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RESUMO

O estudo objetivou conhecer a experiéncia das familias frente a revelagio do diagnostico de cancer em um de seus integrantes. Tratou-se
de uma pesquisa de campo do tipo descritiva e de abordagem qualitativa, envolvendo 12 familiares de 10 pacientes que estavam realizando
tratamento no ambulatério de quimioterapia de um hospital de ensino do estado do Rio Grande do Sul, Brasil. Os dados foram coletados
por meio de entrevista semiestruturada e avaliados a partir da andlise de contetido. Com base nos resultados, organizaram-se duas categorias
tematicas: o impacto da revelagdo do diagnostico de cancer e sentimentos frente a revelagdo do diagnéstico. Concluiu-se que a revelagdo do
diagndstico de cancer é uma experiéncia dificil e nem sempre inesperada pelas familias.

Palavras-chave: Neoplasias/diagnostico; Revelagio da Verdade; Relagdes Profissional-Familia; Enfermagem.

ABSTRACT

This study aimed to understand the experience of families facing a diagnosis of cancer among one of the family members. This was a field research,
descriptive and qualitative, involving twelve family of ten patients who were undergoing treatment in the outpatient chemotherapy section of a
teaching hospital in Rio Grande do Sul, Brazil. Data were collected through semi-structured interviews and analyzed using content analysis. Based on
the results, data were organized two thematic categories: the impact of being given the diagnosis of cancer, and the feelings it provoked. We concluded
that a diagnosis of cancer is a difficult experience, and not always unexpected by families.

Keywords: Neoplasms/diagnosis; Truth Disclosure; Professional-Family Relations; Nursing.

RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo conocer la experiencia de las familias ante la revelacion del diagnéstico de cancer en uno de sus miembros. Se
trata de una investigacion de campo, tipo descriptiva y de enfoque cualitativo, con la participacion de doce familiares de diez pacientes que
estaban realizando tratamiento de quimioterapia ambulatoria en un hospital universitario del estado de Rio Grande do Sul, Brasil. Los datos
fueron recogidos a través de entrevistas semiestructuradas y analizados mediante andlisis de contenido. En base a los resultados se organizaron
dos categorias tematicas: impacto de la revelacion del diagndstico de cancer y sentimientos ante la revelacion del diagndstico. Se concluyo que la
revelacion del diagnéstico de cancer es una experiencia dificil y no siempre inesperada para las familias.

Palabras clave: Neoplasias/diagnostico; Revelacion de la Verdad; Relaciones Profesional-Familia; Enfermeria.
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INTRODUCAO

O cancer é frequentemente percebido como uma doen-
¢a que ameaga a vida e, por isso, é culturalmente temido pela
sociedade." A revelacdo desse diagnostico apresenta-se para as
pessoas, muitas vezes, COmo uma ma noticia, devido ao estig-
ma que o cancer carrega. E interessante informar que as més
noticias em saude incluem situagbes que constituem uma
ameaca a vida e ao bem-estar pessoal, familiar e social, dadas as
repercussoes fisicas, sociais e emocionais que acarretam.?

Frente a revelagdo do diagndstico de cancer, assim como de
qualquer doenca potencialmente fatal, a familia podera ter sua vida
alterada, de maneira mais ou menos significativa. Isso se da porque
a familia representa um poderoso circulo no qual as relagdes de
todo o grupo tornam-se mais intensas, tanto com o doente quanto
com a doenca, ocorrendo troca de informacdes e de sentimentos
que afetam ligacdes e vinculos pessoais, reciprocos e obrigatérios.®
Sendo assim, a0 mesmo tempo em que o0 apoio da familia é um dos
principais recursos externos utilizados pelo paciente para o enfren-
tamento da doenca,’ os familiares também sofrem ao lidar com as
necessidades emocionais do integrante acometido. E nesse sentido
que o cancer pode ser considerado uma doenga familiar, haja vista
o impacto que provoca nessa esfera de convivio.”

Atualmente, ha um crescente nimero de pesquisas abordan-
do o impacto sofrido pela familia quando um de seus membros é
acometido pelo cancer. Destacam, portanto, que as familias tam-
bém precisam ser cuidadas em suas necessidades emocionais gerais
e de cada membro em particular ja que o nucleo familiar representa
um elemento importante em todo o processo de adoecimento.>®

Nessa perspectiva, a Enfermagem desempenha papel de
grande importancia no momento da revelagéo do diagndstico de
céancer, pois tem a oportunidade de estabelecer uma relagio te-
rapéutica e de individualizar o cuidado e a comunicacgio ao redor
das necessidades holisticas do paciente e de seus familiares. Tam-
bém pode desenvolver a fungéo de encorajadora, a qual é impres-
cindivel durante o processo continuo de adaptagio as noticias.®

As familias, embora tenham como sentimento em co-
mum o abalo causado pela ma noticia, podem experienciar de
formas diferentes esse processo. Assim, é importante que o en-
fermeiro sistematize conhecimentos com vistas a obtencéo de
subsidios para a sua atuagéo profissional. Nesse sentido, o pre-
sente estudo busca responder a seguinte questdo de pesquisa:
qual a experiéncia das familias frente a revelacdo do diagndsti-
co de cancer em um de seus integrantes? Com isso, a pesquisa
tem por objetivo conhecer a experiéncia das familias frente a
revelagdo do diagnostico de cancer em um de seus integrantes.

METODOLOGIA

Trata-se de estudo de campo de abordagem qualitativa e
descritiva, realizado em um ambulatério de quimioterapia de
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um hospital de ensino localizado no estado do Rio Grande do
Sul, Brasil. Participaram 12 familiares de 10 pacientes que esta-
vam realizando tratamento quimioterapico. Os familiares fo-
ram todos contatados na sala de espera do servico de quimio-
terapia, mas foram incluidos no estudo apenas aqueles com 18
anos ou mais que apresentassem condigdes fisicas e psicocog-
nitivas para conceder a entrevista e que estivessem acompa-
nhando pacientes com idade acima de 18 anos em tratamento
quimioterapico, conforme previam nossos critérios de inclusao.

Para a obtengao dos dados, utilizou-se a entrevista semies-
truturada e gravada, que foi planejada a partir das seguintes
questdes norteadoras: como foi receber o diagnostico de can-
cer de seu familiar? O que vocé sentiu e o que pensou? Como a
sua familia se reorganizou diante do diagnostico? A coleta dos
dados foi realizada nos meses de abril e maio de 2014, em lo-
cal reservado, a fim de preservar a privacidade do participante.

Os dados obtidos foram analisados a partir da analise de
conteldo modalidade tematica’, seguindo-se trés etapas. Na
primeira, as entrevistas foram transcritas e organizadas; depois,
foram lidas repetidamente, a fim de se apreenderem os senti-
dos presentes no relato dos participantes. Na segunda etapa,
houve o agrupamento das falas conforme semelhanca tema-
tica, gerando a organizacido em categorias tematicas. Por fim,
na terceira fase, os resultados foram analisados, interpretados e
discutidos com base na literatura.

O protocolo da pesquisa foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos, conforme parecer n°
29863514.3.0000.5346 e observou as diretrizes e normas regu-
lamentadoras da Resolugdo n° 466/2012 do Conselho Nacio-
nal de Satde. Os participantes assinaram o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido (TCLE). Para preservar o anonimato
dos participantes, utilizou-se como codigos a letra E, de entre-
vistado, e um niimero ordinal a ela subsequente (1, 2, 3...), con-
forme a ordem de realizagdo das entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Foram entrevistados 12 familiares de 10 pacientes diagnos-
ticados com céncer. Todos os participantes do estudo eram do
sexo feminino (mée, irmd, tia, neta, sobrinha, filhas e esposas de pa-
cientes), com idades entre 19 e 78 anos. Em relacdo a escolaridade,
seis tinham ensino fundamental incompleto e seis o ensino mé-
dio completo. Quanto a profissao, uma era cuidadora de idosos,
uma comercidria, uma cozinheira, uma estudante, duas agriculto-
ras, duas professoras e quatro do lar. No tocante ao tipo de cancer
do familiar doente, cinco eram de pulméo, dois eram de mama,
um de estdmago, colorretal, testiculo e linfoma, respectivamente.

A partir da analise do contetido dos depoimentos, emergiram
duas categorias tematicas: o impacto da revelagdo do diagndstico
de céncer e sentimentos frente a revelagdo do diagnostico.
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Essa categoria foi estabelecida a partir do sentido atribui-
do pelas familias a ocasido da revelacio do diagndstico. A no-
ticia do cancer, de acordo com os dados obridos, revela-se sur-
preendente e inesperada, pois as familias até entdo considera-
vam seu familiar uma pessoa saudavel.

Bateu como uma bomba. E o que a gente ia fazer?
Uma pessoa que nunca tomou um remédio, nunca to-
mou uma medicagéo para nada. Ela ndo tem pressdo
alta, ndo tem nada. (E2)

A gente ndo esperava uma coisa dessas. Tu nunca espe-
ras que uma sobrinha vé ter isso ou um filho... E dificil! (E10).

Nos depoimentos, é reforcada a perspectiva de que quando o
diagnostico de cancer é descoberto de modo inesperado constitui-
-se em um evento que inquieta e aflige as pessoas. Resultado seme-
Ihante foi encontrado em estudo que descreveu a experiéncia de
vida de mulheres com céncer de ovario, em que se constatou que a
revelagdo do diagndstico foi algo “chocante”, uma vez que essas mu-
Iheres consideravam-se, antes do diagnostico, pessoas saudaveis.®

Contudo, notou-se que, para alguns participantes, a reve-
lagdo do diagndstico de cancer do familiar é tida como algo ja
esperado pela familia, devido ao estilo de vida da pessoa aco-
metida, a comportamentos pouco saudaveis e ao uso de subs-
tancias nocivas que se constituem como fatores desencade-
antes do cancer. Em outros casos, a recepc¢ao da noticia como
algo previsivel deveu-se ao fato de o doente vir postergando ja
ha algum tempo a busca por diagndstico.

O meu intimo sempre dizia que ia aparecer alguma
coisa, porque ndo ia continuar assim, fumando e bebendo
trago, sem aparecer uma coisa. Ja tem problema de pul-
méo hd tempos. E fumante. Entdo, néo foi surpresa (E3).

O meu pai ja ndo estava bem. Ele foi procurar o mé-
dico ja ruim, quase em ultimos. Eu diria que isso ja vinha
se estendendo hd muito tempo. Ele sempre empurrando
com a barriga, empurrando... Entdo, a gente estava mais
ou menos preparado para alguma coisa ruim (E6).

Estudo retrospectivo que buscou identificar fatores que
levam ao diagnostico tardio das neoplasias evidenciou que o
atraso no diagndstico de cancer implica retardar o tratamento
especializado da doenca. O estudo verificou ainda que, embora
em doencas avangadas essa demora nao se correlacione com
pior prognostico, em pacientes com salde limitada o tempo
para ser feito o diagnostico e ser iniciado o tratamento deve ser
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o menor possivel, a fim de que uma doenga potencialmente
curavel ndo se torne incuravel?

Diante da impossibilidade de alterar a situagdo do diagnos-
tico, os familiares sentem-se inconformados e questionam o por-
qué do surgimento da doenca na sua familia. Foi possivel observar
que, durante o periodo de descoberta do diagndstico, os questio-
namentos sdo, muitas vezes, decorrentes da inconformidade com
a situagdo e da tristeza em relagdo as perspectivas e ao futuro.

A mde dela envelheceu um monte. A gente vé que en-
velheceu, que a pessoa sofreu bastante de saber. Sempre
pergunta por que ndo é com ela (E10).

Nés paramos com tudo. As minhas filhas achavam
que ndo podia ser! [...] Até agora parece que ndo é verda-
de... Dd tanta tristeza (E12).

Evidencia-se, nos depoimentos, que a inconformidade com o
fato de o adoecimento ter atingido aquele familiar em especial bem
como a incredibilidade em relacdo ao diagnostico podem estar re-
lacionados & ndo aceitacio da doenga, manifestacio considerada
normal em situagdes dessa natureza.”® A familia, normalmente, pas-
sa por diversos estagios de adaptagao apos a revelagdo do diagnds-
tico de cancer. Os estagios do luto, apresentados por Kiibler-Ross,
podem ser adaptados para o adoecimento cronico: negagéo e iso-
lamento, raiva, barganha, depressdo e aceitagdo. Entre essas fases,
a negacdo é um dos estagios que pode ser comprovado neste es-
tudo, pois é usada por quase todas as pessoas como uma defesa
temporaria, que pode ser logo substituida pela aceitagéo parcial.”®

Outro aspecto percebido como desencadeador de questio-
namentos em relagdo ao adoecimento foi a proximidade que os
familiares tém com o ente acometido. Isso pode ser uma condi-
cdo que gera dificuldade na aceitagio da doenga nesse contexto.

Pra mim foi bem complicado, porque eu era muito
agarrada com ele. (£9)

Pra mim esta sendo muito dificil, porque faz 18 anos
que estamos juntos. (E11)

A revelagdo do diagndstico de cancer trouxe dor e sofri-
mento as familias do estudo, principalmente quando se tratava
de parente proximo. Estudos revelam que a familia que possui
contato intimo com o paciente com cancer necessita de um
suporte social, ja que ela sofre forte abalo quando recebe a no-
ticia de que uma pessoa que é referéncia possui uma doenga
tida como terminal."" Além disso, identificou-se uma perspecti-
va que esta intimamente relacionada ao fato de as familias con-
siderarem mais aceitavel quando esse tipo de doenga acomete
pessoas idosas em vez de pessoas jovens.
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A gente nunca conviveu com essa doenga. A gente
ja lidou com doengas na familia, mas foram doengas que
ndo eram assim tdo graves. Como em pai e mde da gen-
te, que sdo pessoas mais velhas, mas uma pessoa jovem
é dificil (E10).

Ele acha que o pai é novo, que ndo podia ter uma do-
enca dessas (E12).

Destaca-se, nos depoimentos, que a juventude é associada
a vitalidade, de maneira que quando a doenga atinge uma pes-
soa jovem, rompem-se todas as expectativas quanto ao seu fu-
turo, transformando os projetos de vida em frustragido. A morte
de uma pessoa idosa em decorréncia do cancer é em geral, mais
bem tolerada do que o surgimento da doenga em outra pessoa,
mais jovem, do mesmo grupo familiar. Além disso, os participan-
tes percebem a morte como uma possibilidade concreta diante
da confirmagéo do diagnostico de cancer, devido as experiéncias
negativas anteriores que tiveram em relagio a doenga.

Néo sei se era negativismo meu, mas eu tive mui-
tos exemplos na familia... Familia de sangue mesmo. Sdo
muitos que tiveram cancer e morreram (E7).

A minha mde também morreu de cancer. Quando
eu soube pensei: serd que vai ser como o da mde? Serd que
vou perdé-lo bem cedo? (E11).

Os depoimentos mostram que as familias projetam na si-
tuagao de adoecimento a possibilidade de reedicdo de expe-
riéncias de perdas anteriores de familiares por cancer. Assim,
ao ser comparada com tais experiéncias, a vivéncia atual passa
a ser visualizada com a expectativa de uma finitude concreta.
A adaptagdo individual e familiar a situagéo de crise instalada
depender, entre outros aspectos, da qualidade das interagdes
entre os integrantes da familia bem como dos significados atri-
buidos a doenga,® os quais sdo construidos de modo singular.

Nessa perspectiva, como forma de lidar com a revelacido
do diagnostico, os familiares procuram néo falar/pensar sobre
a doenga, utilizando a negacdo como um mecanismo de en-
frentamento para se protegerem e para aliviarem o sofrimento.

A gente procura nem falar, porque ela [familiar doen-
te] também ndo gosta de falar (E1).

Eu proibild em casa. Eu disse: eu proibo alguém de fa-
lar! Tinha vizinhos que chegavam Id em casa e s6 queriam
falar de morte, de gente que morreu com cancer. Eu disse:
ndo se fala em doenga aqui dentro de casa! Aqui é s6 ale-
gria! Néo se fala mais nada perto dele! (E8).
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A revelagéo do diagndstico de cancer gera movimento en-
tre os membros da familia, geralmente no sentido de promover
prote¢do ao familiar doente e de manter uma possivel harmonia
na unidade familiar. Com esse objetivo, a familia procura evitar
comentarios que possam trazer a tona os medos por eles senti-
dos, suscitar sofrimentos, gerar discussdes desagradaveis e pes-
simistas. Assim, prefere ocultar ou até mesmo abster-se de falar
sobre o diagndstico e sobre a situagdo de satde do familiar.”

Em contrapartida, a revelagdo do diagndstico de cancer
trouxe elementos positivos para o ambito familiar, tais como o
fortalecimento do vinculo afetivo, a aproximagdo entre irmaos, a
mobilizagao da familia em torno do planejamento de agdes futu-
ras para o cuidado e o bem-estar do seu familiar doente. Desta-
ca-se que, quando um membro da familia € acometido por uma
doenga, a enfermidade em si exerce a fungéo de demandar re-
cursos fisicos, emocionais e financeiros, os quais podem surgir a
partir do sistema de apoio criado no ambiente familiar.”

A gente nunca o deixa sozinho. Sempre damos o ma-
ximo de atengdo pra ele ndo ficar abatido. (E9)

Agora tudo ¢ ele primeiro. Fazer as coisas pra ele, ficar
junto. E ele se sente bem quando estd todo mundo junto (E12).

A familia que busca uma relagéo saudavel manifesta o de-
sejo de atender, da melhor maneira possivel, todas as necessi-
dades do familiar doente. Ela expressa amor, carinho e ainda
possui a capacidade de compartilhar dividas e dividir conheci-
mento sobre aquilo que a rodeia.

Essa categoria formou-se a partir de temas relacionados
aos sentimentos que a revelagdo do diagnostico ocasionou nos
familiares. Nesse sentido, a palavra utilizada para descrever o
modo como a familia recebeu o diagnéstico foi “impacto”, ter-
mo que pode ser definido como uma intensa sensagao, gera-
dora de emocéo e abalo moral, causada por um acontecimen-
to chocante, uma impressdo muito forte, profunda, provocada
por efeitos diversos.® Os participantes do estudo associam o
impacto do diagndstico a sentimentos de tristeza, sofrimento,
medo de perder a pessoa e de ficar s no mundo.

E um impacto! Dd um desespero! Eu passava sé cho-
rando... [...] Eu disse: agora so falta eu adoecer também. E

eu preciso cuidar dela (E1).

Eu fiquei muito triste! Eu e o meu filho sentimos mui-
ta tristeza. Parece que tiraram o chdo da gente (E2).
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A gente sofre que nem bicho! Atinge toda a familia...
Néo € so ele ndo! (E5).

Pelos depoimentos, percebe-se que a revelagio do diag-
nostico de cancer afeta toda a familia. Isso também é evi-
denciado em outros estudos sobre o momento da revela-
¢do do diagnostico de cancer, demonstrando que as pes-
soas envolvidas vivenciam diversas manifestagdes psiquicas
e comportamentais, tais como medo, ansiedade, angUstia,
frustracdo, desamparo, inseguranga.'®” Todavia, apesar do
impacto que o diagnostico causa, alguns familiares buscam
forgas para minimizar a tristeza e o sofrimento, buscam con-
digdes para controlar a si mesmos e, assim, conseguir ajudar
o familiar doente.

Ele néo queria que eu chorasse perto dele, para ele
ndo chorar. Até agora eu ndo choro (E4).

Estou me preparando ainda, porque vai ser dificil,
mas eu tenho que ser mais forte que todos os meus filhos
e que ele também (chora). Eu preciso ser forte (E12).

Embora se sintam desamparados e se reconhecam frageis,
alguns familiares tendem a assumir e manter a postura de “for-
tes’, para auxiliar a pessoa doente e apoiar a familia como um
todo. Pode-se inferir que a revelagdo do diagnostico imprime
uma dualidade de sentimentos a experiéncia, pois apesar dos
aspectos negativos causados pela descoberta do cancer, apds o
primeiro impacto ou simultaneamente os familiares comegam
a ter sentimentos positivos, como esperanca, fé e otimismo
quanto ao futuro, o que, de certa forma, contribui para irem
abrandando a sensagao de incerteza e fragilidade, presente des-
de 0o momento da revelagdo do diagndstico.

Mas isso vai passar. Se Deus quiser, ele vai melhorar! (E4).

Vamos vencer e superar! Venha o que vier, a gente
vai enfrentar! Tudo vem pra nés melhorarmos, mesmo na
dor a gente cresce (EG).

[...] eu acho que o que vem pra ti tu tem que passar.
Tu tens que ter fé e acreditar (E8).

Frente as incertezas advindas da situacdo de saude do fa-
miliar, inclusive no que diz respeito a possibilidade de sua mor-
te, a familia busca, em suas crencas, elementos que a mobilizem
positivamente, que a ajudem a identificar recursos que impul-
sionem sentimentos de confianca e esperanca e a capacida-
de de superacdo. Assim, motivada pelos sentimentos positivos
que emergem, a familia se percebe capaz de superar o sofri-

DOI: 10.5935/1415-2762.20150056

mento causado pela doenca e, também, de enfrentar o que es-
tiver por vir no decorrer do processo de adoecimento.”

As familias que conseguem resgatar os sentimentos positi-
vos tém condi¢Oes de reorganizar sua rotina para que o enfren-
tamento seja possivel. Mesmo que a doenga apresente situa-
¢bes adversas para o paciente e para a familia, a for¢a do grupo
contribui para superar as dificuldades, levando a mais cultivo
do amor, do respeito e da gratiddo entre seus membros.” Nes-
sa perspectiva, a familia pode constituir-se como alicerce para
o integrante doente, 0 qual, sem seu apoio, poderia ter mais di-
ficuldade em lidar com as consequéncias advindas da doenca e
do processo terapéutico.”

A revelacdo do diagndstico de cancer suscita questiona-
mentos que revelam a necessidade de a familia tentar entender,
racionalmente, o que esta acontecendo. Assim, pode-se iden-
tificar que alguns participantes n4o tinham clareza da situagéo
do seu familiar, sentindo-se angustiados e preocupados em re-
lagdo ao futuro, por desconhecerem a doenca, que para eles
era algo novo, ndo vivenciado anteriormente, e de ignorarem
seu nivel de gravidade e seu processo terapéutico.

Eu fiquei mais nervosa porque ndo tinha conheci-
mento. Depois, eu busquei conversar com os médicos,
com as enfermeiras (E2).

Eu nunca tive contato com esse negécio de pessoas
doentes, com essa doenca. Eu ndo entendia por que fazia
a quimioterapia antes da cirurgia. Eu achava que fazia
sempre depois (E10).

O desconhecimento em relagdo a doenca e as formas de
tratamento constitui uma dimensdo da experiéncia que, gra-
dativamente, vai sendo sanada a partir das conversas com os
profissionais da satide e dos questionamentos dirigidos a eles.
Alguns familiares reconhecem o estigma do cancer e conside-
ram que essa imagem ajuda a aumentar o medo e a preocupa-
¢do em relagdo ao que pode vir a acontecer com o seu familiar.
A ideia presente ainda hoje, na sociedade, relaciona o cancer a
crenga de que seu portador esta condenado a morrer. Esse es-
tigma € historico, devido as poucas chances de cura de que um
paciente oncoldgico dispunha tempos atras.”

Os resultados do estudo que descreveu o modo pelo qual
amorte de pessoas com cancer € apresentada pelos filmes pro-
duzidos em Hollywood/Estados Unidos demonstraram que os
personagens morrem em quase todos os filmes e, naqueles em
que sobrevivem, projeta-se o enunciado de que logo morre-
rao. Essa dramatizagdo feita pelo cinema remete a estigmati-
zagdo do cancer, a qual é fortemente presente na atualidade e
representa um viés a partir do qual muitos dialogos, imagens e
situacgdes reais de vida sdo reconstruidos, repercutindo na civi-
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lizacdo contemporanea. Essa percepcdo pode ser evidenciada
entre os participantes do estudo.

A palavra cancer? Ela é mais doida de escutar, do que
dizer um tumor. Ela é mais forte, atinge mais rdapido os
que estdo em roda. A palavra é muito pesada! (E3).

Porque é esse tabu cancer! Claro que cada cancer ¢
um cancer, mas esse tabu cancer é pesado (E6).

nem melhor entendimento sobre a experiéncia e a dindmica da
familia que cuida e acompanha seu ente no processo de ado-
ecimento, de modo a favorecer a reflexdo dos profissionais de
salide acerca da importancia de humanizar a assisténcia ao pa-
ciente e a seus familiares.
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