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RESUMO

INTRODUCAO: A leucemia aguda é uma doenca maligna dos glébulos brancos
(leucocitos) que, uma vez instalada, progride rapidamente, exigindo o inicio do
tratamento logo apds o diagndstico. A maneira como a doenga é vivenciada € sempre um
evento singular. Qualquer perda sentimental, seja a morte de um ente querido ou um
diagnostico sombrio, como o cancer, faz com que as pessoas envolvidas apresentem sinais
e sintomas reconhecidos como um processo de luto. A forma de percepcéo, a fase do luto
e as estratégias de enfrentamento podem diferir de uma pessoa para outra. A extensdo e
duracdo das dificuldades resultantes do diagndstico de céancer hematologico e a
necessidade de tratamento podem ser fortemente influenciadas pelas estratégias de
enfrentamento utilizadas pelo individuo. Problemas e situagdes estressantes, além de
resultar em um alto fardo de tensdo emocional, podem levar a conflitos entre os
envolvidos. OBJETIVO: Conhecer a percepcao do diagndstico e tratamento da leucemia
aguda, estratégias de enfrentamento e conflitos bioéticos envolvendo o paciente e seus
familiares (ou acompanhante). METODOS: Trata-se de um estudo clinico, primario,
qualitativo, descritivo, transversal, com amostragem nao controlada em seres humanos,
realizado no servi¢co de oncohematologia do Hospital Clinico Samuel Libanio, em Pouso
Alegre - Minas Gerais. Foi realizada uma entrevista semiestruturada e direcionada com o
paciente e familiar (ou acompanhante) durante a hospitalizacdo pelo diagnéstico de
leucemia aguda. Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas e
analisadas de acordo com o Método de Analise de Contetdo. RESULTADOS: foi
possivel identificar trés categorias para apresentar a andlise dos resultados: 11 temas
segundo a Analise de Conteido de Bardin; alguns conflitos bioéticos envolvendo os
principios de protecdo e autonomia; identificacdo de diferentes estagios de luto entre
pacientes e cuidadores. Através da andlise, foi possivel saber que o paciente com cancer,
juntamente com sua familia, busca as mais diversas formas de resistir ao processo da
doenca, levando a rupturas fisicas, emocionais e estruturais, apontando para a necessidade

de apoio multiprofissional e humanizado.

Palavras-chave: 1. Bioética 2. Leucemia 3. Luto 4. Adaptacéo psicologica 5. Oncologia

6. Percepgéo 7. Eventos que mudam a vida



ABSTRACT

INTRODUCTION: Acute leukemia is a malignant disease of white blood cells
(leukocytes) that, once installed, the disease progresses rapidly, requiring treatment to be
started soon after diagnosis. The way the disease is experienced is always a singular event.
Any sentimental loss, whether the death of a loved one or a dark diagnosis, such as cancer,
causes the people involved to present signs and symptoms recognized as a process of
grief. The form of perception, the phase of grief and coping strategies may differ from
one person to another. The extent and duration of the difficulties resulting from the
diagnosis of hematologic cancer and the need for treatment can be strongly influenced by
the coping strategies used by the individual. Problem and stressful situations, in addition
to resulting in a high burden of emotional tension, can lead to conflicts between those
involved. OBJECTIVE: To know the perception of diagnosis and treatment of acute
leukemia, coping strategies and bioethical conflicts involving the patient and their
relatives (or companion). METHODS: This is a clinical, primary, qualitative, descriptive,
cross-sectional study with uncontrolled convenience sampling in humans, performed at
the oncohematology service of the Samuel Libanio Clinical Hospital, in Pouso Alegre-
MG. A semi-structured and targeted interview will be conducted with the patient and
family member (or companion) during hospitalization for diagnosis of acute leukemia.
All interviews were recorded and later fully transcribed and analyzed according to the
Content Analysis Method. RESULTS: it was possible to identify three categories to
present analysis of the results: 11 themes according to Bardin Content Analysis; some
bioethical conflicts between the principles of protection, intervention and autonomy;
identification of different stages of grief between patients and caregivers. Through the
analysis it was possible to know that the cancer patient, together with his family, seeks
the most diverse ways to resist the disease process, leading to physical, emotional and
structural disruption in all involved, pointing to the need for multiprofessional support

and humanized care. of patients and their families.

Keywords: 1. Bioethics 2. Leukemia 3. Grief 4. Psychological adaptation 5. Oncology 6.

Perception 7. Life-changing events
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1. INTRODUCAO

A leucemia aguda é uma doenca maligna dos glébulos brancos (leucdcitos),
geralmente de origem desconhecida. Tem como principal caracteristica o0 acimulo de
células doentes na medula dssea, que substituem as células sanguineas normais. A medula
Ossea é o local de fabricacdo das células sanguineas e ocupa a cavidade dos 0ssos, sendo
popularmente conhecida como tutano. Nela sdo encontras as células que ddo origem aos
glébulos brancos (leucdcitos), aos globulos vermelhos (eritrécitos) e as plaquetas. Na
leucemia aguda, uma célula que ainda ndo atingiu a maturidade sofre uma mutacéo
genética que a transforma em uma célula cancerosa. Essas celulas anormais ndo
funcionam de forma adequada, multiplica-se mais rapido e morre menos do que as células
normais. Dessa forma, as células sanguineas saudaveis da medula vao sendo substituidas
pelas células doentes (INCA, 2018).

Existem mais de 12 tipos de leucemia, sendo que os quatro primarios sdo
leucemia mieloide aguda, leucemia mieloide cronica, leucemia linfocitica aguda (LLA) e

leucemia linfocitica cronica (INCA, 2018).

A leucemia mieléide aguda é um dos tipos mais comuns de leucemia aguda
nos adultos, representa cerca de 80% dos casos, mas ainda assim, de forma geral, é
bastante rara, representando cerca de 1% de todos os canceres. Aproximadamente 60% a
70% dos pacientes obtém resposta completa apds a fase inicial de tratamento, entretanto
apenas cerca de 25%, podem ser curados com quimioterapia (INCA, 2018).

A leucemia aguda é uma doenca que causa sintomatologia rapida e as
principais manifestacfes clinicas decorrem do acimulo das células doentes na medula
0ssea, prejudicando ou impedindo a produgdo das células sanguineas normais, causando
anemia, infeccbes e hemorragias. Apoés instalada, a doenca progride rapidamente,
exigindo com isso que o tratamento seja iniciado logo apds o diagndstico, com
quimioterapia intensiva e média de 30 dias de internacdo hospitalar (INCA, 2018; LIMA
et al., 2016; ACS, 2018).

A passagem do homem da situacdo de sadio para a de doente, seja de forma

abrupta ou insidiosa, modifica a sua relagdo com o mundo e consigo mesmo. A maneira
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como um individuo reage a eclosdo e a instalagdo de uma doenca - geralmente vivenciada
como uma "ameagca do destino™ - € funcdo de uma série de fatores, tais como o seu carater
breve ou duradouro, as implicacdes quanto ao seu prognostico, as limitacdes fisicas
acarretadas, o valor simbdlico das funcGes corporais ou dos 6rgdos atingidos. As fantasias
do paciente a respeito da sua doenca, a maneira como ele constri um sentido proprio
para ela, assim como o peso dos significados implicitos de certas doengas como o cancer,
sdo da maior relevancia na determinacéo do modo com que o individuo vai se relacionar
com a sua doenca (SHAVELZON, 1978; SONTAG, 1984).

A leucemia aguda é uma doenga subita que causa um grande impacto negativo
na vida dos pacientes e seus familiares. O impacto psicolégico do momento do
diagnostico faz com o que o paciente e sua familia enfrentem, nessa etapa inicial, a perda
da vida “normal”, tal como era vivida antes do diagndstico, sendo obrigados a fazerem o
luto pela ruptura da linha de continuidade do cotidiano estruturado anteriormente ao
aparecimento da doenca grave, além do pesar pela perda de projetos, sonhos e esperanca

no futuro.

Tratando-se da descoberta de uma doenga com um progndstico tao reservado
como o cancer, a comunicacdo do diagndstico suscita inevitavelmente o temor ante a
possibilidade da morte. Passado o choque inicial, tem-se 0 momento em que se inicia o
processo de tomada de consciéncia das perdas, uma vez que, para muitos pacientes, essa
possibilidade transforma-se em certeza e, consequentemente, o diagndstico converte-se
em sentenca antecipada de morte (SANTOS, SILVA e OLIVEIRA, 2011; OLIVEIRA,
2010).

A maneira como a enfermidade é vivenciada € sempre um acontecimento
singular, uma experiéncia pessoal, resultante da historia de cada um, de seu modo de ser,
de viver e de se relacionar. Toda perda sentimental, seja a morte de um ente querido ou
um diagnostico sombrio, como o cancer, faz com que as pessoas envolvidas apresentem
sinais e sintomas reconhecidos como processo de Luto. Neste processo, séo conhecidos
cinco estagios emocionais pelos quais as pessoas passam durante o luto. E, estes estagios,
ndo sdo lineares e nem seguem uma ordem sistematica. O paciente e seus familiares

podem transitar de uma etapa a outra, em fases diferentes, gerando conflitos na forma da
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percepcdo e enfrentamento pessoal diante da doenca (EKSTERMAN, 1994; KUBLER-
ROSS, 1969; SIMOES, 2014).

Os estagios do Luto por que passa 0 paciente gravemente enfermo sao:
e Primeiro estagio: Negacéo e isolamento

Geralmente vem com o diagnostico, 0 paciente procura provar de todas as

formas que houve um engano, necessitando de tempo para absor¢éo da ideia.

Neste estagio, a pergunta que o doente faz apos receber o diagnostico é: “Nao,

eu ndo, ndo pode ser verdade”.

O estagio de negacdo serve, na verdade, como um amortizador do impacto

da noticia.
e Segundo estégio: raiva

A raiva por interromper seus planos e a propria vida. A pergunta ¢: “Por que

eu?” O sentimento se mescla ao ressentimento e a inveja daqueles que estdo saudaveis.

O cuidado nessa fase & entender que essa raiva ndo é pessoal, ndo é
direcionada exclusivamente ao médico, a esposa, ou ao cuidador, € uma raiva da situacao
em si, que ndo pode ser mudada, ndo pode ser revertida. A equipe precisa, por meio da
empatia, entender esse periodo e contornar situacdes que fazem parte do choque pela nova

condico e do processo em curso. E comum que as equipes evitem os pacientes.
e Terceiro estagio: barganha

H& uma tentativa de adiar a morte como um prémio por bom comportamento.
Ha promessas de novas atitudes e de mudancas de estilo de vida, na esperanca que adie,

de alguma maneira, o desfecho final, a fim de prolongar um pouco mais a sobrevivéncia.
e Quarto estagio: a depressao

Decorre do impacto da doenca sobre o individuo e na familia. Ha o
enfraquecimento financeiro, a necessidade de o outro cénjuge trabalhar e o afastamento

dos filhos, que por vezes precisam ficar aos cuidados de parentes.
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Nessa fase, 0 agravamento da doenca faz-se mais presente, e 0 paciente néo
tem mais como negar sua doenca. Sua negativa, sua raiva e barganha daréo lugar a uma

grande sensacao de perda iminente.
¢ Quinto estagio: a aceitagdo

O quinto estagio coincide com o periodo de maior desgaste fisico. Nele,
parece ser mais dificil viver do que morrer e os sentimentos desvanecem. E um periodo
em gue o paciente pode querer falar sobre seus sentimentos. Ha uma maior necessidade

de perdoar e ser perdoado pelos outros. O olhar se torna mais parado e distante.

Nesse Ultimo estagio, a familia carece mais de cuidados. Entender o que o
paciente precisa e respeitar suas necessidades € impar neste momento para que ele viva

seus momentos derradeiros em paz.

As diferentes fases do luto, a forma pessoal de percepcao diante da doenca e
as estratégias individuais de enfrentamento do paciente e seus familiares podem acarretar
em conflitos bioéticos no que diz respeito aos principios da protecdo e autonomia,
podendo um sobrepor negativamente ao outro, levando muitas vezes a perda do direito

de liberdade, escolha individual e livre vontade do paciente.

A extensdo e a duracédo das dificuldades resultantes do diagnéstico de cancer
hematoldgico e da necessidade de tratamento podem ser fortemente influenciadas pelas
estratégias de enfrentamento utilizadas pelo individuo. As situacdes problematicas e
estressantes, além de resultarem em elevada carga de tensdo emocional, podem levar a

conflitos de relacionamento entre os envolvidos.

Por outro lado, o luto pode se constituir em um processo de aprendizagem,
que permite uma nova concepcao de mundo e um reposicionar-se em relacdo a vida, caso

predominem estratégias como a reavaliagé@o positiva das experiéncias adversas.

O cenério oncoldgico possibilita tomar consciéncia dos processos de finitude
que permitem a este paciente repensar sua existéncia e encontrar formas de resiliéncia

para enfrentar toda esta condig&o.

Uma forma de enfrentamento é a espiritualidade, a pratica religiosa é uma

estratégia de recuperacao das forcas perdidas com a doenca. O apoio em Deus ja foi
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descrito na literatura como uma necessidade de auxilio espiritual para melhor
enfrentamento do medo, da soliddo e do inesperado. Em um estudo que aborda os
significados do cancer no cotidiano de mulheres em tratamento quimioterapico, foi
revelada a luta dessas mulheres pela propria vida, e essa luta sustenta a esperanca em seu
dia a dia; além disso, verificou-se que a origem da fé ocorreu pela descoberta da doenga,
assim, essa confianga em Deus pode ser percebida como uma forma de defesa aos
sentimentos de temor e angustia (SALES E MOLINA, 2004).

A hospitalizacdo e o tratamento alteram o cotidiano e modificam os
sentimentos do paciente oncoldgico. Portanto, compreender a complexidade desta
condicdo na oOtica do ser cuidado é ponto de partida para o cuidado integral e planejado
em todas as fases do tratamento da leucemia, assim envolvendo diversos profissionais da
area da saude (enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos, méedicos, técnicos, entre outros)
no cuidado direto ao doente.

A literatura disponivel nesse campo ainda € incipiente, o que justifica a
proposta de estudos que possam contribuir para elucidar o processo do luto, as estratégias
pessoais de enfrentamento e os conflitos bioéticos envolvidos, de maneira a fornecer

subsidios e apoios aos envolvidos para lidar com estas situacdes limites.

Considerando o exposto, o presente estudo visou identificar as percepgoes,
expectativas, estratégias individuais de enfrentamento e os principais conflitos bioéticos
envolvidos diante de um diagndstico de uma doenca grave e potencialmente fatal que é a

leucemia aguda.

1.1 Referencial bioético — bioética da protecéo

Bioética da Protecdo é um subconjunto da bioética, constituida por
ferramentas tedricas e praticas que visam entender, descrever e resolver conflitos de
interesses entre quem tem os meios que o capacitam para realizar sua vida e quem ndo 0s
tem. Torna explicitos conteudos que perpassam a ética desde seus albores e que se referem
aos problemas morais envolvidos pela vulneragdo humana, ou seja, a condicéo existencial

dos humanos que néo estdo submetidos somente a riscos de vulneragdo, mas a danos e
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caréncias concretas, constataveis por qualquer observador racional e imparcial
(SCHRAMM, 2008).

A bioética da protecdo pode ser pensada como meio pratico para proteger
seres e entes vivos contra ameacgas que podem prejudicar de maneira irreversivel suas
existéncias, além de ser também um meio "de segunda ordem" para entender a moralidade

e seus conflitos, imanentes ao préprio viver "juntos” (AGAMMBEN, 2006)

Ndo se pode esquecer que o "individualismo" é uma das conquistas do
humanismo ocidental — simbolizada pela cultura dos direitos humanos — e faz parte da
concepcao moderna de cidadania, entendida em sua dupla dimens&o individual e coletiva,

que em muitos casos pode entrar em conflito (SCHRAMM, 2008).

1.1.1 Extensdo do campo da bioética da protecao

A Bioética da Protecdo se aplica pertinentemente a qualquer paciente moral
que ndo possa se defender sozinho ou agir autonomamente por alguma razéo
independente de sua vontade e suas capacidades (SCHRAMM, 2008).

Essa Bioética Clinica lida com os conflitos morais que se instalam no
ambiente clinico, envolvendo as relagdes entre o pessoal de salde, especialmente
médicos, e pacientes, muitas vezes nas condi¢fes de agente e paciente morais
(SCHRAMM, 2017).

O objeto da Bioética Clinica é: o fato real — o conflito em si; uma competéncia
moral para lidar com as ferramentas da Bioética no caso especifico daquele que toma a
decisdo ou do grupo/consultor que discute o caso — como em uma Comissdo de Bioética
Hospitalar ou no caso da consulta ética por especialista; e 0 contexto de pluralidade moral,
caracteristico de nossas sociedades democraticas contemporaneas, entendido como
elemento de um sistema complexo. A possibilidade de resolucdo de conflito por meio de
acordo/negociagdo/consenso, uma solucdo ou caminho compartilhado entre os
envolvidos no ambiente clinico. A finalidade da Bioética Clinica so € possivel se for
considerada a tenséo dialética existente entre esses elementos (SCHRAMM, 2017).
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Assim, sobre a Bioética da Protecdo existe, evidentemente, uma série de
questdes criticas pertinentes. Uma critica que surge diz respeito a relacdo possivel entre
proteger alguém e a competéncia de cada um em se proteger a si mesmo, que é nada mais
que o problema das liberdades e do exercicio da autonomia individual em uma
comunidade ou sociedade determinada, regida por normas de convivéncia voltadas a
evitar a hobbesiana guerra de todos contra todos. A questdo é ao mesmo tempo tedrica e
pratica. Teorica porque diz respeito a relacdo logica que podemos estabelecer entre
protecdo e autonomia e a ponderacdo necessdria quando tais categorias entram em
conflito, visto que os dois conceitos parecem ser mutuamente excludentes. Prética porque
se refere ao campo de sua aplica¢do; em particular, a pergunta se a Bioética da Protecdo
deve ser reservada aos casos evidentes de seres concretamente afetados (vulnerados) ou
se pode ser aplicada também a seres suscetiveis e até aos seres genericamente vulneraveis,
que somos todos pelo simples fato de sermos mortais e podermos ser atingidos
(KOTTOW, 2003).

Outra questdo pertinente é saber quem sdo de fato os suscetiveis ou
vulnerados, pois, ainda predomina a definicio de uma pessoa a partir de seu
pertencimento geografico ou cultura a que estd adstrita. Nesse caso, 0 risco de
estigmatizacdo e os riscos de paternalismo e autoritarismo sdo grandes e, sobretudo, ha a
possibilidade de desconsiderar indevidamente as diferencas, o multiculturalismo e a
pluralidade moral das sociedades complexas contemporaneas. Em suma, surge a questao
de como fazer para focalizar os individuos vulnerados e lhes fornecer a protecao
necessaria para desenvolver suas potencialidades e sair da condic¢éo de vulneracao e, ao
mesmo tempo, respeitar a diversidade de culturas, as visdes de mundo, habitos e
moralidades diferentes e que fazem parte da vida em comum, complexificando-a e
enriquecendo-a (SCHRAMM, 2005).
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2. OBJETIVO GERAL

Identificar a percepc¢édo e o enfrentamento do paciente e seus familiares (ou

acompanhante) diante do diagndstico da leucemia aguda.

2.1 Objetivo especifico

A) Conhecer o impacto do adoecimento da leucemia aguda na vida dos
pacientes e seus familiares (ou acompanhantes).

B) Conhecer como sdo as percepcdes e sentimentos dos pacientes e seus
familiares diante do diagndstico da leucemia aguda.

C) Conhecer as principais formas de enfrentamento do paciente e seus
familiares no diagnostico e tratamento da leucemia aguda.

D) Identificar as fases do luto e possiveis conflitos bioéticos envolvidos
durante o diagnostico e tratamento da leucemia aguda entre os pacientes e familiares (ou

acompanhantes).
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3. METODOS

3.1- Tipo de estudo

Estudo primario, com abordagem qualitativa, descritivo, transversal, ndo
controlado, em seres humanos, realizado no servico de oncohematologia do Hospital das

Clinicas Samuel Libanio, em Pouso Alegre- MG.

3.2- Casuistica

Amostragem por conveniéncia. Foram convidados a participar pacientes
hospitalizados com diagndstico de leucemia aguda e seu familiar (ou acompanhante). Os
dados foram coletados de dezembro de 2018 a agosto de 2019 apds a aprovacdo pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Vale do Sapucai com protocolo niimero
do parecer: 3.019.046, CAAE: 01824918.2.0000.5102 (Anexo 1).

3.2.1 Critérios de inclusao

Pacientes e acompanhantes com idade igual ou superior a 18 anos, com
internacdo por diagnostico de leucemia aguda, acompanhados pelo servi¢co de oncologia
do Hospital das Clinicas Samuel Libanio, em Pouso Alegre - MG. Sem restri¢do quanto

a0 sexo, etnia ou classe social.
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3.2.2 Critérios de ndo inclusao

Paciente que se recusarem a particular do estudo, vigéncia ou histéria de

tratamento psiquiatrico e/ou neurologico.

3.2.3 Critérios de exclusao

Pacientes que por motivos clinicos da doenca ndo tiveram condicBes de

responder a entrevista ou que desejaram sair da pesquisa por sua propria vontade.

3.3- Procedimentos

Os pacientes e familiares (ou acompanhante) que preencheram os critérios de
elegibilidade foram esclarecidos sobre o estudo e incluidos os que concordaram a

participar, apos assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. (Apéndice 1)

Foi realizada entrevista semiestruturada e direcionada (Apéndice 2) com o
paciente e seu familiar (ou acompanhante), em uma Unica abordagem com cada
participante, apos a confirmacdo do diagnostico, na primeira semana de tratamento

quimioterapico.

As perguntas visaram a coleta de dados da percepcdo diante do diagnostico
da doenca, identificando através do dialogo as fases do luto em que se encontravam 0s

participantes.

Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente foram transcritas na

integra e analisadas segundo 0 método Analise de Conteudo de Bardin.

Para a padronizacdo dos resultados, cada dupla de entrevistados receberam
um nuamero, por exemplo: amostra 1 (paciente e acompanhante). Dentro da amostra foi

subdividido em 1.1 paciente e 1.2 seu acompanhante. Os exemplos de verbalizagéo foram
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numerados de acordo com a numeracdo inicial, recebendo na frente a letra “E”, por

exemplo: E1.1.

O termo anélise de contetido designa um conjunto de técnicas de analise das
comunicagdes visando a obter, por procedimentos sisteméticos e objetivos de descri¢do
do conteido das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia
de conhecimentos relativos as condi¢des de producdo/recepcdo (variaveis inferidas)
destas mensagens (BARDIN, 2011).

A anélise de conteldo, segundo a perspectiva de Bardin, consiste em uma
técnica metodologica que se pode aplicar em discursos diversos e a todas as formas de
comunicacdo, seja qual for a natureza do seu suporte. Nessa analise, 0 pesquisador busca
compreender as caracteristicas, estruturas ou modelos que estdo por tras dos fragmentos
de mensagens tornados em consideracdo. O esforco do analista €, entdo, duplo: entender
0 sentido da comunicacao, como se fosse o receptor normal, e, principalmente, desviar o
olhar, buscando outra significacdo, outra mensagem, passivel de se enxergar por meio ou
ao lado da primeira (GODQY, 1995b).

A utilizacdo da analise de contetdo prevé trés fases fundamentais, conforme
0 esquema apresentado na Figura I: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados - a inferéncia e a interpretacao.

Figura 1: Trés fases da Andlise de Conteddo

Pré-analise Exploragao do Tratamento dos resultados:

material inferéncia e interpretagao

Fonte: Adaptado de Bardin (2011)



4. RESULTADOS

Quadro 1 — Desenho do estudo
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1 Paciente excluido

12 Participantes

N

6 Pacientes 6 Acompanhantes

¥

<—

Total de 11 Participantes

Um total de 6 pacientes e 6 acompanhantes foram incluidos no estudo. Néo

houve nenhuma recusa em participar do estudo. Um paciente foi excluido pois nédo

apresentava condicdes clinicas para responder a entrevista.

Quadro 2 — Dados de caracterizagdo dos pacientes e acompanhantes

Paciente / Idade | Género Grau Estado Municipio de
Acompanhante Socioafetivo | Civil residéncia

1.1 43 | Masculino Paciente Casado | Pouso Alegre — MG
1.2 34 Feminino Conjuge Casada | Pouso Alegre — MG
2.1 52 Feminino Paciente Casada Extrema — MG
2.2 59 | Masculino Conjuge Casado Extrema — MG
3.1 68 | Masculino Paciente Casado Itajubd — MG
3.2 63 Feminino Conjuge Casada Itajubd — MG
4.1 47 Feminino Paciente Casada | Pouso Alegre — MG
4.2 43 Feminino Irmé& Casada | Pouso Alegre — MG
51 61 Feminino Paciente Casada Itajubd — MG
5.2 63 | Masculino Conjuge Casado Itajubd — MG
6.1 49 Feminino Paciente Casada Natércia — MG
6.2 51 | Masculino Conjuge Casado Natércia— MG
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Dentre os pacientes, a maioria eram mulheres, na faixa etaria entre 41 e 68
anos, todos eram casados. Dentre os acompanhantes, a maioria entrevistada foram os
conjuges, somente uma era irma. Os participantes eram provenientes de 4 cidades

diferentes do sul de Minas Gerais.

Apos a leitura das falas, foi possivel dividir trés tdpicos para apresentar os
resultados:

¢ |dentificamos pelas narrativas dos participantes e atraves do método de
Anélise de Conteudo de Bardin, dez categorias relacionadas a percepcao, 0s
impactos na vida e as formas de enfrentamento diante da doenca. Foram elas:
aceitacdo; dependéncia emocional entre paciente e seu acompanhante;
dificuldade em lidar com a doenca; impacto na estrutura familiar e financeira;
mudanga radical na vida; negacéo; espiritualidade e religiosidade; medo da
morte; impacto emocional imediato da noticia do diagnostico; sensacdo de
desamparo. Para cada categoria, foi contabilizada a frequéncia que a mesma
esteve presente, isto €, quantos e quais entrevistados apresentavam discursos
relacionados a cada categoria.

¢ Identificamos as diferentes fases do luto;

e Identificamos os conflitos bioéticos envolvidos.
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Quadro 3- Anélise de Contetdo de Bardin: Categoria Aceitagdo da Doenca

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO FREQUENCIA
ACEITACAO | E1.2: Eusei como &, ja convivi com pessoascom | 1.2; 4.1; 4.2;
cancer na minha familia, inclusive essas pessoas | 5.1; 5.2; 6.1; 6.2
ndo aguentaram. Quando a pessoa morre, a
familia fica até aliviada porque estava vendo
muito sofrimento.
E4.1: Ai falei para Deus: “Se tu queres, pode me 64%

levar”. Nao tenho medo, nada que me prenda
aqui. Estamos todos de passagem, para pregar o
amor, para viver a paz, para fazer o bem. Nao
quero entender o porqué, porque nao Vou
conseguir entender. Acho que se a gente aceitar,
a gente fica melhor. Ontem eu resisti um
pouquinho cortar o cabelo. Hoje falei: néo, ele
ndo me pertence mais. Se Deus quer que ele va
embora, ndo é meu cabelo que vai mudar eu. A
doenca vem de uma forma que mesmo com tudo
isso, ela vem mostrar algo. Ela tem muito a

ensinar. Cabe a gente né? Ter fé, ndo esmorecer.

E4.2: Ela sabe do risco, todo mundo esté ciente.

Mas todo mundo muito confiante.

E5.1: Ai perguntei se tinha cura. Falou que tinha

cura, eu falei: entdo vamos embora.

E5.2: O médico falou tudo que pode ou néo
acontecer. Mas € a Unica solucdo, temos que

enfrentar. Mas eu aprendi uma coisa com essa
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doenca. A gente vence por etapa. Ela aceitou

muito melhor que nés todos.

E6.1: Eu encarei a leucemia como uma doenca
comum. Uma doenca que veio e que vai embora
com o tratamento. Eu me preparei muito bem
psicologicamente, preparei minha familia. Se for
a vontade do Pai, eu vou curar e vou voltar para
casa. Se ndo for a vontade do Pai vocés vao
seguir a vida de vocés como tem que ser seguida
(se referindo ao dialogo que teve com a familia

antes de internar).

E6.2: Mas depois vai se acostumando né. A
gente aceita mais. Ela estd 6tima. A cabeca dela
€ a minha. No primeiro dia, bagueamos um

pouco. Depois conversamos, é pra nos,
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Quadro 4- Anélise de Contetdo de Bardin: Categoria Dependéncia Emocional entre

Paciente e Acompanhante

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO | FREQUENCIA
DEPENDENCIA | E1.1: Procurando fortalecer da melhor | 1.1;2.1; 3.2; 4.2;
EMOCIONAL forma possivel. Ela passa confianca que | 5.1;5.2;6.1; 6.2
ENTRE PACIENTE | vou ficar bom. Eu passo confianca pra
E ela e ela pra mim.
ACOMPANHANTE
E2.2: Ela é uma grande parte de mim. Ela 72%

é o alicerce. Vocé se vé dependente. Ndo
é que eu me surpreendo. Mas olha, eu
admiro a forca dela. E impressionante.
Parece que ela tem tudo sobre controle.
S6 que ela ndo pode dar uma vacilada,

que eu caio junto.

E3.2: Vontade de chorar, sabe? (fala
chorando). De por para fora. Eu ndo
quero fazer isso na frente dele. N&o fiz.
Em nenhum momento ele me viu assim,
fraca, fragil. Ele ndo se abre comigo. Ele

td muito emotivo.

E4.2: Apesar do susto, eu precisava
passar forca pra ela. Por mais que vocé
leve uma pancada, hora nenhuma vocé

pode amolecer.

E5.1: Meu marido ficou muito pior que
eu. Tenho do dele. Afetou psicoldgico.
Ele ndo tem estrutura. Ficou muito
abalado, sem saber o que fazer. Fingindo

ser forte, coitado.
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E5.2: Muitas vezes eu perdi o controle.
Eu sendo marido, sendo pai, ndo podia
deixar passar isso pra ninguém. Ela tem
uma fé, nossa. Muitas vezes até me
envergonha. Ela tem uma forca violenta.
Esse jeito durona dela, de implicar com

tudo. Mas ela tem uma forga.

E6.1: Meu maior medo era de Deus
confirmar a leucemia era minha familia
quebrar no meio. Conversei com todos
eles. Falei: eu ndo quero choro, ndo
quero tristeza. E ele tem esperanca, como
eu tenho. Esperanca da gente poder

continuar a nossa vida juntos.

E6.2: A cabeca dela é a minha. No
primeiro dia, bagueamos um pouco.
Depois conversamos, é pra nds, vamos

encarar.
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Quadro 5 — Analise de Contetdo de Bardin: Categoria Dificuldade em Lidar com a

Doenca

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO FREQUENCIA
DIFICULDADE | E1.1: O negdcio é complicado. 1.1;1.2;2.1;2.2;
EM LIDAR COM 3.2;4.2;5.2;6.2
A DOENCA
E1.1: Esta sendo dificil demais. Ta dificil. 73%

E dificil aguentar (fala chorando). Muito
complicado. Minha cabeca ndo estd

suportando lidar com isso.

E2.1: E tudo muito forte pra ele.

E2.2? Mas é dificil (chora). E dificil.
Embora a gente tenha fé, acredita nas

coisas... mas € muito dificil (chora).

E3.2: Néo sei nem explicar como estou
conseguindo lidar com isso. Vontade de
chorar, sabe? (fala chorando). E dificil. E

complicado.

E4.2: Vocé vé passar com 0s outros, mas o
momento gque acontece com VvOcé, € muito
dificil. Eu fiquei uma semana que eu nao
sabia quem era eu, para digerir toda a
situacdo. Minha cabeca esta rodando. E

uma luta.

ES5.2: Pra mim foi muito dificil. Foi a barra
mais pesada. Pior coisa que eu tive, segurar
tudo sozinho. Entdo foi muito dificil pra

nos. Esta sendo muito dificil

E56.2: Mas que néo é facil, ndo é facil viu.
E complicado.
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Quadro 6- Anélise de Contetdo de Bardin: Categoria Impacto na Estrutura Familiar e

Financeira

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO FREQUENCIA
IMPACTO NA | E3.2: Minha vida foi sempre assim: ele | 3.2;4.2;5.2;5.2
ESTRUTURA | trabalhava muito, meus filhos eu que levava na
FAMILIAR E | escola e buscava. A gente morava na roca.

FINANCEIRA | Cada um na sua funcdo. Minha vida agora ta
assim. Ele passou mal, eu vim sozinha com ele
no carro passando mal, dirigindo (fala
chorando).
E4.1: Abalou muito a minha familia. Porque eu 36%

sou uma pessoa que trabalho muito, que sou o
para-raios na familia. Tudo eu que dou um
jeito. Entdo, pro meu marido que € muito
dependente de mim, eu que resolvo as coisas,
foi um choque enorme. Meu sobrinho assumiu
minhas fung¢bes enquanto eu estou aqui. Ele ja
vinha me ajudando e assumindo, entdo agora

ele que esta cuidando de tudo.

E5.1: Comecei o tratamento, ndo tive nada.
Mas ai afetou a parte financeira. I1sso deixa a
gente aflito. A gente preocupa, né? Ele tenta
resolver todas as coisas fora para eu nao ter que

me preocupar com 0s problemas.

E5.2: Descontrolou totalmente nossa vida em
todos 0S sentidos: financeiramente,
emocionalmente. Nossos negdécios... Nossa
vida parou. Passamos a viver em funcéo dessa

doenca durante todo esse tempo.
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Quadro 7- Anélise de Contetdo de Bardin: Categoria Mudanca Radical na Vida ap6s

diagnostico da doenca

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO FREQUENCIA
MUDANCA | E1.1: Na verdade vocé tem um ritmo e daquia | 1.1;1.2;3.2;
RADICAL NA | pouco vocé esta fora do seu convivio. 4.1;5.1;5.2
VIDA
E1.2: Esta sendo dificil demais, porque minha 55%

vida mudou da agua pro vinho, digamos assim.

E3.2: Tudo mudou na minha vida. Tudo! Meus
filhos, meus netos... Ele, a vida ativa que ele
tinha. Parece que nossa vida virou um turbilh&o.
Era tudo certinho, tudo muito organizado tudo.

De repente 0 negdcio virou de um jeito.

E4.1: Abalou muito a minha familia. Porque eu
sou uma pessoa que trabalho muito, que sou
assim o para-raios na familia. Tudo eu que dou
um jeito. Entdo, pro meu marido que é muito
dependente de mim, eu que resolvo as coisas, foi
um choque enorme. Meu sobrinho assumiu

minhas fungdes enquanto eu estou aqui.

E5.1: Minha vida virou do avesso, era uma

mulher que fazia tudo. De repente fiquei doente

E5.2: Pra mim foi muito dificil. Essa situacdo
deu um giro, uma mudangca de vida.
Descontrolou totalmente nossa vida em todos 0s
sentidos:  financeiramente, emocionalmente.
Nossos negdécios... Nossa vida parou. Passamos
a viver em funcdo dessa doenca durante todo

esse tempo.
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Quadro 8- Anélise de Contetdo de Bardin: Categoria Negagéo

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO FREQUENCIA
NEGACAO | E1.2: A ficha ndo caiu pra ele. 1.2;2.1; 2.2: 3.2;
4.1;4.2;6.1
E2.1: Eu ndo estou sentindo nada.
Eu fiquei naquele corredor la embaixo, aquele 64%

monte de gente doente, entrando e saindo,
morrendo de vontade de ir no banheiro fazer xixi.
E o banheiro era dentro da enfermaria aonde os
doentes ficam deitados, ai me deu uma crise.
Comecei a chorar, falei pro meu marido que eu

ndo queria mais. Que eu achava melhor ir embora.

E2.2: A gente ndo quer acreditar né?

E3.2: Até hoje eu ndo estou acreditando que estou
vivendo essa realidade. Eu ndo consigo entender,
ndo entrou na minha cabeca isso ainda. Ele ndo ta

acreditando.

E4.1: Eu ndo quis ir para o hospital. A medica de

SP queria me internar e eu queria ir no santuario.

E4.2: Eu falei: vocé esta ficando doido? Que ndo
t4 bem? VVocé ndo aceita né. N&o parecia que ela
tinha nada pela gravidade do exame dela.

E6.1: E uma doenca comum. Eu vou I4, eu vou

tratar.
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Quadro 9 — Analise de Conteudo de Bardin: Categoria Espiritualidade e Religiosidade

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO | FREQUENCIA
ESPIRITUALIDADE | E1.1: E estd nas maos de Deus, ele sabe 1.1;2.1;2.1;
E 0 que faz para poder me libertar desta | 4.1;4.2;5.1;
RELIGIOSIDADE | parte, com a ajuda da medicina, né? 52;6.1;6.1
E2.1: Eu sou uma pessoa extremamente
religiosa, sabe? Eu fui até o banheiro,
orei.
E2.2: Ela tem muita fé. Ela acredita 82%

muito. Eu acredito também.

E4.1: Eu sou uma pessoa de muita fé.
Pedi para nossa senhora me carregar.

Deus me deu tanta forca.

Mas a0 mesmo tempo, eu falo que tem
que tudo dar Gracas a Deus. Eu néo
questiono Deus nem um minuto por estar
passando por isso, por isso que esta
acontecendo na minha vida. Rezo todos
0s momentos, agradeco a Deus. Eu creio
no Deus que faz milagre. Eu creio no
Deus que faz milagre. Deus pode me dar

um milagre, uma cura.

E4.2: Eu sai daqui s6 pedindo pra Deus
cuidar da minha irm&. Eu peco pra Deus
me ajudar porque tenho que ser forte e
superar para ajudar ela. Tendo fé vocé

vence. Ela vai vencer.
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E5.1: Tenho muita fé, sabe? Estd nas
maos de Deus. Ele é Deus se eu ficar hem

ou nao.

E5.2: E Deus, s6 Deus! Ela tem uma fé,
nossa. Muitas vezes até me envergonha.

Muitas pessoas rezando.

E6.1: Porque eu acho que quem cré,
quem acredita em Deus, ta apoiado. Se
for a vontade do Pai, eu vou curar e vou
voltar para casa. Mas a minha fé em
Deus é muito grande. Eu ndo abalei um
minuto e ndo vou abalar. Deus deu para
nés e juntos nds vamos carregar essa

cruz.

E.6.2: E pede forca para Deus. E vamos

sair, se Deus quiser
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TEMA

EXEMPLOS DE VERBALIZACAO

FREQUENCIA

MEDO DA
MORTE

E2.1: Se eu morrer, quem vai cuidar dele
pra mim? Sabe, umas coisas assim? Veio
mais ou menos isso na cabeca, entendeu?
L4 no fundinho, as vezes vem aquele
medo né: serd que eu vou conseguir

mesmo?

2.1;2.2,3.2;5.2

E2.2: Embora a gente tenha fé, acredita
nas coisas... mas € muito dificil (chora).
Eu me sinto desamparado (chora). Parece
que realmente vocé perde alguém que é

seu cerne ali né.

36%

E3.2: sei que é gravissimo o caso dele,
tenho consciéncia disso. lgual, a
expectativa de vida, 1 ano e meio de vida.
Eu ndo consigo entender, ndo entrou na
minha cabeca isso ainda. O médico falou
pra mim que eu tenho que ter a
consciéncia que a qualquer momento ele
pode ter uma intercorréncia grave. E
minha preocupacdo € meu filho cacula.
Muito agarrado com o pai, uma paixao que

eu nunca Vvi.

E5.2: Sabe-se que essa doenca &€ uma
doenca mortal, uma doenca dificil de ser
tratada. E quando chegou esse diagndstico
pra mim, eu perdi o chdo. Pra mim ja
estava sendo o final, minha esposa ja

estava com tempo determinado de vida.
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Quadro 11 — Anélise de Contetdo de Bardin: Categoria Impacto Emocional Imediato da

Noticia

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO FREQUENCIA
IMPACTO E1.1: Mas ndo deixa de ser um baque. A | 1.1;1.2;2.1; 2.2;
EMOCIONAL gente fica descompensado. Na verdade, | 3.2;4.1;4.2;5.1;
IMEDIATO DA | vocé tem um ritmo e daqui a pouco vocé 52;6.1;6.2
NOTICIA esta fora do seu convivio.
E1.2: E muita informacdo ao mesmo 100%

tempo para uma cabeca sO pensar, sabe?

Minha vida mudou da &gua pro vinho

E2.1: O primeiro impacto, vocé acha que

vai morrer.

E2.1: O meu marido ficou muito mais
abalado que eu. Ele caiu num desespero.

Deu uma crise de choro nele.

E2.2: Nossa, pega a gente assim... né? A

gente ndo quer acreditar.

E3.2: Eu nunca imaginava. N&o sei nem
explicar como estou conseguindo lidar

com isso. VVontade de chorar, sabe?

E3.2: Ele ndo t4 acreditando. No dia que eu

falei o que era leucemia, ele chorou.

E4.1: Eu senti uma tristeza, por vocé ser

uma pessoa forte e perder as forcas.

E4.1: Abalou muito a minha familia.

E4.2: Vocé vé passar com 0S outros, mas o

momento que acontece com VOCg, € muito
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dificil. Foi um susto muito grande, porque

VOCE ndo imagina.

E4.2: Ela comegou a chorar.

E5.1: Fiquei sem saber como ia ser. Ai

perguntei se tinha cura.

E5.1: Meu marido ficou muito pior que eu.
Ficou muito abalado, sem saber o que

fazer.

E5.2: Quando eu recebi esse diagnostico
dela, pra mim veio como se fosse o fim.
Quando chegou esse diagndstico pra mim,
eu perdi o chao.

E6.1: Eu fiquei muito nervosa. Eu ja sabia

0 que era.

E6.2: Mas quando vem a noticia, que a
gente sabe o diagnostico, a gente fica meio
triste. No primeiro dia da noticia, a gente

fica deprimido.
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Quadro 12- Analise de Conteudo de Bardin: Categoria Sensacdo de Desamparo

TEMA EXEMPLOS DE VERBALIZACAO FREQUENCIA
SENSACAO | E1.2: Aqui eu ndo tenho familia, ndo tenho | 1.2;2.2;3.2;5.2
DE ninguém, s6 tem ele mesmo (fala chorando).
DESAMPARO
E2.2: Eu dependo... Ndo € que eu dependo 36%

muito dela, mas ela é tudo.

E3.2: Ele passou mal, eu vim sozinha com ele
no carro passando mal, dirigindo (fala
chorando). A minha sorte é que ela esta aqui
perto, esté ficando comigo (se referindo a filha).
A gente ndo aguenta ficar dia e noite no

hospital, é pesado.

E5.2: Foi a barra mais pesada. Pior coisa que eu
tive, segurar tudo sozinho. Sem ter pra quem

falar, com guem conversar
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Quadro 13 — Fases do luto

Paciente / Fases do luto
Acompanhante

1.1 Raiva / Negacéo
1.2 Depresséao
2.1 Barganha
2.2 Depresséo
3.1 Excluido
3.2 Depressao
4.1 Negacao
4.2 Depresséao
51 Barganha
5.2 Depresséo
6.1 Negacéo
6.2 Depresséao

Foi possivel identificar em 100% dos casos conflitos envolvendo pacientes e
acompanhantes no que diz respeito as referéncias bioéticos da protecdo individual e da

autonomia.
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5. DISCUSSAO
5.1 ANALISE DE CONTEUDO

Apos as leituras e reflexdes do contetido produzido por meio das entrevistas
com os 11 participantes, emergiram dez categorias relacionadas a forma de percepcéo, o
impacto da doenca e as formas de enfrentamento dos pacientes e seus familiares frente a
doenca. As categorias foram: o impacto imediato da noticia, 0 medo da morte, a negacao,
a religiosidade, a sensagdo de desamparo, dificuldade em lidar com a doenga, o0 impacto
na estrutura familiar e financeira, a aceitacdo e a dependéncia emocional entre o0s

entrevistados.

5.1.1 O impacto emocional imediato da noticia

O impacto imediato se referiu ao primeiro contato do paciente e seu
acompanhante com o diagnostico firmado da leucemia. A primeira reagdo e como se

sentiram neste primeiro momento.

Como se trata de uma pergunta ampla, apesar desse impacto ndo ter sido
diretamente questionado, todos os participantes (100%) ndo deixaram de relembrar e

contar esse primeiro contato com a doenca.

Quando a palavra leucemia foi finalmente dita ou o seu significado apreendido
no didlogo com o médico, todos os entrevistados experimentaram uma série de sensaces
que podem ser representadas pelo sentimento de desespero associado a expectativa de

morte.

Nesta categoria emerge 0s principais sentimentos descritos pelos pacientes e

seus acompanhantes quando recebem este diagndstico.

Entre as rea¢cbes como expressao do impacto do diagndstico notam-se o medo,
a experiéncia indireta pela lembranca de pessoas que tiveram cancer e que ‘“nunca
imaginei que iria acontecer comigo”. Assim, as diferentes reacdes dos sujeitos estdo

relacionadas com as significacOes sobre a doenga que permeiam a sociedade e grupos
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especificos e tém por base os conhecimentos, valores e crencas elaboradas ao longo das
suas experiéncias pessoais e sociais (SILVA et al, 2007; LOPES, 2015).

“O primeiro impacto, vocé acha que vai morrer.”

“Quando eu recebi esse diagnostico dela, pra mim veio como se fosse o fim.

’

Eu perdi o chdo.’

A leucemia, como toda a patologia oncoldgica, € uma doenca carregada de
preconceitos, na qual o doente se sente, na maioria das vezes, estranho, afastando-se e
enfrentando a solid&o. O diagnostico de leucemia esta vinculado a muito sofrimento, dor,

mutilacdes fisicas e psicolégicas (LAMEIRO, 2013).

“Vocé vé passar com os 0Utros, mas 0 momento que acontece com vocé, é

’

muito dificil. Foi um susto muito grande, porque vocé ndo imagina.’

“A gente fica descompensado. Na verdade, vocé tem um ritmo e daqui a

pouco vocé estd fora do seu convivio.”

Os principais sentimentos negativos frente ao diagnéstico, foram
relacionados a forma abrupta como se sentiram doentes e foram diagnosticados. A
leucemia aguda é uma doenca de evolucdo muito rapida e seu diagnostico precoce se faz
necessario. Quase todos os pacientes receberam o diagndstico e ja ficaram internados para
iniciar o tratamento. O significado implicito do cancer se mostra nas entrelinhas dos

dialogos através dos sentimentos de medo, indignacgéo e susto ao receberem a noticia.

’

“Nossa, pega a gente assim... né? A gente ndao quer acreditar.’

’

“Fiquei sem saber como ia ser. Ai perguntei se tinha cura.’

)

“Eu fiquei muito nervosa. Eu ja sabia o que era.’

“O meu marido ficou muito mais abalado que eu. Ele caiu num desespero.

Deu uma crise de choro nele.”
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5.1.2 O medo da morte

Desde a antiguidade, a morte sempre foi vista como algo ruim. O medo de
morrer é historico e faz parte de uma cultura na qual nascemos, vivemos, mas ndo
aceitamos o final desde ciclo que seria a morte (OLIVEIRA, QUINTANA e
BERTOLINO, 2010).

A morte e 0 morrer sdo mais que eventos simplesmente bioldgicos, elas
possuem dimensdes sociais, psicologicas, fisicas e culturais. Sobre elas recaem inimeros

sentidos, ritos e crencas.

O estigma que ronda o cancer como sindnimo de deterioracdo e morte pode
dificultar a aceitacdo da possibilidade do tratamento e da cura, concorrendo para a
diminuicdo da esperanca dos pacientes em tratamento, como nas falas dos entrevistados

a sequir:

“Se eu morrer, quem vai cuidar dele (se referindo ao marido) pra mim? Veio
mais ou menos isso na cabeca, entendeu? La no fundinho, as vezes vem aquele medo né:

serd que eu vou conseguir mesmo?”’

“Embora a gente tenha fé, acredita nas coisas... mas é muito dificil (chora).
Eu me sinto desamparado (chora). Parece que realmente vocé perde alguém que é seu

’

cerne ali né.’

De todos os entrevistados, aqueles que mais citaram o medo da morte foram
0s acompanhantes. De 5 entrevistados que levantaram esse tema, 4 eram acompanhantes

e 1 paciente.

“Sabe-se que essa doenca é uma doenga mortal, uma doenca dificil de ser
tratada. E quando chegou esse diagndstico pra mim, eu perdi o chdo. Pra mim ja estava

sendo o final, minha esposa ja estava com tempo determinado de vida. ”

“Eu sei que é gravissimo o caso dele, tenho consciéncia disso. Mas eu nao
consigo entender, ndo entrou na minha cabeca isso ainda. O médico falou pra mim que

eu tenho que ter a consciéncia que a qualquer momento ele pode ter uma intercorréncia
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grave. E minha preocupacéo é meu filho cagula, muito agarrado com o pai, uma paixao

que eu nunca vi.”’

5.1.3 Mudanca radical na vida

O céancer é uma doenca considerada estigmatizante, levando as pessoas a
vivenciar os mais diversos sentimentos, quando descobrem o diagndstico, e até mesmo
durante o tratamento. Nesta perspectiva, o paciente e as familias sdo inesperadamente
surpreendidos com o diagnostico e, quase ao mesmo tempo, informadas a gravidade dessa
enfermidade que acaba gerando mudancas repentinas e drasticas na rotina de vida, e que
se inicia com o diagnostico, depois o tratamento, chegando ao desfecho imprevisivel (cura
ou morte) (MONTEIRO et al, 2008).

Durante os discursos, cerca da metade dos entrevistados relataram essa

categoria, evidenciando a mudanca abrupta na vida do paciente e familiares.

“Tudo mudou na minha vida. Tudo! Meus filhos, meus netos... Ele, a vida
ativa que ele tinha. Parece que nossa vida virou um turbilh&o. Era tudo certinho, tudo

muito organizado. De repente 0 negocio virou de um jeito.”

“Esta sendo dificil demais, porque minha vida mudou da dgua pro vinho,

digamos assim.”

“Minha vida virou do avesso, era uma mulher que fazia tudo. De repente

’

fiquei doente.’

A leucemia aguda, por ser tratar de uma doenca oncoldgica de rapida
evolucgéo, modifica a vida do paciente e todos os familiares de forma muita abrupta, sem
tempo para que os envolvidos entendam, assimilem o diagnostico e se estruturem para
enfrentar a batalha do tratamento. Se notou claramente no discurso essa dificuldade de

aceitar e entender a ruptura abrupta no cotidiano previamente estruturado.

“Abalou muito a minha familia. Porque eu sou uma pessoa que trabalho

muito, que sou assim o para-raio na familia. Tudo eu que dou um jeito. Entao, pro meu
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marido que é muito dependente de mim, eu que resolvo as coisas, foi um choque enorme.

’

Meu sobrinho assumiu minhas fun¢oes enquanto eu estou aqui.’

“Pra mim foi muito dificil. Essa situagcdo deu um giro, uma mudanga de vida.
Descontrolou totalmente nossa vida em todos os sentidos: financeiramente,
emocionalmente. Nossos negdécios... Nossa vida parou. Passamos a viver em fungdo dessa

’

doenga durante todo esse tempo.’

5.1.4 Impacto na estrutura familiar e financeira

Observamos também, durante a conversa com o0s entrevistados, a
preocupacdo com a perda temporaria, por parte do paciente, da funcdo de provedor
financeiro ou perda da fungdo estrutural dentro da familia. Além disso, os familiares
precisaram assumir a fungdo do paciente no meio externo e também se fazerem presentes
no ambiente intra-hospitalar para apoio e cuidado do enfermo. Com isso, 0 impacto

financeiro e estrutural da familia é inerente a toda situacdo em que estdo expostos.

Apo6s o impacto inicial do diagndstico, a preocupagdo com essa mudanca
estrutural dentro da familia, com os gastos e consequentemente com a parte financeira,

causa muita ansiedade.

“Descontrolou totalmente nossa vida em todos os sentidos: financeiramente,
emocionalmente. Nés temos um comercio, que praticamente estd nas maos de outras

’

pessoas.’

“Minha vida foi sempre assim: ele trabalhava muito, meus filhos eu que
levava na escola e buscava. A gente morava na ro¢a. Cada um na sua fun¢do. Minha
vida agora ta assim. Ele passou mal, eu vim sozinha com ele no carro passando mal,

dirigindo (fala chorando). ”

“Comecei o tratamento, ndo tive nada. Mas ai afetou a parte financeira. 1sso

deixa a gente aflito. A gente preocupa, né?”
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O diagnostico da leucemia rompe a rotina de toda a familia de forma brusca,
e alguém que antes passava parte do seu dia a dia e de sua vida, dedicando-se a trabalhar
ou cuidar da casa e da familia, de repente vé-se obrigado a dar uma pausa e entrar em um

NoVo universo, com nova rotina, desafios e dotado de incertezas e alta carga emocional.

5.1.5 Sensac¢do de Desamparo

Entre os acompanhantes, quadro participantes, relataram a sensacdo de
desamparo vinda da mudanga estrutural da familia com o adoecimento do paciente. De
todos os temas, este foi 0 Unico que apareceu exclusivamente no discurso somente dos

acompanhantes:

“Aqui eu ndo tenho familia, ndo tenho ninguém, s6 tem ele mesmo (fala

chorando).”

“Eu dependo... Ndo é que eu dependo muito dela, mas ela é tudo (fala

chorando)”

“Eu vim sozinha com ele no carro passando mal, dirigindo (fala chorando).

’

A minha sorte é que minha filha estd aqui perto, estd ficando comigo.’

“Foi a barra mais pesada. Pior coisa que eu tive, segurar tudo sozinho... Sem

ter pra quem falar, com quem conversar”

Os acompanhantes assumiram todas as funcdes de forma abrupta, se viram
carregados de responsabilidade, ao mesmo tempo precisavam enfrentar todas as esferas
da repercussdao da doenca — fisicas, psicologicas, financeiras, sociais- sem deixar

transparecer ao paciente. A necessidade de ser a fortaleza neste processo.

5.1.6 Dependéncia emocional

O historico potencial de letalidade permeia as representacdes deste tipo de

adoecimento e geram tensoes.
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As limitagOes impostas pela doenga transformam totalmente a rotina de vida
dos doentes de céncer. Eles se veem obrigados a submeter-se a um tratamento
extremamente agressivo, tendo que adaptarem-se as restri¢des tanto de atividades quanto
de relacionamentos. Vivenciar o0 cancer e seu tratamento implica uma experiéncia
marcada por mudancas em todos os aspectos que permeiam sua vida (XAVIER et al,
2010; SOARES et al, 2010)

A familia, amigos e acompanhantes tém papel relevante junto ao paciente no
enfrentamento da doenga, incluindo o tratamento e a hospitalizagdo. Os familiares iréo
conviver com o paciente nessa trajetoria de descobrimento e terapéutica da neoplasia,
sendo um suporte para as perdas e limitacGes que a doenca impde, além de enfrentarem

0S mesmos sentimentos experimentados pelos pacientes.

Nas falas dos entrevistados, percebe-se a forma como emocionalmente um

depende do outro para enfrentar a doenca:

“Ela passa confianca que vou ficar bom. Eu passo confianca pra ela e ela

)

pra mim.’

“Ndo é que eu me surpreendo. Mas olha, eu admiro a forca dela. E
impressionante. Parece que ela tem tudo sobre controle. Sé que ela ndo pode dar uma

vacilada, que eu caio junto.”

“Meu maior medo era de Deus confirmar a leucemia era minha familia
quebrar no meio. Conversei com todos eles. Falei: eu ndo quero choro, ndo quero

)

tristeza.’

“Ele ndao demonstra o nervosismo, ndo demonstra inseguranga. Ele ndo
demonstra nada. E ele tem esperanca, como eu tenho. Esperanca da gente poder

’

continuar a nossa vida juntos.’

“A cabeg¢a dela é a minha. No primeiro dia, baqueamos um pouco. Depois

conversamos, é pra nos, entao vamos encarar.”’

Além da demonstracdo bilateral de confianca, esperanga, levando conforto e
pensamento positivo um ao outro, pode-se observar a preocupacdo em ndo demonstrar

inseguranca e medo, tanto da parte do paciente quanto dos acompanhantes:
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“Apesar do susto, eu precisava passar for¢a pra ela. Por mais que vocé leve

’

uma pancada, hora nenhuma vocé pode amolecer.’

“Vontade de chorar, sabe? (fala chorando). De por para fora. Eu ndo quero

fazer isso na frente dele. N&o fiz. Em nenhum momento ele me viu assim: fraca, fragil.”

“Muitas vezes eu perdi o controle. Eu sendo marido, sendo pai, ndo podia

’

deixar passar isso pra ninguém.’

Em um dos didlogos, o paciente mostrou-se preocupado com a fragilidade

emocional do marido:

“Meu marido ficou muito pior que eu. Tenho do dele. Afetou psicoldgico. Ele
ndo tem estrutura. Ficou muito abalado, sem saber o que fazer. Fingindo ser forte,

’

coitado.’

Assim, na fala dos participantes podemos notar a importancia do apoio
familiar no enfrentamento da doenca, bem como a preocupacao em transmitir um estado
emocional de confianca um ao outro, muitas vezes omitindo as fragilidades, o choro e

angustias.

5.1.7 Dificuldade em lidar com a doenca

O paciente e seus acompanhantes para enfrentarem a hospitalizacéo e todo o
ciclo do tratamento, entram em contato com sua prépria dor, confrontam-se com a
impoténcia, com a necessidade de apoio, com as mudancas nos papéis sociais, com as
alteracfes na imagem corporal, com a ansiedade pelo resultado de exames, com 0 medo
da morte. Este sujeito mergulha nesta nova realidade (VASCONCELLOQS, 2004)

Trata-se de um processo de tornar-se doente. E 2/3 dos entrevistados
manifestaram atraves de expressdes repetidas, marcadas e falas dotadas de choro, a

dificuldade em enfrentar todo esse processo:

“Estd sendo dificil demais. Ta dificil. E dificil aguentar (fala chorando).”
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“Mas é dificil (chora). E dificil. Embora a gente tenha fé, acredita nas

coisas... mas é muito dificil (chora).”

“Vocé vé passar com os outros, mas o momento que acontece com vOCE, €
muito dificil. Eu fiquei uma semana que eu ndo sabia quem era eu, para digerir toda a

’

situagdo. Minha cabega estd rodando. E uma luta.’

“Pra mim foi muito dificil. Foi a barra mais pesada. Pior coisa. Entdo foi

muito dificil pra nos. Esta sendo muito dificil”

“«“

as que ndo é facil, ndo é facil viu. E complicado.”

5.1.8 Negacéo

A experiéncia do adoecimento tem inicio antes do diagndstico formal, a partir
das interpretacOes das alteracdes e sensagdes corporais, como algo que néo vai bem, o
que é bem expresso pelo conceito da enfermidade ou adoecimento que envolve as

percepcOes subjetivas.

O processo de tornar-se doente embute uma transicéo, ou seja, a passagem de
uma condicdo ou estado para outro (no caso, saudavel para adoecido) e se refere, tanto ao

processo como aos resultados de interagfes complexas (LUZ E BASTO, 2013).

No caso da leucemia aguda, esse processo de adoecimento € muito rapido e
nas falas dos envolvidos é visto a dificuldade em assimilar esta nova realidade na mesma

velocidade com que ela ocorre:

“Até hoje eu ndo estou acreditando que estou vivendo essa realidade. Eu ndo

consigo entender, ndo entrou na minha cabega isso ainda. Ele ndo td acreditando.”

“Eu falei: vocé esta ficando doido? Que ndo ta bem? Vocé ndo aceita né.

Na&o parecia que ela tinha nada pela gravidade do exame dela.”

“A gente ndo quer acreditar né?”’
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“Eu ndo quis ir para o hospital. A médica queria me internar e eu queria ir

’

no santuario.’

Na fala a seguir, um dos pacientes relata a experiéncia da internacdo e se
refere aos outros pacientes que estavam no pronto atendimento como ‘“‘doentes”, se

deixando de fora desta condigéo:

“Eu ndo estou sentindo nada. Eu fiquei naquele corredor la embaixo, aquele
monte de gente doente, entrando e saindo, morrendo de vontade de ir no banheiro fazer
xixi. E 0 banheiro era dentro da enfermaria aonde os doentes ficam deitados, ai me deu
uma crise. Comecei a chorar, falei pro meu marido que eu ndo queria mais. Que eu

1

achava melhor ir embora.’

A negacdo da situacdo de um diagnostico de cancer transita pelos discursos
tanto dos pacientes quanto dos acompanhantes, oscilando com discursos de “vai dar tudo

b 1Y

certo”, “estou bem”, vou tratar e me curar”. Talvez a rapidez em que a doenga se instala,

seja um dos fatores determinantes para que haja essa mistura de sentimentos e emocdes.

5.1.9 Espiritualidade e Religiosidade

Os termos “espiritualidade” e “religido” estdo relacionados, mas, apesar de
muitas vezes serem utilizados como sinbnimos, esses conceitos ndo apresentam as
mesmas caracteristicas. A espiritualidade € mais ampla e pessoal, esta relacionada a um
conjunto de valores intimos, completude interior, harmonia, conexdo com 0s outros;
estimula um interesse pelos outros e por si; uma unidade com a vida, a natureza e o
universo. E aquilo que da sentido & vida, independentemente de sua religido, e, dessa
maneira, produz capacidade de suportar sentimentos debilitantes de culpa, raiva e
ansiedade; além disso, os aspectos espiritualistas podem mobilizar energias positivas e
melhorar a qualidade de vida das pessoas (BRUSCAGIN, 2004; SAAD, MASIERO E
BATTISTELLA, 2001; GUIMARAES, 2007).
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No momento da descoberta do cancer, muitos entrevistados ficaram
perplexos. Para a maioria, foi um choque, apresentando os sentidos dados a doenga com

0s sentimentos de tristeza e indignacao.

Esses sentimentos podem intensificar o sofrimento do paciente e até dificultar
a possibilidade de seguirem adiante com seus projetos e ideais de vida, porém a tenséo
desses problemas pode ser aliviada conforme as estratégias de enfrentamento, citadas em
diversos estudos, como a forca da fé e as crengas religiosas, ou seja, formas de expressar
a espiritualidade encontradas por cada um ao lidar com a prépria doenga (BORGES et al,
2006; CARVALHO e MERIGHI, 2005).

Muitos entrevistados relataram sobre a fé, a crenca em Deus, a importancia

da religido e inclusive sobre o pensamento positivo:

“Eu sou uma pessoa extremamente religiosa, sabe? Eu fui até o banheiro,

L3
oreil.

“Eu sou uma pessoa de muita fé. Pedi para nossa senhora me carregar. Deus
me deu tanta forca. Mas ao mesmo tempo, eu falo que tem que tudo dar Gracas a Deus.
Eu ndo questiono Deus nem um minuto por estar passando por isso que esta acontecendo

na minha vida. Rezo todos os momentos, agradego a Deus.”

“Eu sai daqui s6 pedindo pra Deus cuidar da minha irma. Eu pego pra Deus

me ajudar porque tenho que ser forte e superar para ajudar ela. Tendo fé que ela vai

’

vencer.’

Alguns relatos apresentam de forma direta total confianga em Deus na busca
pela cura:

“Porque eu acho que quem cré, quem acredita em Deus, ta apoiado.”

“Eu creio no Deus que faz milagre. Deus pode me dar um milagre, uma
cura.”

A fé em Deus € um sentimento arraigado na nossa cultura e é tdo necessaria
quanto sdo outros modos de enfrentamento; o discurso mostra que a dimensao espiritual

ocupa um lugar de destaque na vida das pessoas:
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“Tenho muita fé, sabe? Esta nas mdos de Deus. Ele é Deus se eu ficar bem

’

ou ndo.’

“Mas a minha fé em Deus é muito grande. Eu ndo abalei um minuto e ndo

vou abalar. Deus deu para nos e juntos n0s vamos carregar essa cruz.”

“E esta nas mdos de Deus, ele sabe o que faz para poder me libertar desta

parte, com a ajuda da medicina, né?”

Os pacientes oncoldgicos passam por distintos periodos desde a descoberta
até o tratamento do cancer: no primeiro momento, passam por um estado de choque,
depois percebem que o que esta acontecendo € real, e ndo sabem 0 que pensar,
posteriormente, comecam a planejar o futuro com esperanca. Dessa forma, é necessario
considerar a dimenséo espiritual do paciente para abordar a esperanca e o enfrentamento
da doenca no planejamento da assisténcia, e, para isso, € fundamental conhecer a visdo

de mundo e a cultura a qual ele pertence (PINTO, 2003).

A espiritualidade e a religiosidade pode ser uma forma de estratégia de
enfrentamento do paciente perante o cancer, ja que o proprio paciente podera atribuir
significado ao seu processo salde-doenca, em busca da sobrevivéncia e com apego a fé,

para minimizar o seu sofrimento ou obter maior esperanca de cura durante o tratamento.

5.1.10 Aceitacdo

Apesar de todas as dificuldades e fases em que 0s pacientes e seus
acompanhantes vivenciam durante o processo de adoecimento da leucemia aguda, o
sentimento de aceitacdo oscila nos discursos de parte dos entrevistados, mesmo que

paradoxalmente a expressdes de negacdo e medo.

Essa mistura de sentimentos e expressoes, provavelmente fazem parte dos
recursos internos que cada um precisa buscar para lidar com o diagnéstico e tratamento

da doenga oncologica.
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A experiéncia do cancer € um processo que desafia a pessoa e, para tanto, ela
busca algo com o qual possa enfrentar esse desafio. A capacidade de superagdo de
situacOes adversas e de dar um novo sentido a vida originou o termo resiliéncia. As
crencas do paciente e aquelas compartilhadas com a familia contribuem para a resiliéncia,

pois influenciam no modo como agirdo diante de dificuldades (NARESSI et al, 2013).

“Eu encarei a leucemia como uma doenca comum. Uma doenga que veio e
que vai embora com o tratamento. Em me preparei muito bem psicologicamente, preparei

’

minha familia.’
“Mas depois vocé vai se acostumando né. A gente aceita mais.”

“Ndo quero entender o porqué, porque nao vou conseguir entender. Acho
que se a gente aceitar, a gente fica melhor. Ontem eu resisti um pouquinho cortar o
cabelo. Hoje falei: ndo, ele ndo me pertence mais. Se Deus quer que ele v4 embora, ndo

¢ meu cabelo que vai mudar eu.”

“A doenca vem de uma forma que mesmo com tudo isso, ela vem mostrar

’

algo. Ela tem muito a ensinar. Cabe a gente né? Ter fé, ndo esmorecer.’

“Ai perguntei se tinha cura. Falou que tinha cura, eu falei: entdo vamos

embora.”

O adoecimento com alta letalidade como a leucemia aguda, seus impactos séo
sentidos e interpretados de diferentes formas. Contudo, ha de lembrar que os impactos se
diluem na experiéncia compondo-a, e ndo sendo homogénea, apresentando influéncias de

experiéncias pessoas prévias, como notamos no discurso abaixo:

“Eu sei como é, ja convivi com pessoas com cdncer na minha familia,
inclusive essas pessoas ndo aguentaram. Quando a pessoa morre, a familia fica até

)

aliviada porque estava vendo muito sofrimento.’

Um dos participantes demonstra sentimento maior de resiliéncia dentro do

tema aceitagéo:
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“Ai falei para Deus: Se tu queres, pode me levar. Nao tenho medo, néo tenho
nada que me prenda aqui. Estamos todos de passagem, para pregar o amor, para viver

a paz, para fazer o bem.”

5.2 Diferentes fases do luto

Os primeiros conflitos psicoldgicos vivenciados pelo paciente e seus
acompanhantes sdo 0s momentos da tomada de consciéncia do diagndstico da
enfermidade. O impacto psicol6gico do momento do diagnéstico faz com o que o paciente
e sua familia enfrentem, nessa etapa inicial, a perda da vida “normal”. Aliado a essas
perdas, eles se vém forcados a encarar a erosdo do mito de que as doencas fatais s
acontecem com os outros (ROLLAND, 1998).

As reacdes emocionais frente a um diagnéstico potencialmente fatal podem
ser compreendidas como expressdes do luto antecipatdrio. O processo de luto tem inicio
ja na etapa diagndstica e se organiza em torno das perdas relacionadas aos aspectos
concretos que sao mobilizados (perda da salde, hospitalizacdo, afastamento do cotidiano
habitual, alteracGes da imagem corporal), juntamente com os aspectos subjetivos (perda
do senso de controle, seguranca e autonomia, déficit de autoestima, angustia)
(FONSECA, 2004).

O luto vivenciado antes mesmo de se instalarem as perdas mais substanciais
reveste-se das mesmas caracteristicas e sintomatologia do luto considerado normal:
choque, negacdo, ambivaléncia, revolta, barganha, depressao, aceitacdo e adaptacéo,

sendo parte de um processo sisttmico maior (MATIAS et al, 2011)

O Luto é um processo de sinais e sintomas reconhecidos por qualquer pessoa
frente a uma perda sentimental, a morte de um ente querido ou frente a um diagndstico

sombrio, como o cancer.

A passagem do homem da situagéo de sadio para a de doente, seja de forma
abrupta ou insidiosa, modifica a sua relacdo com o mundo e consigo mesmo e implica

sempre em repercussdes psicoldgicas, tanto nele quanto no seu circulo familiar e social.
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A extensdo e a duracdo das dificuldades resultantes do diagnéstico de cancer
hematoldgico e da necessidade de tratamento podem ser fortemente influenciadas pelas

estratégias de enfrentamento utilizadas pelo individuo.

Através das entrevistas, pudemos identificar quais estigios do luto cada

paciente e seu acompanhante se encontravam.

Os seis acompanhantes se encontravam no momento da entrevista, no quinto
estagio, fase da depressdo. Com expressdes de tristeza, demonstrando o impacto em toda

a vida pessoal, psicoldgica e familiar, com medo e sensacéo de perda:

“FEu me sinto desamparado (chora). Parece que realmente vocé perde alguém
que ¢ seu cerne ali né. E a sua coluna, entdo € dificil. Assim, eu t6 chorando com vocé,

>

como eu choro com um amigo. Ela é uma grande parte de mim. Ela é o alicerce.’

“Existe ai mais que o cancer, o inimigo maior, o medo. Vocé ndo vé além de

alguns metros na sua frente.”

“A primeira sensacdo que vem pra gente é a sensacao de perda. Entédo por
isso que vocé fica completamente perdido. Ainda € certo que a gente esta em um momento

de aflicdao. A gente continua perdido quanto ao proximo passo.”

“Até porque sei que é gravissimo o caso dele, tenho consciéncia disso, né?!
Igual, a expectativa de vida. Eu ndo consigo entender, ndo entrou na minha cabeca isso
ainda que eu tenho que ter a consciéncia que a qualquer momento ele pode ter uma

intercorréncia grave. ”

“Eu fiquei uma semana que eu ndo sabia quem era eu, para digerir toda a
situacdo. Voltei falar com o médico, pedi pra me orientar e me ajudar. Tudo que fala pra
mim eu esqueco ali. Eu esquecia tudo, deu um branco na minha memaoria. Minha cabeca

’

estd rodando. Mas vocé tem que ser forte, tem que ser tudo.’

“Mas o que mais doeu em mim foi depois que eu cheguei aqui, depois de uns

8 dias internada, que ela estava mal com o tratamento. Ela colocou a méo no rosto e
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falou que queria ir embora, que ndo aguentava mais. Foi dando crise de desespero nela.

1

Ai vocé fica de fora... E uma luta.’

Todos o0s pacientes e seus respectivos acompanhantes, no momento da

entrevista, se encontravam em momento diferentes do luto.

Um dos pacientes, negava a doenca em sua entrevista, mas na entrevista de
sua acompanhante, verificou-se que 0 mesmo estava oscilando entre as fases de negacéo
e raiva. Gerando conflito de relacionamento, uma vez que o mesmo “culpava” a

acompanhante do que esta acontecendo:

“Eu acho que ele esta tento oscilagoes de aceita¢do né? Um dia ele aceita
bem, um dia ele esta sorridente, esta brincando, esta ouvindo mdsica no celular. Outro
dia ele esta morto, quer ficar deitado. No comeco ele dormia a noite toda, agora ele passa
a madrugada inteira acordado e quer dormir mais de dia, sabe? Eu acho que durante a
noite ele fica mais pensativo no tempo que fica acordado. Esté caindo a ficha agora. Na
minha opinido ele ndo aceita ndo. A ficha ndo caiu pra ele. Ele esté oscilando demais os
pensamentos dele. Tem hora que diz que vai ficar bem, tem hora que diz que vai morrer.
Pra mim ele ndo aceitou ainda. Eu ndo sei o que fazer. Ele esta impossivel, me xinga toda
hora. Minha cabeca nédo estd suportando lidar com isso. Estou quase abandonando o
barco.

Ele ndo td com noc¢do. Vocé viu hoje o jeito dele agir... Que ele pode morrer.

Ele ndo tem isso na cabega dele, entendeu. Ele estd se enganando a ele mesmo.”

A acompanhante conta ainda em sua entrevista que vendeu alguns bens da
familia e investiu em negdcios para ganhar dinheiro para sustentar a familia, porém o
paciente discordou da atitude dela, pois ndo aceitava que ela assumisse a funcdo de

provedora.

Neste caso em especifico, foi identificado a dificuldade de relacionamento e
solicitado acompanhamento psicolégico para ambos, tentando mostrar para o

acompanhante que a “raiva” do paciente, ndo era pessoal.

Em uma segunda abordagem, notou-se melhora e entendimento por parte da

acompanhante em enfrentar as diferentes fases do luto em que se encontravam:
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“«

oje eu sinto a mesma coisa dele. Ele esta se enganando psicologicamente
e quer fazer as pessoas acreditar que ele ndo ta doente. N&o € bem por ai. Vocé sabe...
Meu ponto de vista, s6 concordo com ele. Nao posso mais discordar. Como falei, ja estou
me preparando psicologicamente. Nao t6 mais brigando com ele, tudo que ele fala, eu s6

1

concordo e pronto. Pra ndo ficar pior né. Tudo que ele fala eu concordo.’

Os outros pacientes, dois se encontravam na fase da barganha e dois na fase

da negacéo:

“Eu t6 tranquilo. Estou do mesmo jeito que entrei. Ndo passa nada na minha
cabeca. Nao mudou nada desde que cheguei. Estou de boa. Té tranquilo. Néo to
desesperado. Pra mim se eu viver ou se eu morrer, pra mim ta tudo bom. Té tranquilo.

Nao tenho nada.”

“Eu acho uma coisa engragada assim, as vezes eu ndo acho que eu t6 t8o
doente. Acontece isso mesmo? Eu falo para o meu marido: eu acho muito estranho,
porque o doutor fala assim pra mim: € que vocé tem uma doenca muito grave, tenha
calma. Eu falo pro meu marido, ndo parece que eu td tdo doente assim né. E esquisito

pra mim, entendeu? ”

“Estamos todos de passagem, para pregar o amor, para viver a paz, para
fazer o bem. Falei para Deus, se tu podes me curar, me cura. Se eu tenho algo para fazer

’

de bom, que eu aguente.’

“A doenc¢a que estd no meu corpo, ndo merece que eu chore por ela. Eu acho
que assim, tudo veio para que eu possa refletir e ser melhor do que eu ja sou. Eu preciso
melhorar muito, na minha casa, na minha familia, com as pessoas que eu atendo. Eu
acho que a doenca veio para puxar o tapete, para acordar. Sabe? Mas a minha fé em
Deus é muito grande. Eu ndo abalei um minuto e ndo vou abalar. Vou fazer esse

tratamento, vou sair dele e ndo vou passar mal, se Deus quiser.
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5.3 Conflitos bioéticos -bioética da protecdo x autonomia

Autonomia significa autogoverno, autodeterminacdo da pessoa em tomar
decisdes relacionadas a sua vida, sua salde, sua integridade fisico-psiquica e suas relacdes
sociais. PressupBe existéncia de opcdes, liberdade de escolha e requer que o individuo
seja capaz de agir de acordo com as deliberacdes feitas. O respeito a autodeterminacéo
fundamenta-se no principio da dignidade da natureza humana, acatando-se o imperativo
categdrico kantiano que afirma que o ser humano € um fim em si mesmo. Algumas
variaveis contribuem para que um individuo se torne autbnomo, tais como condicGes
bioldgicas, psiquicas e sociais. Podem existir situacdes transitorias ou permanentes que

uma pessoa pode ter uma autonomia diminuida, cabendo a terceiros o papel de decidir.

Os individuos capacitados de deliberarem sobre suas escolhas pessoais,
devam ser tratados com respeito pela sua capacidade de decisdo. As pessoas tém o direito

de decidir sobre as questdes relacionadas ao seu corpo e a sua vida.

Em alguns dialogos, conseguimos identificar conflitos quanto a protecédo
individual e a autonomia. Em um relato, a acompanhante descreve a angustia apés receber
o diagndstico da irma, entendendo tratar-se de uma doenca grave na qual o médico
orientou internacdo imediata e a paciente negando a situagédo, dizendo que néo iria ao

hospital:

“Naquele momento ela falava que ndo podia internar porque tinha muita
coisa para fazer. Aquilo foi me dando agonia muito grande, porque o doutor falou que
era muito grave e precisava tratar rapido. Ai resolvi as coisas dela. Ali dentro de mim,
uma dor que ndo era minha. N&o sei de onde vinha forca. Ficou naquela duvida se ia
tratar aqui, se ia pra S&o Paulo. Naquele momento dentro de mim era que o tratamento
tinha que ser aqui. Mas eu néo podia falar, era ela que estava doente, era ela que tinha

’

que decidir. Tinha que ser a vontade dela.’
Em outro discurso, o paciente reclama da superprotecao de seu companheiro:

“Ele ndo esta muito ciente. Ndo quer que eu pegue no telefone, que eu

responda nada, que eu ndo me preocupe com nada. Com medo, ndo quer que eu fique
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fazendo as coisas. Deus pode me dar um milagre, uma cura. Mas ele ndo aceita, ele me

’

quer resguardada. Um excesso de zelo.’

Outra situacdo identificada foi no relato da esposa de um dos pacientes que
tentando ajudé-lo, uma vez que vendo o sofrimento do marido, disse que estava trazendo
comida de casa escondido pois 0 mesmo n&o aceitava a alimentagéo hospitalar. Tentando
protegé-lo sem ao menos entender que poderia coloca-lo em risco e prejudicar o
tratamento, pois estes doentes apresentam a defesa muito baixa e ha uma série de

restricOes alimentares.

A acompanhante ao mesmo tempo que fazia isso para trazer conforto ao
marido, demonstrou se sentir muito culpada e quis compartilhar na entrevista o que estava

fazendo:

“E eu t6 fazendo coisas que eu ndo posso fazer, mas eu to fazendo e preciso
falar. Ele ndo come a comida daqui de dentro de jeito nenhum. Eu vejo mais ou menos
como € a dietinha dele aqui, ai eu fago comida e trago escondido, pq ai ele come. To

’

trazendo. Tudo frequinho, todo dia.’

Neste aspecto, se faz necessario muito dialogo, entre os envolvidos, a fim de
respeitar a autonomia de cada um e a0 mesmo tempo uma ajuda mdtua, com uma prote¢ado

saudavel.

Os profissionais envolvidos precisam estar o tempo todo em contato tanto

com o paciente e seus acompanhantes para identificar possiveis conflitos e auxilia-los.
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6. CONCLUSOES

O maior impacto do adoecimento no diagnéstico da leucemia aguda nos

pacientes e seus acompanhantes foi relacionado a mudanga radical e abrupta na vida.

A percepcdo e o0s principais sentimentos frente ao diagndstico e tratamento da
doenga foram relacionados a forma abrupta como se sentiram doentes e foram
diagnosticados, 0 medo da morte, a dificuldade de aceitacdo do adoecimento, a percepgéo
do quanto uma doenca grave muda toda a estrutura familiar e financeira e a fragilidade

emocional de todos os envolvidos.

As principais formas de enfrentamento utilizadas pelos participantes do
estudo foi o apoio emocional dos familiares e a espiritualidade, focada na fé e na

religiosidade.

Atraveés das entrevistas, pudemos identificar os estagios emocionais do luto
de cada participante. Todos os pacientes e seus respectivos acompanhantes, no mesmo
momento da entrevista, se encontravam em fases diferentes do luto, o que implicou em
dificuldade de relacionamento interpessoal pela forma diferente de perceber e lidar com

a doenga.

Os principais conflitos bioéticos durante a internacdo pelo diagnéstico de
leucemia agudam envolveram o principio da protecédo versus a autonomia individual, pois
diante da possivel vulnerabilidade do paciente, os acompanhantes apresentaram
dificuldade em estabelecer o limite entre ajudar o doente sem interferir na autonomia

pessoal dele.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O cancer, na nossa sociedade, embora com as inumeras formas de tratamento,
ainda é considerado uma doenca incuravel, que evidencia a proximidade da morte. Assim,
0s pacientes e os familiares, diante da desesperanca e do sofrimento causado pela
descoberta da doenca apresenta diversas formas de percepgéo e enfrentamento.

O diagnostico formal da doenga contribui na construgcdo social do
adoecimento, nomeando um conjunto de alteragfes corporais, imprimindo coeréncia aos

acontecimentos anteriores, ao que vem sendo vivenciado até o0 momento.

A forma de comunicar a noticia de uma doenca grave tem que ser valorizada,
é preciso pensar em como dividir isso com o paciente. Ao comunicar um diagnoéstico de
cancer sdo mobilizados, em quem o recebe, idéias e significados do estoque de
conhecimentos sobre a enfermidade, podendo provocar impactos e, por isso, se faz
necessario um cuidado centrado no adoecido, em seus familiares e na forma como a

informac&o é repassada.

Os sentimentos de tristeza, indignacdo e angustia geralmente sdo decorrentes
do significado do cancer, como uma doenca estigmatizante, que traz o sofrimento, que €
mantido no pensamento do paciente/familiar, e com isso o sentimento de medo perante a
morte torna-se cada vez mais presente, em suas diversas fases, desde o diagnostico até o
tratamento. Esse tratamento pode proporcionar a cura ou a morte; de fato, ndo é possivel

ter controle ou previséo sobre isso.

Os sentimentos envolvidos podem intensificar o sofrimento do paciente e até
dificultar o tratamento, a relacdo interpessoal com seus familiares e equipe médica. Mas
a tensdo desses problemas poderéa ser aliviada conforme as estratégias de enfrentamento

e apoio dos envolvidos.

Pudemos perceber durante o estudo conflitos no relacionamento entre os
pacientes e seus familiares, desencadeados principalmente pelas diferentes fases do luto
em que se encontravam 0s envolvidos e a percep¢do em lidar com a doenca, gerando
excesso de protecdo e intervengdo na autonomia individual do paciente. Esses conflitos
identificados foram abordados com a equipe multiprofissional, auxiliando na resolucéo

das dificuldades encontradas.
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A investigagdo sobre experiéncia de adoecimento possibilita o0
reconhecimento de impactos e as intermediacdes de diferentes ordens que 0s exacerbam

ouU amenizam.

O paciente oncoldgico, juntamente com sua familia, busca as mais diversas
formas de enfrentamento para resistir ao processo total da doenca e de todos os abalos

fisicos e emocionais.

O cenario oncoldgico possibilita tomar consciéncia dos processos de finitude
que permitem a este paciente repensar sua existéncia e encontrar formas de resiliéncia

para enfrentar toda esta condicao.

Diante das vivéncias apresentadas, foi possivel a compreensdo dos
sentimentos e percepgdes dos pacientes com diagnostico de leucemia aguda e seus
acompanhantes acerca do processo de internacdo e dos mecanismos de enfrentamento

utilizados para adaptar-se a esta nova condicéo.

Entre os principais sentimentos e percepcbes destacaram-se 0 impacto em
forma de susto e medo com a noticia da confirmacdo do diagndstico da leucemia, o
expressivo medo da morte, a dificuldade em lidar com a mudanca radical na vida pelo
processo agudo do adoecer, a percepcdo do impacto da doenca na estrutura familiar e
financeira, a sensacdo de desemparo com a possibilidade de perda do ente querido por
parte dos familiares e as oscilagbes de sentimentos entre a negacdo e a aceitacdo que

transitavam em todos os didlogos.

As principais estratégias de enfrentamento foi o apoio emocional dos

familiares e a espiritualidade, a forca da fé e as crencas religiosas.

A hospitalizacdo e o tratamento alteram o cotidiano e modificam os
sentimentos do paciente e seus familiares. Este estudo permitiu a compreensdo de como
esses pacientes vivenciam a hospitalizagdo e de seus mecanismos de enfrentamento diante
de sentimentos paradoxais. Pudemos compreender que o cancer é capaz de desencadear
modificagfes que transcendem o fisico, causando alteragbes emocionais, espirituais e

sociais para o paciente e familiares.
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Neste contexto o estudo vislumbra novas formas de cuidar do paciente com
leucemia na medida em que esclarece seus sentimentos e aponta a necessidade de apoio
multiprofissional como auxilio no enfrentamento. Evidencia a importancia dos
profissionais de salde conhecerem o contexto em que seus pacientes estdo inseridos para
poder ajuda-los e aponta para a necessidade de planejamento individualizado de
assisténcia, reforgcando a importancia da humanizacéo do cuidado ao paciente oncolégico.
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APENDICE 1
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Responsaveis: Dra. Michelle Petrolli Silveira de Souza, Dr. Anténio Marcos Coldibelli

Francisco

Titulo do trabalho: PERCEPCAO E ENFRENTAMENTO DOS PACIENTES E SEUS
FAMILIARES NO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA AGUDA

O SENNOI(A) eoovvveerieee e esta sendo convidado(a) para
participar da pesquisa intitulada: “PERCEPCAO E ENFRENTAMENTO DOS
PACIENTES E SEUS FAMILIARES NO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA AGUDA”
que tem como objetivo avaliar a percepc¢do, enfrentamento pessoal do paciente e seu
familiar em relacdo ao diagndstico da leucemia aguda e seus os conflitos bioéticos
ocasionados pelas diferentes formas de enfrentamento da doenca e diferentes fases do
luto. Para isso, sera realizada uma entrevista com duas perguntas na primeira semana de

internacdo. Todas as entrevistas serdo gravadas e transcritas posteriormente para analise.

Este estudo esta sendo realizado pela Dra. Michelle Petrolli Silveira de Souza da
Universidade do Vale do Sapucai (Univas), juntamente com o pesquisador responsavel

professor orientador Dr. Antdnio Marcos Coldibelli Franciso.

A pesquisa tera duracdo de 7 meses, com o término previsto para agosto de 2019.
Suas respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, isto é, em nenhum
momento sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo, respeitando assim sua
privacidade. Os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa e os resultados
divulgados em eventos ou revistas cientificas. Sua participacdo € voluntaria, isto &, a
qualquer momento o(a) senhor(a) pode recusar-se a responder qualquer pergunta ou
desistir de participar e retirar seu consentimento, 0 que garante sua autonomia. Sua
participacdo nesta pesquisa consistira em responder a entrevista em 3 momentos da sua

internacdo hospitalar e um questionario.

Os beneficios relacionados a concretizagao deste estudo serdo em contribuir para
elucidar a percepcédo e o processo do enfrentamento do diagnostico da leucemia aguda,
os conflitos bioéticos envolvidos, fornecendo subsidios e apoio aos envolvidos para lidar

com estas situacgoes limites.
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Os resultados estardo a sua disposi¢do quando finalizada a pesquisa e ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de cinco anos, e ap0s esse

tempo serdo descartados de forma que ndo prejudique 0 meio ambiente

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido € um documento que comprova
a sua permissdo. Serd necessario a sua assinatura para oficializar o seu consentimento.
Ele encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma colpia sera arquivada pelo
pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida para o senhor(a).

Ressalta-se que a sua valiosa colaboracdo é muito importante e, a seguir, sera
apresentada uma Declaragdo e, se o senhor(a) estiver de acordo com o conteldo da

mesma, devera assina-la, conforme ja Ihe foi explicado anteriormente.
Declaracéo

Declaro estar ciente do inteiro conteudo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e estou de acordo em participar do estudo proposto, sabendo que dele poderei

desistir a qualquer momento, sem sofrer qualquer punig&o ou constrangimento.

NOME COMPLETO DO(A) PARTICIPANTE:

ASSINATURA DO(A) PARTICIPANTE:

ASSINATURA DO PESQUISADOR RESPONSAVEL:

Pouso Alegre, de de

Para possiveis informacgdes ou esclarecimentos a respeito da pesquisa, vocé podera entrar
em contato com a secretaria do CEP da Univas pelo telefone (35) 3449-9232, em Pouso
Alegre — MG, no periodo das 08h as 12h e das 13h as 16h de segunda a sexta-feira.
Também com a pesquisadora Dra. Michelle Petrolli Silveira de Souza no telefone (35)

99907-3330 ou e-mail: michelle_p.silveira@hotmail.com.



APENDICE 2

Identificacéo:

Idade:

Género: [1] masculino [2] feminino

Estado civil:

[1] solteiro(a)
[2] casado (a)
[3] vitvo (a)

[4] divorciado(a)
[5] outro

Cidade de origem:

Grau socio afetivo do acompanhante:
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APENDICE 3

Entrevista

Ao paciente:

1) Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se sentindo com

o0 diagndstico e tratamento desta doencga?

2) Como vocé percebe que seu acompanhante (familiar) estd se sentindo com o

diagnostico e tratamento desta doencga?

A0 acompanhante:

1) Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se sentindo com

o diagnostico e tratamento desta doenca?

2) Como voceé percebe que o paciente esta se sentindo com o diagndstico e tratamento da

doenca?
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APENDICE 4

Paciente 1 (1.1)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagndstico e tratamento desta doenca?

Eu j& sabia, Deus me falou. Eu falaria para 0 meu amigo que estou passando
por essa fase, por esta parte, que estou em recuperacao. Estou em tratamento né? E esta
na maos de Deus, ele sabe o que faz para poder me libertar desta parte, com a ajuda da

medicina, né?

Eu t6 tranquilo. Estou do mesmo jeito que entrei. Comentei com a Dra.
Camila, ndo estou nervoso, nada. Estou do mesmo jeito que entrei. Nao passa nada na
minha cabeca. Ndo mudou nada desde que cheguei. Estou de boa. To tranquilo. N&o t6
desesperado. Pra mim se eu viver ou se eu morrer, pra mim ta tudo bom. Té tranquilo.

Ndo tenho nada.

e Como vocé percebe que seu acompanhante (familiar) esté se sentindo com

o0 diagndstico e tratamento desta doenca?

No caso de imediato, € dificuldade né. Sem esperar. A gente estad se
preparando para poder passar por isso. Procurando fortalecer da melhor forma possivel.
Ela passa confianga que vou ficar bom. Eu creio que vou ficar bom. Tocar a vida. Ndo
tem outro jeito. Continuar. Eu passo confianca pra ela e ela pra mim. Mas ndo deixa de
ser um baque. A gente fica descompensado, tanto ela quanto eu. Na verdade vocé tem um

ritmo e daqui a pouco vocé esta fora do seu convivio. O negdcio é complicado.

Ah, ela nunca passou por isso né, coitada, ela fica preocupada né. Nao entende
nada. Por isso que ela fica toda doida 4. V& uma coisa, ja acelera ela né. Mas no caso,
passando o que esta acontecendo, ela vai entendendo né. Eu td aqui esperando a vontade

de Deus.
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Ela estd cuidando de mim normal. Ah, vida normal. T4 normal. Preocupada,
mas seguindo normal. N&o t4 afetando nds em nada. Assim, entre aspas. A vida continua.

Entendeu?
Acompanhante 1 (1.2)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagndstico e tratamento desta doenca?

Estd sendo dificil demais, porque minha vida mudou da agua pro vinho,
digamos assim. E é muita informacao ao mesmo tempo para uma cabeca s6 pensar, sabe?
Aqui eu ndo tenho familia, ndo tenho ninguém, s6 tem ele mesmo (fala chorando). Ta
dificil. E dificil aguentar a parte da doenca, a parte do humor de ambas as partes. T4

dificil, muito dificil (fala chorando). Muito complicado.

Eu td sentindo que tudo pode acontecer. Eu ja me preparei pra isso. Pelo
estado que eu vi ele, assim, os dias que vi ele passando por certas coisas. Estou me
preparando psicologicamente para qualquer eventualidade que tiver. Porque eu sei que
tudo pode acontecer. Ontem a pressao dele caiu pra 8 por 4, a boca ficou branca. Pode ter
uma parada cardiaca e ndo voltar né. Entdo € isso. Psicologicamente preparando a cabeca

para aceitar certas coisas.

e Como vocé percebe que o paciente esta se sentindo com o diagnostico e

tratamento da doenga?

Eu acho que ele esta tento oscilacBes de aceitacdo né? Um dia ele aceita bem,
um dia ele esté sorridente, esté brincando, esta ouvindo musica no celular. Outro dia ele
esta morto, quer ficar deitado. No comeco ele dormia a noite toda, agora ele passa a
madrugada inteira acordada e quer dormir mais de dia, sabe? Eu acho que durante a noite
ele fica mais pensativo no tempo que fica acordado. Esta caindo a ficha agora. Na minha
opinido ele ndo aceita ndo. A ficha ndo caiu pra ele. Ele estd oscilando demais 0s
pensamentos dele. Tem hora que diz que vai ficar bem, tem hora que diz que vai morrer.
Pra mim ele ndo aceitou ainda. Eu ndo sei o que fazer. Ele esta impossivel, me xinga toda
hora. Minha cabe¢a ndo estd suportando lidar com isso. Estou quase abandonando o

barco.
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*Segunda abordagem apos intervengdo no conflito:

Ele esta se enganando psicologicamente e quer fazer as pessoas acreditar que
ele nao ta doente. Assim que eu cheguei hoje, ele falou: “Ja t6 curado. Ja t6 curado. Que

Deus acabou de me curar, falei que hoje eu no ia ter mais nada.”

N&o é bem por ai. Meu ponto de vista, s6 concordo com ele. Ndo posso mais
discordar. Como falei, j& estou me preparando psicologicamente. N&o t6 mais brigando
com ele, tudo que ele fala, eu s6 concordo e pronto. Pra ndo ficar pior né. Tudo que ele
fala eu concordo. E eu té fazendo coisas que eu ndo posso fazer, mas eu t6 fazendo e
preciso falar. Ele ndo come a comida daqui de dentro de jeito nenhum. Eu vejo mais ou
menos como € a dietinha dele aqui, ai eu fago comida e trago escondido, pq ai ele come.
T6 trazendo. Tudo frequinho, todo dia.

Ele ndo td com nogdo. VVocé viu hoje o jeito dele agir... Que ele pode morrer.
Ele ndo tem isso na cabeca dele, entendeu. Ele esté se enganando a ele mesmao. Eu sei que

nao é assim.

Isso é muito complicado, pra mim é um dos piores canceres que tem, é o de

leucemia.
Paciente 2 (2.1)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagnostico e tratamento desta doenca?

Na hora que eu recebi o diagndstico eu ndo sei bem como me senti. Na hora
eu me senti perdida. A primeira coisa que veio na minha cabeca foi: Ai meu Deus, como
vou fazer para deixar o0 Mozart (marido) sozinho? Se eu morrer, quem vai cuidar dele pra
mim? Sabe, umas coisas assim? Veio mais ou menos isso na cabeca, entendeu? O

primeiro impacto, vocé acha que vai morrer.

Até entdo, eu ainda ndo entrei em desespero. J& chorei, l6gico. Mas meu
sentimento é que eu vou sarar. Eu tenho uma certeza muito grande de que eu tenho que
sarar. Eu ndo estou sentindo nada (ela se refere a sintomas), estou até preocupada. Eu ndo

senti nada desde o dia que eu descobri que as plaquetas estavam baixas.
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Hoje, depois de tanta gente me falando: vai dar certo, vai dar certo. VVocé vai
conseguir. Me dizendo que vou ficar bem, que tem cura... L& no fundinho, as vezes vem
aquele medo né: sera que eu vou conseguir mesmo? Mas assim, a minha expectativa é

muito grande de que eu vou sarar, entendeu?

Eu sou uma pessoa extremamente religiosa, sabe? Ontem eu fiquei meio
assustada quando a moca tirou o curativo daqui (se refere ao cateter), achei que era desse
tamanhinho (mostrando como se fosse pequeno). Ai o Dr. Fabian veio e me acalmou. Eu
fui até o banheiro, orei para que a moca viesse e colocasse a agulha, que desse tudo certo,
que comegasse a passar esse remédio logo. Entdo, eu sou uma pessoa muito positiva,

sabe?

No dia da internacdo, demorou para sair o quarto. Ai vou falar uma coisa pra
vocé, me deu desespero. Eu figuei naquele corredor la embaixo, aquele monte de gente
doente, entrando e saindo, morrendo de vontade de ir no banheiro fazer xixi. E o banheiro
era dentro da enfermaria aonde os doentes ficam deitados, ai me deu uma crise. Comecei
a chorar, falei pro meu marido que eu ndo queria mais. Que eu achava melhor ir embora.

Sabe, foi todo um processo. E um processo.

e E como vocé percebe que seu acompanhante estd se sentindo no

diagnostico e tratamento da doenca?

O meu marido ficou muito mais abalado que eu. Super abalado. Ele caiu num
desespero. E tudo muito forte pra ele. Quando ele soube das plagquetas, antes mesmo do
diagnostico, deu uma crise de choro nele. Ja nesse dia. E a gente ainda ndo sabia de
absolutamente nada. Ele falou que se o médico tivesse dado essa noticia pra ele, ele
preferia andar na Ferndo Dias, até um caminhdo passar por cima. Tem cabimento falar

iSs0?

Eu achei que depois que a gente resolveu vir (referia a tratar em pouso alegre

e internar), ele esta melhor.
Acompanhante 2 (2.2)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagnostico e tratamento desta doenga?
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Nossa, pega a gente assim né...? A gente ndo quer acreditar né? Mas é dificil
(chora). E dificil.

Embora a gente tenha fé, acredita nas coisas... mas € muito dificil (chora). Eu
dependo... Nao € que eu dependo muito dela, mas ela € tudo. Parece que ela é a chefe da
familia e eu sou o... Entdo, ela que tem... Até na hora dos exames, ela que decide, ela que
tem a postura de fazer. E vai fazer. Mesmo que falem pra ela que o exame é dificil, é
doloroso... Ela vai e faz mesmo. Coisa que comigo, talvez eu saisse correndo e me jogasse

embaixo do primeiro caminhao.

Eu me sinto desamparado (chora). Parece que realmente vocé perde alguém
que € seu cerne ali né. E a sua coluna, entdo é dificil. Assim, eu t6 chorando com vocé,

como eu choro com um amigo.
Ela é uma grande parte de mim. Ela € o alicerce. Vocé se vé dependente.

Ainda é certo que a gente esta em um momento de aflicdo. A gente continua
perdido quanto ao proximo passo, alguns dias que ainda estdo por vir. Hoje a gente vé
com mais expectativa. Ou trocando em miudos, doutora, que prolonge mais a estadia dela
neste mundo. Que a gente ainda consiga viver, realizar algumas coisas juntos ainda. E a
gente nunca sabe, l6gico, o dia de amanha. Mas a expectativa ainda é essa. Embora exista

ai ainda um desconhecido.

Quando eu vi ela com aquela dor, eu fiquei desesperado. Porque ela ndo é de

sentir dor. Ela é corajosa, ndo sente dor facil. Entdo me preocupou muito com isso.

e E como vocé percebe que a paciente esta se sentindo com o diagndstico e

tratamento da doenca?

Ndo é que eu me surpreendo. Mas olha, eu admiro a forca dela. E
impressionante. Parece que ela tem tudo sobre controle. S6 que ela ndo pode dar uma
vacilada, que eu caio junto. Tipo, ¢ ruim fazer essa pergunta (chora): “Porque isso veio
pra mim? E porque veio tao forte assim?” (chora). Ai eu caio junto com ela. Ela nao quer
fazer essa pergunta. Mas tem hora que ndo da. Existe ai mais que o cancer, 0 inimigo
maior, 0 medo. Vocé ndo vé além de alguns metros na sua frente. As vezes até ela pode

sentir isso. A gente esta buscando forca.
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Mas enfim, ela tem muita fé. Ela acredita muito. Eu acredito também.

Ontem eu quis passar pra ela como que tava l4 em casa (choro). N&o foi facil
(choro). Ela falou: “como t4 ai em casa?” (choro). Eu tento pensar que tudo aquilo esta
esperando a gente. A casa dela, a cara dela. A casa foi feita do jeito que ela quis. Mas
existe essa forca que ela me passa principalmente que a gente.... vai ter dias melhores
que... ainda tem momento que a gente fica mais fragilizado. Eu faco de tudo pra néo trazer

esse sentimento, essa aflicdo pra ela.
Acompanhante 3 (3.2)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagndstico e tratamento desta doenca?

Até hoje eu ndo estou acreditando que estou vivendo essa realidade. Eu nunca
imaginava. Tudo mudou na minha vida. Tudo! Meus filhos, meus netos... Ele, a vida ativa
que ele tinha. E de repente cai nessa situacdo. E o que estd mais me doendo é ele vir
perguntar para mim o que € leucemia e eu ter que falar pra ele abertamente o que é a
doenca. Tenho falado muito pra ele que ele tem que confiar, que ele em que falar, que ele
tem que se abrir, porque ele é uma pessoa muito fechada, sempre foi. Imagino o quanto
ele deve estar sofrendo também com tudo isso, com essa revira volta que deu na nossa
vida. Pra mim é muito doido. Eu ndo t6 acreditando. Até porque sei que é gravissimo o
caso dele, tenho consciéncia disso, né?! Igual, a expectativa de vida, 1 ano e meio de vida.
Eu nédo consigo entender, ndo entrou na minha cabeca isso ainda. Que vocé falou pra mim
que eu tenho que ter a consciéncia que a qualquer momento ele pode ter uma
intercorréncia grave. E minha preocupacao é meu filho cagula. Muito agarrado com o pai,
uma paixdo que eu nunca vi. Ele estd sofrendo muito por estar longe, ndo estar
participando. Quando ele veio, ficou varias noites dormindo com ele no hospital. Mas é
aquilo, por um lado ele t& la pq ele precisa trabalhar para sobrevivéncia da familia dele,
pg ele tem 3 filhos, tem um filho na faculdade, dois menores. O filho mais velho tem 21,
0 segundo tem 9 e o terceiro tem 6 anos. Ele sempre trabalhou com o pai na roga. Parece
gue nossa vida virou um turbilhdo. Era tudo certinho, tudo muito organizado tudo. De
repente o0 negdcio virou de um jeito. O medo dele é o pai achar que ele esta abandonando

0 pai no momento que ele mais precisou. Falei, filho, ndo € assim. Seu pai ndo pensa isso.
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Esté sofrendo? Esta. Pois a vida inteira trabalhou junto, ficou junto. A preocupacgéo dele
€ 0 pai achar que ele foi embora e ndo estd dando assisténcia. Mas a esposa dele esta l&
em Pedralva sozinha, com os 3 filhos. Ela € uma guerreira, esta me ajudando muito. Ela
que esta cuidando de tudo pra mim, conta do banco, minhas coisas particulares. Ainda
bem que eu tenho ela e minha filha. A minha sorte é que ela esta aqui perto, esta ficando
comigo. Est4 sendo meu brago direito. A gente ndo aguenta ficar dia e noite no hospital,

é pesado.

Entdo eu fui assim. Minha vida foi sempre assim. Ele trabalhava muito, meus

filhos eu que levava na escola e buscava. A gente morava na roga. Cada um na sua funcao.

Minha vida agora t4 assim. Ele passou mal, eu vim sozinha com ele no carro

passando mal, dirigindo (fala chorando).

N&o sei nem explicar como estou conseguindo lidar com isso. Vontade de
chorar, sabe? (fala chorando). De por para fora. Eu ndo quero fazer isso na frente dele.
N&o fiz. Em nenhum momento ele me viu assim, fraca, fragil. Sei Ia. Minha filha tem me

dado muita forca. Minha familia. Gragas a Deus minha familia é muito unida.

Agora o que eu sinto mais do, € a familia dele. Ndo da o minimo apoio. Ainda
cobra de mim que eu ndo estou mandando noticias. Eu ndo estou tendo tempo. Nem pra
mim eu tenho tempo. Eu tenho que ficar dando satisfacdo para a familia dele se nao
preocuparam de fazer uma visita? Eles sdo em 9 irmédos. Mas € aquilo, eles ndo sdo muito
unidos. Ele fala sempre pra mim, que a familia dele é a minha familia. Todos meus irmaos
vieram visitar ele. Ligam, querem saber como ele. Os irmé&os dele s&o muito frios. Uma

gente assim que ndo tem...

e Como vocé percebe que o0 paciente esta se sentindo com o diagndstico e

tratamento da doenga?

Ele ndo ta acreditando. No dia que eu falei o que era leucemia, ele chorou.
Falou: nunca imaginei na minha vida que ia passar por isso. Ele € muito fechado, néo fala
0 que esta sentindo, sabe? Ele ndo fala, esse que € o grande problema. Eu falei pra ele:
vocé tem que falara tudo para a doutora. O que vocé sentir, os medos, as angustias, tudo.
Homem é muito dificil. Ndo sei, ndo sei se ele tem dimensédo da gravidade do caminho

dele. Eu acho que ndo tem, pelo o que eu td sentindo. Ele ndo se abre comigo. Ele ta muito
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emotivo. Ndo sei se € falta da familia. Se € a falta do filho. Ele chegou de surpresa a noite,
se abracaram, choraram muito. E assim. T6 falando demais. Chega.

Paciente 4 (4.1)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagnostico e tratamento desta doenca?

Eu sou uma pessoa de muita fé. Escarrei um sangue muito vivo, ai falei: isso
ndo é bom. Néo entendi e percebi que algo ndo estava certo. Fez febre sé nesse dia e ai
melhorei. Eu cheguei de viagem e fui colocar roupa na maquina. Mas eu ndo conseguia
movimentar meu corpo, doia demais e uma quentura muito grande. Minha barriga
distendendo. Eu ndo tava quase alimentando, mas eu fui ficando inchada. Inchada,

inchada...

Ai eu ndo estava muito bem, mas fui visitar minha mée e dormi Ia. No dia
seguinte eu tinha combinado de ir no banco, mas eu tava assim ndo me sentindo bem. Ai
ndo tive coragem de ir. Ai na volta para casa, foi a viagem mais longa da minha vida, eu
estava perdendo todas as minhas forgas. Cheguei em casa muito mal. Eu ndo quis ir para
o0 hospital, achando que era s6 uma dorzinha de corpo. Ai uma semana depois que fui no
médio, o homeopata que me atende. Ele me pediu uns exames. Fui no laboratério fazer
exames no sabado, completamente sem cor, amarela. N&o tinha forcas, mas foi Deus que
me levou. Na segunda 5hs da tarde, Dr. Lucas me mandou uma mensagem. Que meu
exame tinha dado muito alterado, para eu procurar o Dr. Fabian hematologista. Eu falei:
0 que é hematologista? Nem sabia. Perguntei o que estava acontecendo. Ai ele falou que
poderia ser uma dengue, ndo sei 0 que, ndo sei 0 que, ou uma leucemia. Ai sé consegui
consulta na quarta com Dr. Fabian, dai ele falou: vocé tem que ir para SP amanha fazer

exame, é feriado mas |4 é aberto. Ai la quiseram me internar porque fiquei mal.

Ai 0 pessoal 1a do padre Marcelo me ligou que era para eu ir la que ele ia me
dar uma uncgdo. A médica de SP queria me internar e eu queria ir no santuario. Pedi para
nossa senhora me carregar e me levar 14&. E Deus me deu tanta forga que eu fui no
santudrio, passei o dia l1a. Me senti no céu, como se eu nao tivesse problema algum. Uma

graca de Deus.
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No dia seguinte Dr. Fabian me ligou e deu a noticia que eu estava com
leucemia. Perguntou o que eu queria fazer, internar agora? O exame deu muito alterado,

mudou muito de ontem pra hoje. Conversa com sua familia e vamos para o hospital.

Eu senti uma tristeza, por vocé ser uma pessoa forte e perder as forgas. Mas
ao mesmo tempo, eu falo que tem que tudo dar Gragas a Deus. Eu ndo questiono Deus
nem um minuto por estar passando por isso, por isso que esta acontecendo na minha vida.

Rezo todos os momentos, agradeco a Deus.

Padre Marcelo me falou assim: hoje o seu resultado é muito dificil. Ele ndo
sabia também. Ele falou assim: mas 0os médicos vao se surpreender com 0s proximos

exames. VVocé € um milagre.
Todos rezaram por mim.

Mas eu creio no milagre. Eu creio no Deus que faz milagre. Que ele fez e faz

milagre.

Tem dias que eu fiquei muito mal aqui no hospital, que eu achei que néo ia
aguentar. Ai falei para Deus: “Se tu queres, pode me levar”. Nao tenho medo, nada que
me prenda aqui. Pq eu sei que ndo sou desse mundo. Estamos todos de passagem, para
pregar o amor, para viver a paz, para fazer o bem. “Mas se tu podes me curar, me cura.
Se eu tenho algo para fazer de bom, que eu aguente”. E nas dores que eu passava, nas
punces. A dor é... mas tem muita gente que sofre muito mais. Tem que agradecer a Deus.
E desde entdo, como a minha vida é isso, eu vivo dessa forma, eu s6 agradeco a Deus. E
ta tudo certo. Minha vida esta nas méos dele. Ndo reclamo, ndo questiono. Nao quero
entender o porque, porque ndo vou conseguir entender. Acho que se a gente aceitar, a

gente fica melhor.

Ontem eu resisti um pouquinho cortar o cabelo. Hoje falei: néo, ele ndo me

pertence mais. Se Deus quer que ele va embora, ndo é meu cabelo que vai mudar eu.

Ontem eu falei: nossa, eu ndo me sinto mais doente. Passei muito mal, o mal
estar que da, as ansias né. Os negocios que vocé passa, parece que ndo vai suportar. Mas

com a graca de Deus, suporta. E tudo passa.
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e Como vocé percebe que seu acompanhante (familiar) esté se sentindo com

o diagnostico e tratamento desta doenca?

Abalou muito a minha familia. Porque eu sou uma pessoa que trabalho muito,
que sou assim o para-raio na familia. Tudo eu que dou um jeito. Tudo que precisava falar,
conversar, eu estava ali. E sempre estou né. Entdo, pro meu marido que é muito
dependente de mim, eu que resolvo as coisas, foi um choque enorme. Mas eu falo para
ele: ndo esmoreca, a fé € maior e Deus nos deu tantas pessoas nos ultimos anos de fé, de
oracao, para nos sustentar, pq ele ja sabia que a gente ia precisar. N0s ndo sabia, mas ele
ja sabia Mas ele pode me levar também. Eu ndo quero abalar a fé das pessoas, achando
que ele néo faz, pq ele faz.

Ele ndo estd muito ciente. Nao quer que eu pegue no telefone, que eu responda
nada, que eu me preocupe com nada. Com medo, quer que eu fi. Deus pode me dar um

milagre, uma cura.que resguardada. Excesso de zelo.

Me fala: se alimenta bem, faz tudo certinho. Ele cobra de mim para eu ser

forte.
Acho que ele aceitou e as vezes é necessario a gente passar por isso.

Meu sobrinho assumiu minhas fungdes enquanto eu estou aqui. Ele j& vinha
me ajudando e assumindo, entdo agora ele que estd cuidando de tudo. A gente da a

liberdade para ele, ele fez intercambio, estuda. Ele praticamente que comanda.

A doenca vem de uma forma que mesmo com tudo isso, ela vem mostrar algo.
Ela tem muito a ensinar. Cabe a gente né? Ter fé, ndo esmorecer. A gente é ser humano,
entdo tem as fraquezas, mas vocé nunca vai ouvir alguém falando que eu estava

murmurando e questionado.
Acompanhante 4 (4.2)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagnostico e tratamento desta doenga?

Vocé vé passar com 0S outros, mas 0 momento que acontece com vocé, é

muito dificil. Foi um susto muito grande, porque vocé ndo imagina. Ela me ligou dizendo
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que tinha feito um exame e tinha dado alterado e que ndo tava bom. Falei: como assim
ndo tava bom? Ai ela disse, inclusive estou fazendo um exames para ver se ndo é dengue.
Meu irmdo me ligou dizendo que ela ndo tava bem. Eu falei: vocé esta ficando doido?

Que ndo ta bem? Vocé néo aceita né.

Ai levei ela no médico, foi muito rapido. Ele atendeu, olhou assim... Eu vi
nele que o negocio ndo era nada bom, mas ele ndo quis assustar a gente mais do que ja
estdvamos assustadas. Ele falou que para dar diagndstico preciso precisava de um exame

da medula. Como era feriado, levamos ela para S&o Paulo fazer o exame.

Foi uma angustia, vocé ndo sabe o que é. Mas sé sei que tinha alguma coisa
dentro de mim que falava: corre, anda rapido. Sabe, aquilo dentro de mim, eu fui mais

rapido que pude. No dia seguinte levamos ela para Séo Paulo.

Ela tem muita amizade com o pessoal 1a4 do Padre Marcelo, que apos o0 exame
ela comeu e foi |4 tomar uma benc¢do. Ela ficou bem 4. N&o parecia que ela tinha nada
pela gravidade do exame dela. Ela recebeu a bencdo, assistimos a missa, comungou. Ela
sorria, falava com todo mundo. Ai o Padre Marcelo veio e deu a bencdo para ela, eu estava
do lado. Ele falou: “va em paz, seu diagnostico hoje, vocé vai surpreender os médicos.

Vé em paz que vocé vai se curar”.
E foi. Foi muito bonito.
Ela veio para casa, dormiu bem.

De manha meu filho que vive com ela me ligou. No dia seguinte confirmou a

leucemia. O médico falou que é muito grave e tem que correr.
Eu fui correndo, uma agonia muito grande.

Ai chegando na casa dela, ela comegou a chorar. Eu ndo podia. Apesar do
susto, eu precisava passar forca pra ela. Por mais que vocé leve uma pancada, hora

nenhuma vocé pode amolecer.

Naquele momento ela falava que ndo podia internar porque tinha muita coisa

para fazer. Aquilo foi me dando agonia muito grande, pq o doutor falou que era muito
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grave e precisava tratar rapido. Ai resolvi as coisas dela. Ali dentro de mim, uma dor que
ndo era minha. N&o sei de onde vinha forca. Tinha que ser forte e ta firma para resolver.

Ficou naquela duvida se ia tratar aqui, se ia pra Sdo Paulo. Naquele momento
dentro de mim era que o tratamento tinha que ser aqui. Mas eu ndo podia falar, era ela
que estava doente, era ela que tinha que decidir. Tinha que ser a vontade dela. Ai Deus
mostrou é aqui. Porque a tarde ela comecgou a fazer febre. Nao tinha como ir assim, ai

doutor falou que precisava ser internada e nao dava pra esperar.
Ai levei ela pro hospital, ela foi internada. Doutor foi uma bencéo.

Mas aquela sensagdo... Que eu sai daqui e pedi: “Deus, cuida deles. Ajuda”.
Porque vocé ndo tem forca pra rezar. VVocé precisa de forca para tomar conta de tudo. O

mundo desaba. Eu sai daqui sé pedindo pra Deus cuidar da minha irma.

Eu fiquei uma semana que eu ndo sabia quem era eu, para digerir toda a
situacdo. Voltei falar com o médico, pedi pra me orientar e me ajudar. Tudo que fala pra
mim eu esqueco ali. Eu esquecia tudo, deu um branco na minha memoria. Minha cabeca

estd rodando. Mas vocé tem que ser forte, tem que ser tudo.

Mas o que mais doeu em mim foi depois que eu cheguei aqui depois de uns 8
dias internada, que ela estava mal com o tratamento. Ela colocou a méo no rosto e falou
que queria embora, que ndo aguentava mais. Foi dando crise de desespero nela. Ai vocé

fica de fora.. N&o posso ficar o dia todo aqui. E uma luta.

e Como vocé percebe que o paciente esta se sentindo com o diagnostico e
tratamento da doenca?

Ela aceitou. Em momento nenhum ela questionou: pg eu? Ela aceitou.

Ela falou: Deus, se eu sou prova viva daqui, se 0 senhor esta usando eu. Eu
aceito tudo que vocé me mandar.

Ela me falou: eu ndo questiono. N&o julgo Deus. Ao contrario, eu agradeco a
Deus por ter dado pra mim. Pq se desse para algum de vocés em casa eu nao ia suportar.

Aquilo ali pra mim, eu falei, deus sabe o que faz.

Eu ouvi ela falando e senti nela.
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Eu estou sendo a mais forte possivel, pq eu ja desabei. Eu peco pra Deus me
ajudar pg tenho que ser forte e superar para ajudar ela. Dar forga para ela, pro meu filho,
pra minha mae.

Ela tem Deus no coracgdo, ela tem fé. Ela é muito forte.

Ela sabe do risco, todo mundo esté ciente. Mas todo mundo muito confiante.

Ela j& melhorou muito rapido. Ela é iluminada. As enfermeiras tudo ficam
encantadas com ela. Tem um exercito de pessoas em oracdo por ela. Ela veio muito

fortificada. Tendo fé vocé vence. Ela vai vencer.
Paciente 5 (5.1)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagndstico e tratamento desta doenca?

Minha vida virou do avesso, era uma mulher que fazia tudo. De repente fiquei
doente. Fiquei sem saber como ia ser. Muito ruim. Ai perguntei se tinha cura. Falou que
tinha cura, eu falei: entdo vamos embora. Tenho muita fé, sabe.Mas esta nas méos de

Deus. Ele é Deus se eu ficar bem ou néo.

Comecei o0 tratamento, ndo tive nada. Mas ai afetou a parte financeira. Isso

deixa a gente aflito. A gente preocupa, né? Mas vamos indo.

e Como vocé percebe que seu acompanhante (familiar) esta se sentindo com

o diagnostico e tratamento desta doenca?

Meu marido ficou muito pior que eu. Tenho do dele. Afetou psicologico. Ele

néo tem estrutura. Ficou muito abalado, sem saber o que fazer. Fingindo ser forte, coitado.

Mas agora esta melhor. Me ajuda, fala para preocupar com a minha sadde.

Ele tenta resolver todas as coisas fora para eu ndo ter que me preocupar com os problemas.
Acompanhante 5 (5.2)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagnostico e tratamento desta doenca?

A primeira vista, quando eu recebi esse diagnostico dela, pra mim veio como

se fosse o fim. Por essa doenga mesmo, mesmo a gente ndo tendo muito conhecimento
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quanto a isso, mas sabe-se que essa doenga é uma doenca mortal, uma doenga dificil de
ser tratada. E quando chegou esse diagndstico pra mim, eu perdi o chdo. E realmente
como o chefe da casa, 0 marido, eu me vi numa situacdo muito complicada. Pra mim ja
estava sendo o final, minha esposa ja estava com tempo determinado de vida. Pela idade
dela, eu sei que é dificil o tratamento e a recuperac¢do. Pra mim foi muito dificil. Essa
situacdo deu um giro, uma mudancga de vida. Como se diz, eu perdi o controle, na verdade.
Muitas vezes eu perdi o controle. Eu sendo marido, sendo pai, ndo podia deixar passar
isso pra ninguém. Foi a barra mais pesada. Pior coisa que eu tive, segurar tudo sozinho.
Sem ter pra quem falar, com quem conversar. Apenas para 0s amigos. Quando eu recebi
a noticia, era uma quinta feira, eu lembro direitinho, que era uma Leucemia Linfoblastica

Aguda, que nds teriamos que comegcar a quimioterapia na segunda-feira.

Descontrolou totalmente nossa vida em todos os sentidos: financeiramente,
emocionalmente. Nossos negdcios... Nossa vida parou. Passamos a viver em fungédo dessa
doenca durante todo esse tempo. NGs temos um comercio, que praticamente esta na maos

de outras pessoas. Entdo foi muito dificil pra nos. Esta sendo muito dificil.

Mas eu aprendi uma coisa com essa doenca. A gente vence por etapa. Muitas

vezes a gente acha até que ndo vai dar certo.

O médico falou tudo que pode ou ndo acontecer. Mas é a Unica solugdo, temos

que enfrentar.

E Deus. Sé Deus.

e Como vocé percebe que o paciente esta se sentindo com o diagnostico e

tratamento da doenca?

Ela tem uma fé, nossa. Muitas vezes até me envergonha. Muitas pessoas
rezando. Eu cheguei nela um dia de manhd e falei: Bem, vou falar um salmo para vocg,
mas depois vou mudar ele um pouquinho. Ai falei assim pra ela: “Elevo meus olhos para
o monte, de onde me vird o socorro?”’. Agora vou inverter para vocé: “Elevo meus olhos
para o monte, pra que lado eu vou sair correndo?”. Porque eu ndo me via por onde correr.
Fiquei fazendo contar naquele dia, ver o que eu tinha que pagar. Ai meu telefone tocou,

era uma mulher que me contou que Deus pediu para ela me ligar, ofereceu a casa para
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nos, ajuda. Sao pessoas que estdo em volta e sabem a gravidade da doenca. Foi ajuda de
todos os lados.

A gente tem a base familiar, gracas a Deus. O que esta fazendo superar tudo

isso ai, é a unido da familia. E onde fortalece ela.

Elatem uma forca violenta. Esse jeito durona dela, de implicar com tudo. Mas
ela tem um forca. Ela tem medo, mas ela tem muita forca e fé. Ela aceitou muito melhor

que nos todos.
Paciente 6 (6.1)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esté se

sentindo com o diagnostico e tratamento desta doenca?

Eu fiquei muito nervosa no sadbado que eu vim procurar a senhora, pelo
diagndstico que eu ja sabia o que era. Por que? Porque eu tenho uma neta de 6 meses, eu
tenho uma familia linda, eu tenho uma irma deficiente que mora comigo e eu cuido, tenho
meu marido que é super especial e tenho a minha filha que € maravilhosa. Entdo, meu
maior medo era de Deus confirmar a leucemia e minha familia quebrar no meio. Foi meu
maior medo. Eu ndo tive medo de ta com a doenca, eu ndao tenho medo da doenga, eu ndo
tenho medo do tratamento. Eu ndo chorei. Eu aceitei muito bem a doenga. Me preparei
para aceitar a doenc¢a. Falam que as doencas ndo tem cura. Diabetes ndo tem cura, aids
ndo tem cura, problema cardiaco ndo tem cura. Doencas crénicas comuns do dia a dia
nosso, ndo tem cura. Entéo, eu encarei a leucemia como uma doenga comum. Uma doenca
que veio e que vai embora com o tratamento. Eu encarei a leucemia como um resfriado
muito forte, que eu vou tratar e vai embora. Eu me preparei muito bem psicologicamente,
preparei minha familia. Conversei com todos eles. Falei: eu ndo quero choro, ndo quero
tristeza. Porque eu acho que quem cré, quem acredita em Deus, ta apoiado. E uma doenca
comum. Eu vou 4, eu vou tratar. Se for a vontade do Pai, eu vou curar e vou voltar para
casa. Se néo for a vontade do Pai vocés vao seguir a vida de vocés como tem que ser
seguida. Eu ndo chorei ate agora, ndo vou chorar. A minha doenga, a minha ndo! A doenca
gue estd no meu corpo, ndo merece que eu chore por ela. Eu acho que assim, tudo veio
para que eu possa refletir e ser melhor do que eu ja sou. Eu preciso melhorar muito, na

minha casa, na minha familia, com as pessoas que eu atendo. Eu acho que a doenca veio



85

para puxar o tapete, para acordar. Sabe? Mas a minha fé em Deus é muito grande. Eu ndo
abalei um minuto e ndo vou abalar. VVou fazer esse tratamento, vou sair dele e ndo vou

passar mal, se Deus quiser. E € isso.

e Como vocé percebe que seu acompanhante (familiar) esté se sentindo com

o diagnostico e tratamento desta doenca?

Ele é muito calado. Ele é na dele. Ele ndo se expressa. Mas, eu sou a cagula
de 11 filhos. Ai eu falei com ele: bem, sera possivel que eu herdei todas as coisinhas
estragadas que estava la na familia? Porque minhas irmds ndo tem nada. Caiu tudo em
cima de mim? Meu DNA estragado? Ele falou assim: vocé tem, porque vocé € a mais
forte. E ele fala assim: Deus deu para nds e juntos nos vamos carregar essa cruz. Se ele
deu para nos, € porque a gente consegue. Porgue outro ndo conseguiria. Ele fala: vocé é
a mais forte, vocé vai conseguir. Agora, ele ndo demonstra o nervosismo, ndo demonstra
inseguranca. Ele ndo demonstra nada. Eu acredito que ele tenha aceitado numa boa a
doenca e ta sabendo lidar com ela. Eu acho que ele esta sabendo lidar com ela muito bem.
E ele tem esperanca, como eu tenho. Esperanca da gente poder continuar a nossa vida

juntos, se Deus quiser.
Acompanhante 6 (6.2)

e Se vocé fosse contar ao seu melhor amigo, como vocé diria que esta se

sentindo com o diagnostico e tratamento desta doenca?

E uma experiencia Unica que a gente passa. A gente acha que nunca vai
acontecer na familia da gente, né? Mas quando vem a noticia, que a gente sabe o
diagndstico, a gente fica meio triste. No primeiro dia da noticia, a gente fica deprimido.
Mas depois vai se acostumando né. A gente aceita mais. E pede forca para Deus. Mas que

n&o é f4cil, ndo é facil viu. E complicado.

Esse negocio de cancer parece que a gente ouve muito falar, que é incuravel.
A gente vai acostumando. Vai vendo outros casos. Muitos amigos e muita gente dando
forca. Todos muito empenhados na cura dela. Muita experiencia nova, mas serve pra
gente aprender e tentar ajudar mais. Uma licdo de vida. Estou esperan¢oso demais, vai
dar tudo certo. No comego a gente fica com medo, mas depois ndo e aquilo que todo

mundo fala.



86

e Como vocé percebe que 0 paciente esta se sentindo com o diagnostico e

tratamento da doenga?

Ela estd 6tima. A cabeca dela € a minha. No primeiro dia, baqueamos um
pouco. Depois conversamos, é pra nos, entdo vamos encarar. E vamos sair, se Deus

quiser. Ela é muito forte.
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