funciondria dessas? [...] prefiro ficar em casa!

Quando se pensa em cancer e, os efeitos causados no organismo pela mesma, hd um
conjunto de sentimentos e fantasias que se encontram diretamente associados. De acordo
Carvalho (1998) algumas pessoas entram em um mundo de fantasias em que a enfermidade
esta atrelada “a destruicdo do corpo, a decomposi¢do do corpo em vida e a morte” (p.621).

Observa-se, que a maior preocupagdo de Helena aqui é, em relacdo a sua auto -
imagem, ela se preocupa em demonstrar que estd bem, a aposentadoria ¢ relatada como uma
conseqiiéncia natural da vida, ou ainda, como um desejo antecipado que foi concretizado com
o adoecer. No momento inicial do discurso preocupa-se em justificar a aposentadoria como
algo desejado e planejado. Torna-se assim, importante enfatizar que estd bem, nao mudou.
Observa-se aqui, uma grande preocupagdo em negar seu real estado, pois, negando a doenga,
ela esta dizendo ndo para as mudancas, ¢ mais facil, camuflar seus sentimentos e rejeitar a
doenga do que, enfrenta-la.

No entanto, a mesma doenga que negada ¢é colocada “no banco dos réus” e condenada

como a grande culpada da acusagdo de ndo conseguir emprego. Mas que emprego? Se nunca

procurou.
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Observa-se que Helena vive em um mundo paralelo a realidade, um espago que so
cabem seus medos e angustias. Sua casa tornou-se seu refugio. Interagir com outras pessoas,
ou simplesmente sair, como ir ao médico, traz um grande desconforto a ela, pois logo, entra
em um mundo fantasioso em que as pessoas vao descobrir seu segredo, que tem cancer e,
repudia-la. Helena passa assim, a evitar qualquer contato com o mundo externo, pois se sente
culpada, com vergonha sobre o que os outros podem achar, pensar ou falar sobre ela.

Segundo LeShan (1992), Simonton (1997) e Carvalho (1997), entre os sentimentos
presentes no paciente com cancer estdo a resignagdo, culpa, vergonha e medo de tudo que
possa acontecer a partir dali. A pessoa sabe que as coisas na sua vida mudaram, mas aceitar
essa mudanca ¢ o mais dificil.

Carvalho (2002) diz que, geralmente as pessoas ficam longe, se isolam por nao
saberem como agir e, € nessa hora que mais a paciente precisa de apoio afetivo, pois ela acaba

sozinha, fortalecendo o sentimento de pena que exerce sobre si mesmo.

@ Em relacdo ao diagndstico
Observa-se em outros pontos da narrativa da participante, a insisténcia a fuga e

negacdo a doenga, ela enfatiza que:

[...] nada mudou na minha vida, nada! Nada!

Eu nunca me abalei, nunca!

Eu ndo penso que isso va acontecer (morrer), ndo agora € nem por causa disso!
[...] procura do doador foi normal, eu ndo tava acreditando, eu ndo estava me
sentindo assim [...] eu ndo achava que era comigo! As vezes ainda acho!

[...] se ele ligar para mim, eu vou dizer que t6 bem [...]

E mais adiante diz:
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[...] a minha vida agora ¢ muito ir a médico, toda semana, preciso ver se as
plaquetas estao bem.

[...] agora o problema é o pé, sdo as manchas, antes foi a boca e tudo isso
envolve muito exame, muito compromissol...]

Se as plaquetas baixam muito, eu, eu [...] ndo sei o que pode acontecer [...]

Observa-se mais uma vez a negacao a doenca por Helena, dizendo que esta bem, mas
em outro momento queixa-se, buscando com isso chamar atencdo, para o fato de que, esta
fragilizada e precisa de cuidados e de atengdo principalmente da familia. Helena preocupa-se
a cada momento deixar claro que ndo se abalou com o que aconteceu ¢ que tudo vai bem e
nada mudou, e, mesmo narrando que sua rotina social se restringe as idas aos médicos, ela nao
admite as mudangas, mesmo as mais perceptiveis. Neste caso, porque mudar? Se insiste em
dizer que esta tudo bem!

De acordo com Carvalho (1997) constituido pela diminuigdo de atividades nos
ambitos familiar e profissional e pela perda repentina de padrdoes de relacionamento, o
paciente nao permite que descubram seus verdadeiros sentimentos.

O discurso “do estar bem” ¢ um recurso utilizado por ela, para encobrir o que sente
com o objetivo de chamar atencdo das outras pessoas, em especial da familia de que precisa
de apoio. A mensagem que ela busca passar ¢ na realidade um pedido de ajuda.

Observa-se nas narrativas acima a predominancia do medo da doenga junto a negacao
de estar doente. Segundo Kubler—Ross (1998) o paciente com cancer, angustiado pelo
diagnéstico, fica voltado para si mesmo ou utiliza mecanismos de defesa; neste caso, o

mecanismo de defesa seria a negacao do estar doente.
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b) Percepgdes acerca da familia
@ Em relacio ao dialogo
Helena relata ter um bom relacionamento com a familia, entretanto, depois que
recebeu o diagnoéstico da doenga, sente que o assunto entre ela e os familiares ¢ um tabu,
afirma que, eles evitam conversar com ela sobre sua enfermidade, mas, o fazem entre eles. Ela

diz que:

Quando fago exames, eles perguntam como estdo minhas plaquetas, eu falo
ninguém fica alarmado, mas, eles comentam mais ¢ entre eles!!

[...] ai eles ficam conversando entre eles, como se eu ndo existisse ali, ai eu
digo, poxa, 4 impressdo que fica ¢ que, ninguém ta preocupado com meu
problema. S6 que eu acabo ficando sabendo que eles estdo falando entre eles,
mas porque nao falar abertamente?

Tenho a companhia e apoio da familia sim, s6 que eles ndo falam para mim
sobre a doenga.

Observa-se que:

de um lado o paciente nao permite que descubram seus verdadeiros
sentimentos e, por outro, as pessoas a sua volta, familiares, amigos ou
profissionais, seja por medo, ansiedade ou inseguranga, reagem da mesma
forma. Inicia-se entdo um verdadeiro jogo de “esconde-esconde”. Todos se
escondem atras de sorrisos forcados, oragdes pré-estabelecidas, altas
tecnologias, linguagens que nao tém nenhum sentido, aparelhos
sofisticados, medicacdes sedativas, etc. Tudo para ndo entrarem em contato

com as angustias que o cancer e a morte despertam (Carvalho, 1997, p.59).
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Neste jogo de sentimentos pode-se perceber que na realidade o ndo ¢ dito pela paciente
¢ que, atras das suas afirmagdes que estd tudo bem, ela demonstra uma grande caréncia
afetiva.

Considera-se assim que, em razdo da doenga, ficou emocionalmente fragilizada,
precisando de mais atengdo, carinho e amor das pessoas que a cercam. Neste caso,
principalmente da familia, que evita falar do assunto, o que pode ser considerado de acordo
com Kubler—Ross (1998) como um mecanismo de defesa, isto €, buscando poupar a paciente
de falar de um assunto considerado, desagradavel, a familia se cala e, acaba cometendo um
grave erro que ¢ o afastamento, pois tudo o que a paciente busca neste momento ¢ receber nao
sentir-se sozinha.

Outro ponto relevante observado ¢ quando ela diz:

Eu tenho um primo que ele ndo tinha muito contato com a M (irma), tinha
mais contato comigo [...] mas ele parou de ligar para mim, telefona para a
M, ai ela perguntou pra mim: porque serd que ele ndo liga pra vocé e liga
para mim? Ai naquela época eu estava com aquelas manchas roxas, sem
andar direito, tava meio ruim! ai eu disse: pois ¢, vai ver que ele quer
perguntar por mim e se ele ligar para mim eu vou dizer que t6 bem! E ele
liga para vocé para saber? Ela disse ¢ isso mesmo! Entdo quer dizer ele ndo

me pergunta [...]

Nota-se que por traz desse discurso, Helena estd buscando mais uma vez, chamar
atencdo da familia, pois ela sabe o porqué do primo ndo ligar, entretanto, ela comenta com a
irma negando o fato, esperando atingir seu objetivo que, ¢ o de obter mais atengdo da irma.

Ao dizer que esta triste, observa-se que, na realidade ela sente-se feliz com o fato do primo
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perguntar e se preocupar com ela, demonstra verbalmente que ndo, em busca, de se fazer
presente e, ser amparada neste momento de sofrimento em sua vida.

Verifica-se que essa relagdo de esconde-esconde de sentimentos, estabelecida na
familia pode tornar a vivéncia da pessoa com cancer mais complicada, Segundo Simonton,
Simonton e Creighton (1987), “[...] apesar das emogdes serem dolorosas, ¢ importante que
depois de diagnosticado o cancer se estabelega uma comunicagdo honesta e aberta [...] uma
quantidade imensa de paciéncia, sensibilidade e compreensdo por parte da familia” (p.208).

Percebe-se que a partir do recebimento do diagnostico a paciente, tornou-se mais
sensivel e carente, desejando em alguns momentos ser tratada como uma crianga, com muita
delicadeza, enfatizando o que os autores dizem, de que, a pessoa doente precisa de muita
paciéncia dos familiares.

E, mesmo, no caso da paciente ter uma doenca aparentemente assintomatica por se
tratar de uma leucemia Mieldide Cronica (LMC), Chiattone (2005) esclarece que, mesmo
sendo uma doenga que apresenta poucos sintomas, ela tem como principal conseqiiéncia “a de
gerar desconforto emocional [...]” (p. 272).

Sendo assim, considera-se aqui, que o “conflito familiar” existente, ou seja, que o
relato sobre sua familia ¢, na verdade, um clamor, nao pela relagdo que mudou entre ela e seus
familiares, mas principalmente pela que ndo se modificou, pois, devido a fragilidade tanto
bioldgica quanto emocional o que ela mais quer e precisa ¢ a aproximacao e afeto das pessoas

quc a cercam.
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¢) Sentimento de Medo
@ Em relacio as perspectivas futuras
O Incerteza do futuro

Foram identificados no contetido da narrativa alguns momentos que expressavam o
medo que Helena sentiu apds o receber o diagnostico da doenga. Narrado como:

“[...] o medo de falar para o R (filho), porque eu achava que ele ia ficar preocupado,
que ele ia ficar sem mae, como ele iria se virar sozinho, para onde ele iria, ele ia ficar com
quem?”

Observa-se que esse medo que, ela atribui ao futuro do filho, diz respeito a sua
situacdo em aceitar-se, ela teme pelo dia de amanha em razio de seu diagndstico e esse medo
¢ potencializado pelo que possa acontecer com o passar do tempo, considerando que a
paciente conhece as fases que geralmente fazem parte da doenga.

Segundo ABRALE (2008) os pacientes com LCM passam por fases distintas entre as
quais a fase de estabilidade que dura de trés a cinco anos; a fase acelerada por piora clinica e a
crise blastica, geralmente fatal.

Sabendo o que pode acontecer com seu estado clinico, a paciente passa, a vivenciar
uma vida de incerteza, em constante vigilancia e temor frente a possibilidade de ficar doente.
Neste sentido, o medo que Helena admite sentir pelo filho refere-se muito mais ao receio da
mudan¢a em seu quadro de satde. Ela teme que em razdo das complicagdes que possa ter
fique com severas seqiielas.

O futuro de uma pessoa acometida pelo cancer € incerto e, que quando se fala em
futuro, pode-se estar falando de um periodo de semanas, meses ou anos ¢ os pacientes sabem
disso, o que de acordo com LeShan (1992), Simonton (1987) e (Carvalho,1997) aumentam os

sentimentos ¢ medos presentes nestes pacientes.
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No que diz respeito a preocupagao da participante com o futuro de seu filho, percebeu-
se que ¢ faz parte da preocupagdo de uma mae, pois seus maiores medos e receios estao
relacionados consigo mesma, isto ¢, tem medo do futuro pela incerteza que acompanha a
maioria das doengas crdnicas, que no seu caso, ela diz que: “ tem ainda, minha idade e o
tempo que estou assim, ai vai piorar né?

A paciente preocupa-se com o que possa acontecer no que diz respeito, principalmente
as condigdes fisica. O medo de que possa vir a sofrer mais, ou va morrer a qualquer hora, por
qualquer complicagdo a deixam aterrorizada.

Segundo Chevalier-Martinelli, (2006), o paciente ao saber do diagnostico passa a viver
na doenga a incerteza do futuro e seus pensamentos sdo em algumas vezes associados a perda
antecipada.

Este pode ser considerado um dos momentos mais marcante das entrevistas, pois, as
colocagdes foram feitas em um tom embargado da voz, a respiragdo ficou acelerada e,
percebeu-se que a incerteza do amanha, a faz sofrer. No entanto, ela ndo admite, diz em varios
momentos que ndo tem medo do amanha por ela.

Observa-se que medo ndo estd apenas nas coisas que possam a vir acontecer com ela,
mas também entre aquelas que ela possa perder em razdo da doenga. Por exemplo, ela ¢ uma
pessoa solitaria que tem grande desejo em encontrar alguém, entretanto, tem medo que isso
ndo acontega. Verifica-se que, pelo medo s6 de imaginar como possa ser o amanha. Ela deixa
de ter sonhos e tragar objetivos sem se preocupar com o tempo que vai viver, mas como vai
passar este tempo.

Neste sentido, os sentimentos que poderiam ser importantes para ela ressignificar seu

adoecer se encontram bloqueados por diversas formas de negagdo e/ou fuga.
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@ Em relacio ao diagndstico

Helena diz: “eu escutei o médico falando para o meu irmao: o caso dela ¢ grave![...]Jai
eu fiquei meio assustada! Mudou o jeito de falar, né!” Percebe-se nessa exclamagdo a
traducdo da angustia e do medo. Segundo Simonton (1987), o medo de ser portador de uma
doenca que carrega resquicios do passado de uma mazela relacionada a morte faz com que o
paciente apresente estados de profundo desdnimo em relagdo a sua sobrevida.

O medo de Helena ¢ um sentimento que funciona como uma mola propulsora a
devaneios que estdo também relacionados a sentimentos de vergonha, culpa e crengas. Nota-
se, no discurso acima, que ela age como se tivesse um grande segredo e, repentinamente, foi
descoberta. Afinal de contas, estavam falando, revelando, comentando ¢ anunciando que ela
era portadora de uma doenga grave. Entretanto, ela ndo foi consultada se queria ter seu
diagnéstico comentado, mesmo que fosse com seu irmdo. Ela diz ainda que sentiu “raiva e
medo por outras pessoas estarem sabendo que ela tinha”.

O medo do diagnostico, nesse caso, nao é percebido somente pelo medo da gravidade
da doenga, mas pelo medo da revelacdo. Esse era o sentimento mais intenso para ela, naquele
momento. Contata-se assim que o medo que a paciente sente no que diz respeito ao futuro e
ao seu diagnostico, estd muito mais ligado a sua autopercep¢do, do que com a doenga

propriamente dita.

d) Sentimento de Rejeicao Social
@ Em relagdo ao um grupo social/familia
Esse tema foi narrado de forma relevante por Helena quando ela descreve algumas das
situagdes que vivenciou. Ela diz que:
[...] al um dia eu fui levar o resultado dos exames para a médica, e ela me

encaminhou para a area onde fica o pessoal da oncologia, ¢ todo mundo me
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mandou esperar para eu falar com o chefe; ai, eu fui a Gltima, eu fiquei 14, e s6
depois que todo mundo foi embora eles vieram falar comigo.

[...] eu levei o material da pungdo para o laboratério, e o médico escreveu
alguma coisa; logico que todo mundo me olhava, passavam pelo corredor,
vocé sentia que passavam para me olhar né! Que coisa estranha!

A moga pegou a minha ficha, o material para fazer o exame; ela apareceu e
deu uma desculpa e ai, quando eu fui buscar o resultado, demoraram a me
entregar, ¢ eu fiquei 14, o dono estava 14 olhando, eu acho que o laboratdrio
inteiro olhou!

Verifica-se nessas narrativas que o simples fato de a paciente ter demorado a ser
atendida, bem como pelos olhares recebidos, fizeram-na sentir-se rejeitada e excluida, pois na
sua fantasia aquelas pessoas podiam estar pensando, ou apenas se certificando, que ela era
uma pessoa com cancer, com leucemia. Quem sabe, eles poderiam estar ainda tratando-a
como uma paciente oncologica, ou com uma mazela contagiosa? Ela relata ainda: “¢ um
laboratoério e eles sabiam né?”.

Nota-se que Helena estd de alguma forma punindo-se e alimentando um desejo de
culpa e vergonha de estar com cancer. Conforme o relato acima, observa-se que ninguém
chegou a falar com ela sobre o assunto; entretanto ela diz que sabia que a estavam “julgando”.
Segundo Kowalski & Souza (2002), o diagndstico pode trazer implicagdes que afetam a vida
da pessoa e, entre essas mudangas, esta a autopercep¢ao que muitas vezes tem relacio as suas
proprias crengas e estigmas sobre a doenca.

Sobre este assunto, Yamaguchi (1997) acredita que ainda hoje € cultuado o estigma de
que o cancer ¢ uma mazela causadora da morte. Helena, em outro momento, refere-se ao
cancer como uma epidemia, fazendo uma analogia com a Aids; diz que ndo conhece ninguém

que morreu de HIV, ja por causa do cancer, varias pessoas sofrem ¢ morrem. Sobre esse
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assunto, Carvalho (1997) diz que para muitas pessoas existem muitas doengas fatais além do
cancer; porém a impressao que o doente tem ¢ que as outras doengas matam, o cancer destroi.

Observa-se que ¢ dificil Helena admitir que tenha uma doenga crdnica, que se chama
leucemia. Ela vive, assim, em um mundo de fantasia, pois é mais facil acreditar que tem uma
anemia do que um cancer. E mais facil dizer que a rejeitam do que se aceitar.

Segundo Carvalho (1997), o diagndstico de cancer, ou a simples possibilidade de sua
confirmagdo, pode ser sentida como a morte ameagada, pois rompe com o equilibrio individual.
Assim ¢é mais facil negar os acontecimentos.

Segundo Kubler — Ross (1998), no estagio de negacdo, o paciente demonstra seu
repudio a doenga, como acontece na referéncia acima feita pela paciente a respeito da doenga
— 0 que ela tem ¢ uma anemia. Sentimentos como revolta e ressentimento sd3o comuns nessa
fase.

Observa-se que as opinides das outras pessoas também sao significativas e incomodam
muito a paciente. Entdo, entrar em um mundo imaginario acaba sendo benéfico aos seus
anseios, isto €, se ela nega a doenga, se ndo estd doente, ninguém vai considerd-la uma
“coitada”, e serd aceita. Carvalho (1997) diz que o sofrimento, na maioria das vezes,
contempla também o temor ndo s6 da perda da saude, mas também a possibilidade de ser
rejeitado.

Nota-se que, paralelamente ao medo de ndo ser aceita, estd o temor em se aceitar, pois
ela diz que: “se eu disser a minha familia que ndo estou bem, vao me chamar de coitada”.
Segundo Silva (2006), para algumas pessoas, o estado de morbidez pode representar o fim,
levar a um processo de depressao, ou arruinar o ritmo normal da vida.

Outro fato que chamou atengdo durante a narrativa da participante foi a queixa de

algumas mazelas que apareciam em seu corpo, como manchas roxas (purpuras), derrame
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ocular, dores articulares, entre outros, que aparecia sempre que ela sofria uma frustragdao ou
aborrecimento.

De acordo com Carvalho (1998), as pesquisas realizadas na area da
psiconeuroimunologia t€ém buscado esclarecer a inter-relagdo mente-corpo, através dos

mecanismos pelos quais os sistemas psicologico e fisiologico se inter-relacionam.
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Consideracoes Finais

Este trabalho refletiu sobre a experiéncia de uma pessoa com cancer. A literatura
considera a complexidade no processo que envolve o adoecer de uma enfermidade
culturalmente temida, que traz medo e vergonha, além do vinculo com a idéia de morte
(Gimenes,1997).

E notdrio, nas pesquisas realizadas sobre o assunto, que essa doenga, ao ser
diagnosticada, causa grandes modificacdes na vida do doente e das pessoas proximas a ele,
principalmente na sua familia. A partir desses estudos, foram investigadas as mudancas
passiveis de ocorrer na vida dessas pessoas, bem como as implicacdes trazidas pela
enfermidade.

A partir do ndo-dito por Helena, verificou-se que, no convivio com o cancer, a
paciente tem apresentado sentimentos e sensagdes que causam grande sofrimento e dor, entre
0s quais: negagdo, rejeicdo, angustia e, principalmente, medo. Tais emog¢des podem ser
caracterizadoras de uma fase marcada por intensa incerteza e profunda inseguranga. Assim,
além dos prejuizos fisicos, a doenca também traz implicacdes psicologicas e sociais, visto que
os estados emocionais, quando vivenciados, imaginados e sentidos como verdadeiros, atuam
produzindo modificagdes bioldgicas, funcionais e organicas nos individuos, o que exige
redefinicao na forma de enfrentamento da doenga.

Os resultados obtidos tém proximidade com a maior parte da teoria pesquisada sobre o
assunto, isto €, o quao importante ¢ considerar o homem como um ser integral, ¢ em interagao
— influenciando e sendo influenciado pelo mundo a sua volta. E preciso encarar a satide como
um processo continuo, isto é, associado ao bem-estar, resultante do equilibrio dindmico entre
os aspectos fisico e psicoldgico do organismo, bem como suas interagdes sociais (Capra,

1982).



52

Constatou-se nos relatos de Helena que os membros da familia também nao sabem
como agir frente a este “novo momento” da doenca e, assim precisam também ser orientados,
informados e principalmente receber apoio porque como o paciente eles também sofrem.

Neste sentido, a equipe responsavel pelo paciente deve compreender também a
dindmica envolvida no bindmio familia - paciente, reconhecendo a influéncia que os fatores
psicossociais exercem no desenvolvimento desse processo. A falha do reconhecimento dessa
influéncia tem como principal conseqiiéncia o prejuizo provocado no suporte psicossocial da
familia, privando os pacientes do conforto do amor, do apoio, do companheirismo, do
acolhimento de que eles precisardo na doenga.

O trabalho conjunto dos profissionais de satde ¢é relevante para que se busquem
formas de aprimorar o tratamento do paciente com cincer. E de grande valia, igualmente,
como atitude salutar, que os profissionais da area de saude tenham perspicacia e sensibilidade
para apreender e aprimorar seus procedimentos. E ainda mais relevante aprender com a
experiéncia de quem vive a realidade de estar com cancer.

Durante as pesquisas realizadas, pode-se perceber qudo importante é compartilhar
outras experiéncias, como aprendemos e necessitamos de outros olhares e contribui¢des sobre
o assunto. Tais constatagdes foram evidenciadas, em virtude de ndo existirem muitos relatos,
trabalhos ou pesquisas realizadas com pacientes adultos com leucemia. Através desse estudo
percebeu-se ainda a importancia de conhecer o significado do cancer na vida de uma pessoa.

Considera-se, assim, essencial compreender e dar suporte a essas transformagdes, bem
como ouvir ¢ aprender com a experiéncia do paciente, tendo sempre em mente que estamos
cuidando de um ser humano e ndo apenas da enfermidade que ele traz.

As limitagdes do trabalho ndo permitem inferir que seus resultados sdo validos para
todos os pacientes de cancer, ou melhor, para todas as mulheres diagnosticadas com leucemia.

Tal ambigdo ndo teria éxito uma vez que o fenomeno em si tem que ser analisado “vis-a-vis”
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com a individualidade de cada pessoa. Elas sdo unicas. Logo, o sentido, o significado ¢ a
ressignificagdo das situagcdes também sdo unicos. E ocioso ressaltar que uma pesquisa sobre a
experiéncia de uma pessoa nido pode ser generalizada. Entretanto, abre uma possibilidade

sobre o conhecimento do “existir com cancer”.
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APENDICES

APENDICE - A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) DE ACORDO
COM A RESOLUCAO 196/96 DO CONSELHO NACIONAL DE SAUDE E NA

RESOLUCAO CPF N°. 016/2000

Vocé esta sendo convidada a participar, como voluntaria, de uma pesquisa que tem
como escopo a conclusdo do curso de graduagdo em Psicologia no Centro Universitario de
Brasilia. Apos receber esclarecimentos sobre as informagdes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assinara no final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua ¢ a

outra ¢ do pesquisador responsavel.

Projeto: Convivendo com o cancer: reflexdes sobre um estudo de caso

Caro participante,

Sou aluna do curso de Psicologia, do Centro Universitario de Brasilia — Uniceub, sob
orientacdo da professora Morgana Queiroz.

Pretendo desenvolver uma pesquisa sobre a narrativa de uma pessoa com cancer com 0
objetivo de refletir sobre esta experiéncia buscando identificar os efeitos biopsicosociais
(bem-estar fisico, psicoldgico e social) causados pela doenga do paciente.

Gostaria de contar com sua colaboragdo para o desenvolvimento desta pesquisa,
possibilitando o acesso aos dados necessarios, relativos a interagao verbal entre entrevistador
e entrevistado.

Quanto a metodologia a ser utilizada, esta envolvera a gravacdo (pela propria aluna)
das sessdes de entrevista semi-estruturada e posterior transcricdo das sessdes por mim. Nas
transcri¢des, serao emitidos dados como data, local de trabalho e etc. No que se refere ao
nome do participante, este sera mantido em sigilo, sua identificacdo sera realizada através de
suas iniciais. O procedimento de andlise de dados consistird da andlise do conteido das

verbalizagoes do cliente.
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Vocé nao recebera pagamento pelos dados relatados durante as entrevista, todavia sera
ressarcida por gastos como transporte utilizado para participar da pesquisa. Podera ainda ter
direito a indenizagdes previstas em lei.

Caso a gravagdo gere algum tipo de desconforto para a entrevistada, ela poderd ser
interrompida a qualquer momento, sem prejuizo para continuidade da pesquisa.

No que diz respeito aos beneficios desta pesquisa, espera-se que ela gere informacgdes
sobre o percurso vivenciado pela paciente no que diz respeito a doenca, pois tais dados
poderao contribuir para reflexao sobre estratégias, e formas de enfrentamento a doenca.

Vocé terd inteira liberdade de recusar ou retirar o consentimento a qualquer momento
da pesquisa sem nenhuma forma de penalizacdo. Também sera garantido o sigilo absoluto
sobre sua identidade, pois apenas o pesquisador e seu orientador terdo acesso as gravagoes. Os
resultados finais da pesquisas serdo tornados publicos, podendo ser divulgados em
apresentacdes em congressos e/ ou em trabalhos escritos publicados, porém sempre com o
cuidado de preservar o sigilo acerca da identidade do participante.

As gravagdes realizadas durante as entrevistas apds serem transcritas serdo apagadas,
garantindo o sigilo da pesquisa.

Desde ja agradego sua colaboragdo e coloco-me a sua disposi¢do para maiores
informacdes e esclarecimentos. Em caso de duvida vocé pode entrar em contato com os
pesquisadores pelos e-mails descritos abaixo, além do Comité de Etica em Pesquisa do

uniCEUB.

Marcia Schavaren

Aluna de graduagao

Centro Universitario de Brasilia — UniCEUB
Faculdade de Ciéncias da Saude - FACS

Curso de Psicologia

Contato: marscha@ig.com.br — (61) 8177-3028

Morgana Queiroz

Professora de Psicologia e Orientadora de Monografia
Centro Universitario de Brasilia — UniCEUB
Faculdade de Ciéncias da Saude - FACS

Curso de Psicologia

Contato: (61) 92028351
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, RG 5

abaixo assinado, concordo em participar do estudo ,

como sujeito. Fui devidamente informado e esclarecido pelo pesquisador

sobre a pesquisa, procedimentos nela

envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes da minha participagao.
Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve

a qualquer penalidade ou interrup¢ao de meu acompanhamento/assisténcia.

Local e data / / /

Nome:

RG:

Assinatura do sujeito.
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APENDICE - B

INSTRUMENTO DE PESQUISA

ROTEIRO SEMI-ESTRTURADO DE ENTREVISTA

1) Em relagdo a doenca:
e Quanto tempo faz que recebeu o diagnoéstico de leucemia?
e Como ele foi informado?
e Como voce se sentiu?
e O que vocé sabia sobre a doenga?

e Como vocé representa/descreve este momento hoje?

2) Tratamento
¢ Quando iniciou o tratamento?
e Como foi definido a terapéutica?
e Quais as etapas percorridas (como dificuldades]...])

e Como vocé representa o tratamento hoje?

3) Mudancas
¢ Quais as modificacdes sofridas na sua vida apds o recebimento do diagndstico?
¢ O que mudou sobre o conhecimento da doenca?

e Como vocé pode descrever/representar o cancer hoje?

4) Expectativas
¢ Em relacdo ao tratamento;

e Ao futuro

5) Consideragdes a serem feitas sobre voce.

e Como vocé esta hoje em relagdo com o outro; familia; amigos e parceiros.
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