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Resumo

O estudo objetivou descrever a dindmica relacional familiar e como esta pode ter contribuido
para o adoecimento do individuo com Leucemia Mieloide Crénica (LMC), assim como, a
ocorréncia de mudancas apds o diagndstico e o enfrentamento da doenca. Foram entrevistados
dezoito pacientes em quimioterapia oral para LMC, de ambos os sexos, sendo que os dados
foram analisados quantitativa e qualitativamente, com base na analise de conteido de Bardin.
Identificou-se relacdo entre a dindmica familiar e o processo salde-doenca e o relato de
vivéncias significativas, principalmente no ambiente familiar, no momento, ou antes, do
diagnostico. Tal diagnéstico provocou mudancas tanto na familia como nos pacientes. O
estudo permitiu identificar vivéncias, emocGes e significados a partir da percepcdo do
paciente oncologico.

Palavras-chave: leucemia mieloide cronica; percepcéo; relagdes familiares; quimioterapia.

Abstract

Perception of cancer patients with chronic myeloid leukemia on his family dynamics

The study aimed to describe the relational family dynamics and how this may have
contributed to the illness of the individual with Chronic Myeloid Leukemia (CML), as well as
the occurrence of changes after diagnosis and coping with the disease. Eighteen patients in
CML oral chemotherapy were interviewed, of both sexes. The quantitative and qualitative
data were analyzed based on content analysis of Bardin. We identified relationship between
family dynamics and health-disease process and the reporting of significant experiences,
especially in the family environment at the time or prior to diagnosis. The diagnosis caused
changes in the family and in patients. The study identified experiences, emotions and
meanings from the perception of cancer patients.

Keywords: chronic myeloid leukemia; perception; family relationships; chemotherapy.

Introducéo constituem  uma  unidade  afetiva,
emocional, social e econbmica, com
A familia, na perspectiva sistémica, regras, crencas e mitos compartilhados
compde-se de um conjunto de pessoas que (Fréaguas, 2009).
interagem entre si, sdo interdependentes e
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Minuchin e Fishman (2007)
entendem que a estrutura familiar é
constituida por padrdes de interacdo que
conduzem ao funcionamento de seus
membros, desenhando comportamentos e
interacdes, sendo que Lidchi e Einsenstein
(2004) citam ser um sistema vivo no qual
hd periodos de desequilibrio que se
alternam com periodos de homeostase,
responsabilizando-se tanto pelo cuidado
como pelo desenvolvimento interno, social
e cultural. Dessa forma, ao conhecer a
estrutura familiar, sua composicdo, funcées
e papeis, compreende-se melhor a relagdo
entre seus membros e 0 que esta relagéo
influencia no binbmio salde-doenca
(Nascimento, Rocha & Hayes, 2005).

Na area da psicossomatica, estudos
que visam relacionar 0s  aspectos
bioldgicos e psicoldgicos na relacdo saude-
doenca tém evidenciado que o sistema
familiar influencia e € influenciado pelo
processo saude e doenca de seus membros
e 0s sintomas estariam relacionados a
situacdo familiar (Ferreira, Muller & Jorge,
2006). Para Mello Filho (2004) ¢é
importante observar a familia desde o
diagnostico até as etapas finais do
tratamento de um céncer, considerando a
qualidade do relacionamento familiar
como um dos aspectos que contribuem
para os desencadeantes deste.

Existem diferentes maneiras de

pensar a relagdo familia-doenca. Para

Bielemann (2003) uma delas seria como a
familia enfrenta a doenga, ja que diante de
uma enfermidade, a familia vive momentos
de sofrimento, desespero, medo e
impoténcia, assumindo novos papéis para
proteger e atender as necessidades de seu
ente enfermo. Caetano, Fernandes, Marcon
e Decesaro (2011) mencionam gue esses
diversos sentimentos provenientes do
diagnostico podem fortalecer ou abalar os
vinculos, ocasionando uma desordem
familiar. Um estudo com pacientes adultos
de leucemia mieloide aguda mostrou que o
diagnostico esta relacionado ao impacto da
doenca na familia, a interrupcdo da rotina
familiar devido ao tratamento, a sobrecarga
financeira da familia e a mudancas nos
papéis familiares (Souza & Gorini, 2006).

Uma segunda maneira de pensar a
relacdo familia-doenca seria como a
familia se relaciona ao aparecimento da
doenca, ja que ela é o elemento que
sintetiza a producdo de saude em escala
microssocial, cumprindo fungdes como
desenvolvimento bioldgico, psicoldgico e
social do individuo, sendo que mudangas
na vida familiar sdo capazes de provocar
alteracBes emocionais e fisicas (Bernal,
2003).

O Instituto Nacional do Cancer
(INCA) aponta que o céncer e outras
doencas cronicas ndo transmissiveis estao
se tornando cada vez mais comuns e

podem causar danos para as familias,
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principalmente quando a estrutura destas
(INCA,2013).

Estimativas da Organizacdo Mundial da

sofre modificacOes

Salde (OMS) indicam que para 0 ano de
2030, seréo 27 milhdes de casos de cancer,
17 milhdes de mortes e 75 milhGes de
pessoas vivas com a doenga, sendo 0 maior
efeito em paises de baixa e média renda.
No Brasil, em 2014 e 2015, serdo
aproximadamente 576 mil novos casos de
cancer, por ano (INCA, 2013).

Apesar dos avangos em relacédo ao
tratamento, o cancer ainda é visto como
uma doenca fatal (Borges et al., 2006), e
para Rossi e Santos (2003), faz com que o
sujeito se confronte com a questdo do
imponderavel, da finitude e da morte, além
dos planos elaborados para e com a
familia. Kovéacs (2014) refere que o
diagnostico de tal doenca gera um temor de
sofrimento, de perdas, de ajustamento
social e preparacdo pessoal. Assim,
segundo Moraes (2003), o paciente
oncologico se reconheca como alguém
vulneravel, impotente, limitado e sem
autonomia, ndo permitindo que descubram
seus verdadeiros sentimentos, ao passo que
os familiares e outras pessoas a sua volta
reagem da mesma forma, seja por medo,
ansiedade ou inseguranga, iniciando um
verdadeiro jogo de “esconde-esconde”.

O diagnédstico de leucemia gera
mudancas repentinas e drasticas na rotina

tanto da familia como do paciente, uma

vez que ndo e visto apenas como um
conjunto de sintomas, tendo ainda, uma
representacdo simbolica, moral, social e
psicoldgica, levando consigo carga de
sofrimento e expectativas das mais
variadas (Monteiro, Veloso, Sousa &
Morais, 2008). Dessa forma, analisando o
papel que uma doenca, principalmente o
cancer, ocupa na estrutura familiar e na
fantasia do paciente, torna-se necessario
compreender a dinamica relacional
familiar e as mudancas que podem ocorrer
na mesma com o diagnostico e ao longo do
tratamento na visdo do paciente. O
presente estudo objetivou investigar como
pacientes com Leucemia Mieloide Croénica
(LMC) vivenciam a dinamica familiar
relacional e como esta se relaciona ao

diagnostico e tratamento da doenca.

Metodologia

Participaram do estudo dezoito
pacientes em quimioterapia oral para LMC
no Hospital de Clinicas da Universidade
Federal do Triangulo Mineiro, Uberaba-
MG. Os entrevistados eram maiores de
dezoito anos e de ambos os géneros. Os
dados indicaram maior incidéncia da
doenca na faixa etaria de 70 — 80 anos
(27,8%) e em relacdo a escolaridade, a
maioria tinha ensino fundamental mais
frequentemente incompleto (44,4%) do que

completo (11,1%). (Tabela 1). Oito
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pacientes (44,4%) eram da cidade de Uberaba
e dez (55,6%) de cidades da regido.

Tabela |

Dados Demograficos, Uberaba, 2014 (n=18)

Variaveis n (%)
Género
Masculino 09 (50)
Feminino 09 (50)
Idade (em anos)
20-30 01 (5,6)
30-40 02 (11,2)
40 -50 03 (16,7)
50 - 60 03 (16,7)
60 - 70 04 (22,2)
70-80 05 (27,8)
Escolaridade
Né&o alfabetizado 01 (5,6)
Ensino Fundamental Incompleto 08 (44,4)
Ensino Fundamental Completo 02 (11,1)
Ensino Médio Incompleto 0 (0,0)
Ensino Médio Completo 02 (11,1)
Ensino Superior Incompleto 0 (0,0
Ensino Superior Completo 05 (27,8)

Os dados foram coletados por meio
de entrevista semiestruturada realizada
individualmente, utilizando roteiro
elaborado pelos pesquisadores para o
estudo. A entrevista consistiu em perguntas
sobre caracteristicas sociodemograficas,
doenca, tempo de diagndstico, tratamentos,
ocorréncia de outras doengas, estrutura
familiar, participacdo da familia no
tratamento, ocorréncia de vivéncias
significativas antes do  diagnostico,
mudangas apos o diagndstico e estratégias

de enfrentamento da doenga tanto do

paciente quanto de seus familiares. As
entrevistas foram audiogravadas por meio
de gravador digital de voz e depois
transcritas na integra para analise de dados.

Os  dados

analisados qualitativamente de acordo com

coletados  foram

a analise de conteido de Bardin, tendo
como foco central a interpretacdo e
categorizacdo das falas dos entrevistados o
que permitiu obter, por meio de
procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do contetdo das mensagens,

indicadores que permitissem a inferéncia
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de conhecimentos relativos as mensagens
(Bardin, 1979). Além disso, as respostas
agrupadas em categorias foram
quantificadas de acordo com o ndmero de
individuos que tiveram suas falas
enquadradas nestas. Apds categorizacao,
os dados foram interpretados segundo a
teoria familiar sistémica.

Os procedimentos seguidos pelo
estudo foram aprovados pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do  Tridangulo  Mineiro
573.359/2014). Todos o0s contatados

aceitaram

(protocolo
participar, receberam
explicacbes sobre o estudo por escrito e
assinaram o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido.

Resultados e Discussao

Nas entrevistas verificou-se que 0s
pacientes sabiam informar sobre o
diagnostico, sendo que 12 (66,7%)
conseguiram descrevé-lo corretamente. Os
seis (33,3%) entrevistados que nao
souberam informar o tipo de leucemia
apresentavam baixa escolaridade, com

ensino  fundamental incompleto  (4),

fundamental completo (1) e néo
alfabetizado (2). Estes mesmos
apresentavam diagnostico recente,

sugerindo falta de tempo para a aquisicao
do conhecimento, de aceitacio do

diagndstico ou amadurecimento da relagéo

médico-paciente.  Dezessete  (94,44%)
apresentavam  até dez anos  de
diagnostico/tratamento, com nove (50%)
de um a cinco anos (um paciente foi
diagnosticado hé 21 anos).

Treze (72,2%) tinham outras
doencas cronicas como hipertensao arterial
sistémica, diabetes mellitus, cardiopatias,
pneumopatias e um paciente com infecgéo
pelo virus da imunodeficiéncia humana
(HIV). Um dos entrevistados referiu
diagnostico de depressdo em decorréncia
da leucemia, estando em acompanhamento
psicoldgico.

Quanto a estrutura familiar, sete
(38,9%) dos entrevistados tinham parceiros
e 11 (61,1%) nédo (seis [54,5%] solteiros,
quatro [36,4%] divorciados e um [9,1%)]
vilvo). Entre os que tinham parceiros, 3
(42,8%) até 20 anos de unido e um (14,4%)
com 57 anos. Ainda, onze (61,1%) tinham
filhos.

Observou-se  que dentre  0s
pacientes em unido estavel, seis (85,7%)
sabiam descrever a doenca corretamente ou
0 nome do medicamento utilizado. Quatro
(66,7%) destes disseram enfrentar a doenca
e o tratamento com tranquilidade. Estes
dados sdo concordantes com estudo sobre
estado civil e sobrevivéncia em pacientes
com cancer que revelou que pacientes
casados tém menos chances de
desenvolverem  metastases do  que

pacientes solteiros, além de terem melhor
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acesso ao cuidado, pois seus conjuges 0s
encorajam a procurar atendimento e séo
fonte de apoio (Aizer et al., 2013).

Trés (16,7%) pacientes moravam
com a familia extensa (conjuge, filhos,
pais, netos e outros) e um (5,6%) com a
familia nuclear (conjuge, filhos e pais). Os
demais (61%) moravam com apenas algum
membro familiar, mais frequentemente
com os filhos ou conjuge (Gréfico I).

Apenas trés (16,7%) moravam sozinhos.

Gréfico |

Membros familiares com quem o0s
entrevistados residem, Uberaba, 2014 (n =
21)

Porcentagem
L N TS L O S
wn o =l L= w f=—1] (=l f=—) (= al
L L L L L L L | |

=
'

Pais  Conjuge  Filhos  Irmdos  Netos Avds

Membros familiares

Em relacdo ao apoio dado pela
familia no acompanhamento as consultas
médicas, oito pacientes (44,4%) eram
acompanhados por filhos, conjuges, pais
ou irmdos, tendo como justificativa do
acompanhamento a idade avancada e a
residéncia  distante do local de

atendimento, com necessidade de viagem.

Dos outros dez (55,6%) pacientes, sete
(70%) deles foram acompanhados por
algum familiar no inicio do tratamento nao
mais sendo acompanhados por melhora no
quadro clinico. Ainda, trés (30%) destes
pacientes preferiam ir sozinhos as
consultas por acreditarem que dessa forma
a familia ndo interferiria no tratamento.
Conforme o0 pensamento de Moraes
(2003), por sentir-se vulneravel, impotente
e sem autonomia, 0 paciente oncoldgico
prefere esconder seus sentimentos e o0 que
se passa com ele, ja que um de seus
temores é causar sofrimento a familia. Ou
ainda, tenta dar um significado a sua
enfermidade, responsabilizando-se pelo
tratamento (Tavares & Trad, 2005).

Os entrevistados também
assinalaram  fatos  importantes  que
aconteceram com eles ou na familia pouco
antes ou na época do diagndstico da
leucemia. Dezesseis (88,9%) relataram
uma ou mais vivéncias significativas,
sendo que treze (81,3%) pacientes
indicaram problemas familiares, como
contrariedades com filhos e cOnjuges,
mortes de membros familiares e separagdes
conjugais. Outras vivéncias narradas
estavam relacionadas a sobrecarga de
trabalho, mudanca de cidade, mudanca de
emprego, gravidez, ocorréncia de outras
doencas graves, desemprego e graduagdo
universitaria. Apenas dois (11,1%) néo

relataram fato significativo anterior ou no
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momento do diagndstico de leucemia. Séo
depoimentos dos entrevistados que
ilustram estas questdes: “Oh o que eu softri
antes foi uma separacdo, eu ja fui casado
também. Foi uma separacdo de um
relacionamento de uns treze anos, dez anos
de casado, treze juntos. Um mau
momento... o falecimento da minha avo

também”. (E09, masculino, 33 anos).

A gente tava passando por uma
dificuldade, a gente tava arrumando a
casa, fizemos dividas, né, e isso ai
pesou bastante na vida da gente. Sempre
meu pai ensinava pra gente ndo fazer
divida, né, entdo essa divida pra mim
ficou dificil. Foi uma divida desfocada,
sO que ja tamos vencendo ela, ja t&
vencendo ela, quase final do ano acaba,
mas mesmo assim isSoO  causa
dificuldades. Essa foi a dificuldade que
eu tive e pesou bastante. A gente fica
meio desconfortavel e triste, né (E11,

masculino, 71 anos).

A maioria dos fatos estressantes
anteriores a doenca relacionava-se a
familia, indicando que mesmo que a
doenca seja classificada em critérios
bioldgicos, é necessario juntar a estes o
desenvolvimento do individuo e da familia
(Rolland, 2011). Estudos sobre os
significados do cancer de mama em

familias mostraram que os participantes

pautavam a etiologia do céncer a uma
combinacdo de desequilibrio interno e
desequilibrio  na  relacdo  familiar,
especialmente a eventos estressantes como
morte de parentes préximos, problemas
pessoais de saude, separagdo, divorcio ou
viuvez, assim como, mudanca na situacao
financeira (Tavares & Trad, 2005; Santos
et al., 2009).

Sobre mudancas ocorridas na
familia apds o diagnostico de leucemia,
nove (50%) pacientes perceberam mais
preocupacao, unido, carinho, cuidado e fé.
J& em relacdo a si mesmos, onze (61,1%)

notaram mudancas como consideragdes

relacionadas a vida (4 - 36,4%),
impaciéncia (2 — 18,1%), desanimo (1 —
9,1%), conformismo (1 - 9,1%),

dificuldades em compreender as limitacGes
(1 - 9,1%), tranquilidade (1 — 9,1%) e
alegria (1 — 9,1%). Também referiram
mudangas alimentares, abstinéncia de
bebidas alcoodlicas e dificuldades sexuais,
acordando com o estudo de que o
diagnostico de doencgas graves como 0
cancer ¢ um momento de sofrimento e de
reestruturacdo da vida (Kovac, 2014).
Caetano et al. (2011) indicam que
distintos sentimentos podem surgir apds o
diagndstico de uma doenga, fortalecendo
ou enfraquecendo os vinculos familiares.
Assim, nove pacientes (50%) acreditavam
que seus sentimentos e percepgdes acerca

da familia também mudaram apds o
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diagndstico: valorizacdo (6 — 66,7%),
impaciéncia (2 — 22,2%), ineficiéncia (1 —
11,1%). Um membro da familia com
cancer determina uma reorganizacao
familiar que visa auxiliar o doente a
enfrentar a doenca e o tratamento (Ferreira,
Dupas, Costa & Sanches, 2010). Para 10
(55,6%) dos entrevistados a doenca
transformou o modo como a familia se
relacionava.

As estratégias para enfrentamento
da doenca e do tratamento incluiam manter
a rotina, fé e seguir o tratamento. A fé foi
caracterizada como  estratégia  de
enfrentamento tanto do paciente como de
seus familiares, trazendo a ideia, como
citado por Guerrero, Zago, Sawada e Pinto
(2011) de que tristeza e angustia sdo
sentimentos decorrentes da vivéncia do
cancer e por isso estratégias de
enfrentamento como a fé auxiliam o
paciente a seguir adiante com seus projetos
e ideais de vida. Ainda segundo os autores,
pacientes que expressam seus sentimentos
frente ao diagnostico como indiferentes
podem indicar uma forma de autocontrole,
de distanciamento dos sentimentos, de
dificil compartilhamento dos medos e nao

preocupacao com a propria saude.

Ai eu fui processar essas ideias na
minha cabeca né, porque € uma doenca
séria, Nndo € como pegar uma gripe,

entdo vocé questiona muita coisa. E um

tratamento continuo. Entdo, eu tenho
uma fé muito firme e naquela caminha
do hospital eu tive uma conversa muito
séria com Deus e eu sei que dali mesmo
eu ja sai assim “bom, entdo eu tenho
que encarar”’. Eu tenho familia, tenho os
filhos, tenho os netos e entdo vamo bora

(E18, feminino, 62 anos).

Os pacientes também consideraram
que unido, dialogo, respeito, amor e apoio
no relacionamento familiar ajudam a
enfrentar a doenca; enquanto desavenca,

dificuldade
atrapalharam.

desrespeito, financeira,

distancia, Igualmente,
perceberam que os familiares evitavam
falar sobre a doenca ou eram indiferentes.
Como o céncer € compreendido como
sinbnimo de sofrimento e morte, ao se
abordar tais temas com a familia,
possibilita-se que esta fale sobre o assunto
e adapte-se a realidade, uma vez que se
vive um luto antecipatério diante do
adoecimento fisico de seus integrantes

(Reis e Silva, 2009).

Acredito que eles ndo falam tudo,
porque talvez poderia... assim, pra me
preservar as vezes, de chorar ou alguma
coisa assim, entdo eles ndo dialoga
muito comigo, acho que cada um
guarda no seu coragdo, como eu
também néo fico falando tudo o que eu

penso ou deixo de pensar, ou 0 que eu
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sinto ou deixo de sentir pra eles, pra ndo
ocasionar pra eles também sofrimento,

né (E14, masculino, 40 anos).

Concluséao

O estudo evidenciou que O
diagnostico e tratamento de um cancer tém
significados que vdo além de suas
caracteristicas  biologicas, devendo-se
considerar as relagdes familiares na doenca
e atuacao.

Pacientes com baixa escolaridade e
tempo de diagnostico recente apresentaram
dificuldades na aquisi¢do do conhecimento
sobre a doenca, com possivel colaboracao
da imaturidade da relagdo médico-paciente
e inadequacdo das informacgdes ao nivel
cognitivo do paciente, sendo importante
também a fragmentacéo dos
conhecimentos sobre doenca e tratamento,
uma vez que o diagnostico de uma doenca
compreendida como  causadora de
sofrimento e de morte faz com que o
paciente ndo consiga entender tudo o que é
dito sobre a mesma.

Também se observou que a
dindmica familiar relacional influencia e é
influenciada pelo processo de saude e
doenga de seus membros, demonstrando
uma relagdo entre essa dindmica, o

diagndstico e o tratamento do cancer, como

apontado pelas referéncias. Vivéncias
significativas, principalmente no ambiente
familiar, foram relacionadas a época do
aparecimento do cancer e compreendidas
como geradoras de estresse. Por outro lado,
mesmo motivadora de estressores, a
familia associada a fé, é fonte de apoio
para 0 enfrentamento da doenca e
reestruturacao da vida.

Pacientes assinalaram a ocorréncia
de mudancas apds o diagnostico tanto na
familia como em seus sentimentos e
percepgdes acerca da mesma. Todavia,
evitar falar sobre a doenca e indiferenca da
familia é fator comum. Evidentemente,
assim como os familiares, os pacientes
também tém medo de que seus medos
sejam descobertos, e ainda se sentem
responsaveis pelo tratamento e pelo
sofrimento causado a familia.

Frente a sobrecarga de emocdes e
significados que o diagndstico de cancer
provoca, € importante que apoio
psicoldgico seja oferecido tanto ao
paciente quanto a seus familiares,
estabelecendo cuidados que promovam a
qualidade de vida por meio do alivio do
sofrimento inerente a situacdo. Tendo a
qualidade de vida como resultado de
multiplos fatores, 0 tratamento
medicamentoso pode ser mais eficaz no
controle da doenca se as condigOes

psicoldgicas do pacientes forem melhores.
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