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“O caminho é longo.
& preciso chegar até o fim.

O caminho é pedregoso.
& preciso desviar das pedras, quebrar as rochas e seguir

avante.

O caminho é perigoso.
E preciso ter coragem, correr os 1iscos, ergfrentar 0 perigo e
ser constante.

O caminho ndo estd feito.
E preciso ter uma vontade férrea, arancar espinhos,
derrubar barreiras, aterrando vales.

O caminho ds vezes escurece.
E preciso estar prevenido, ndo deixando nunca a limpada
sem azeite. Estar pronto para tudo o que acontece.

As vezes toda perspectiva de um caminko desaparece.
E preciso uma esperanca profunda, sem Lmites uma
esperanga que nunca desvanega.

Caminha sempre.

Ndo importa que haja quedas.

Importa sempre comegar de novo, quando necessério.

Caminhando sempre. ‘

Caminhante, ndo hd caminfo, faz-se o caminfio caminhando’.
André Luiz
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RESUMO

Esta pesquisa constituiu-se, de acordo com o objetivo proposto, para ‘Conhecer as
Representagdes Sociais do portador de cdncer e do famlltar que 0 assiste, relaczonando—as
com a qualidade de vida’ em dois momentos dlstmtos porém interligados. Um deles foi
estabelecido pela necessidade de se construir uma configuragdo significativa sobre o céncer, a
partir das representagdes de um grupo de portadores da doenga e de seus familiares. O outro,
foi de aplicar um modelo de avaliagdo dos parametros de quahdade de vida ao portador de
cncer, procurando explicitar associagdes entre expectativas de bem-estar e a convivéncia com
esta doenga. O referencial tedrico foi a Teoria das Representagdes Sociais. Fundamentando-me
na proposta metodolégica de Laurence Bardin, realizei a andlise do conteudo do grupo de
enfermos e dos familiares, a partir das entrevistas. Verifiquei que a representagdo do cancer se
apresenta com uma imagem negativa, que limita horizontes, ¢ uma fatalidade com iniimeros
incomodos orgéanicos, embora aparega como um desafio aceitavel que leva a reflexdo positiva
da vida. O familiar tém uma imagem representacional semelhante e tenta compreender os

comportamentos e limites do enfermo, ajudando, sendo um suporte.



ABSTRACT

A research was conducted, according to the stated objective, to develop
“knowledge on the Social Representations of the cancer afflicted patient and his/her assisting
Sfamily, relating such representations to life quality” along two moments which, being distinct,
are nevertheless interconnected. One moment was established by the need to build a significant
configuration on cancer, from the representation of a group with the disease, and their families.
The other sought to apply to the cancer patient an evaluative model for life quality parameters,
in an effort to make explicit those associations between well-being expectations and the living
along with the disease. The theoretical reference was the Social Representations Theory. Based
on Laurence Bardin’s methodological proposal, the author conducted a contents analysis for
the group of sick persons and their families, based on interviews. Cancer representation was
seen to have a negative image, limiting horizons and related to many organic upsets, seeming
nevertheless to be an acceptable challenge leading to the positive reflectioning about life. The
family member holds a similar representationél image, trying to understand the sick person’s
behaviors and limitations, offering help and support.
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1 - INTRODUGAO

“Gnotis te auton”
(Conhece-te a ti mesmo)
Socrates

Desde a antiguidade, o céncer sempre transitou com a roupagem de um ente
misterioso. Nos papiros egipcios, representando a idéia de maldi¢do e morte, criando-se mitos,
fantasias e temores. No desenrolar da historia humana, o0 medo profundo da doenga que leva a
morte, fortaleceu-se na memoria coletiva. Tanto que, segundo Murad e Katz (1996, p. 3),
“desde os tempos de Hipdcrates, os pacientes tém reagido com medo, angistia e desespero
ao diagndstico de cdncer”. A imagem representacional desenhada € de que cancer é sindnimo
de dor, sofrimento, incapacidade e morte.

Atualmente, o cancer € considerado um dos males do século, concorrendo com a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida - (SIDA), na disputa das doengas, de dificil controle.
Mas, segundo o Ministério da Saude/Pro-Onco (1995, p. 7), “curiosamente o cdncer é, na
atualidade a doenga crénico degenerativa mais temida, mesmo sendo a tinica que apresenta
real possibilidade de cura, principalmente se diagnosticado precocemente”.

Nem sempre as fronteiras entre a possibilidade da cura ou a impossibilidade da
mesma sdo tdo nitidas que nos imponham delimita¢Ses. O termo cancer, no imaginario social,
significa o estertor desta doenga cronica, que mata € mutila a vida em todos os niveis. Como
no dizer de Beyers & Dudas (1989, p. 196), “o cdncer é diferente de qualquer outra doenga
humana. Ele pode dfetar qualquer drgdo do corpo e causar distirbios em vdrios sistemas do
organismo”.

O céncer se constituiu, ao longo dos tempos, sem duvida, num grande desafio para
a ciéncia, e, neste Século, a ciéncia da um grande salto quanto ao tratamento, principalmente
apos a Segunda Guerra Mundial, com a utilizagio de protocolos de medicagdes antiblasticas,
possibilitando que varios tumores, quando diagnosticados precocemente, sejam potencialmente

curaveis, dentre eles, segundo Casciato & Lowitz (1988), a doenga de Hodgkin, a leucemia

linféide aguda em criangas, o linfoma de Burk, o coriocarcinoma, o sarcoma de Ewing, o



linfoma histiocitico, o tumor de Wilms, o carcinoma testicular, o rabdomiosarcoma
embrionario, o linfoma nodular misto e o retinoblastoma. Mas, enquanto alguns portadores da
doenga podem ser curados, outros tantos permaneceram, durante um periodo de suas vidas,
com a doenga, numa empreitada dolorosa pela recuperag@o.

O portador de céncer inicia a sua jornada, com o diagnodstico da doenga muitas
vezes tardio, e vislumbra uma trajetoria com grandes possibilidades de dor e sofrimento. Ouve
constantemente as estatisticas, retratadas em percentuais de cura, de eficicia das medicagdes,
de sobrevida provavel e até a provavel data da morte. A vida se apresenta numa constante
batalha entre ‘o que ¢ possivel se fazer’ ¢ quando ‘ndo se tem mais nada a fazer’. Mas a
medida que as pesquisas avangam, também a abordagem se modifica; ha, atualmente, uma luta
contra o tempo, pela vida, mas ja inicia tambérh, a passos tropegos, a busca pela vivéncia de
uma methor qualidade de vida, apesar do cincer, numa mudan¢a de paradigmas e conforme
Schavelzon (1992, p. 15),

considero que qualquer que seja a duragcdo provavel da vida, a situa¢do
fisica, emocional e tudo que os envolve devem ser reconhecidas e
assistidas (...) a duragdo da vida ndo pode ser prioridade exclusiva.
Também a qualidade dessa vida e a qualidade do morrer.

Refletir sobre esta nova tendéncia € um desafio, € neste trabalho, busco realizar/
um estudo das representagdes sociais sobre o cincer, com um grupo de sessenta pessoas
envolvidas diretamente, enquanto portadores da doenga, ¢ indiretamente, enﬁuanto familiares
com vinculo significativo que assistem este portador durante o processo de cioenga. E, nesta
caminhada, no decorrer da minha experiéncia profissional, num processo de aprendizagem
pessoal e profissional muito rico, ao longo dos anos assistindo o portador de cancer como
enfermeira assistencial na drea de oncologia clinica € onco-hematologia, tanto em nivel
ambulatorial como hospitalar, numa instituicdo piblica e especializada em oncologia,
constituiu-se um interesse continuo em aperfeicoar a pratica assistencial prestada e a
compreender o fendmeno que cerca a doenga e suas inter-relagdes com a vida num refletir
constante. Esses exercicios de reflexdo da realidade que se apresenta, levou-me a reconstruir
conceitos e agdes, buscando vivenciar uma assisténcia de enfermagem voltada para o cuidar,
buscando a melhoria ou elevagido da qualidade de vida desta pessoa com cancer.

Entdo, considerando a necessidade de uma melhor compreensdo sobre a vivéncia
do individuo e da familia com o cancer, de suas representagdes e interagdes, expectativas e

limitagGes frente ao processo de doenga para nortear as agdes de enfermagem, definiu-se como



situagdio problema neste estudo a seguinte questdo: quais as representagdes sociais do
portador de cdncer e dos familiares que o assistem sobre o processo de doenga, na
perspectiva da qualidade de vida?

Este trabalho néo teve a pretencio de abordar temas novos, mas sim de realizar um
exercicio de reflexdo, que pretende contribuir para a enfermagem oncolégica, oferecendo a
comunidade profissional subsidios para a elaboragdo de novos estudos e aperfeicoamento dos
modelos assistenciais voltado ao portador de céncer.

Meu objetivo foi o de conhecer e analisar as representagées sociais sobre o
cdncer, tanto do portador de cincer como do familiar que o assiste, relacionando-as com a

qualidade de vida.



2 - REVISAO DA LITERATURA

“Saber é poder definir. Quando duas pessoas discutem,
devem saber primeiro sobre o que discutem. Se isto ndo for
previamente definido, na discussdo poderd suceder que os
dois usem a mesma palavra com sentidos diferentes, ou
duas palavras diferentes com o mesmo sentido”

Socrates

2.1 - Cdncer: aspectos gerais

Segundo a Organizagdo Mundial de Saide (1990, p. 13), o céncer constitui-se uma
das principais causas de morte e sofrimento no mundo. A cada ano sdo diagnosticados cerca de
sete milhdes de casos novos, a metade em paises em desenvolvimento, sendo que cerca de
cinco milhdes de pessoas morrem anualmente. Esses dados de prevaléncia indicam que existe
na atualidade quatorze milhdes de pessoas com cancer no mundo.

O cancer ¢ uma _doeng:a conhecida desde a antigiiidade. Vamos encontrar
referéncias em papiros egipcios (1200 aC) e na Grécia Antiga (500 aC). Hipdcrates (460-370
aC) foi quem descreveu, pela primeira vez, o céncer, utilizando os termos carcinos e
carcinoma, definindo-o como um mal grave, com um progndstico ruim. E o periodo da
medicina empirica, que utiliza a observagdo do prognéstico natural das enfermidades.
Mediante a observagio, Hipdcrates estabeleceu as bases da epidemiologia e relacionou o
surgimento das doengas com a influéncia do meio ambiente. Os quatro elementos: ar, fogo,
terra e dgua que, em combinagfio com o organismo produziam calor, umidade, frio, dentre
outros, podiam ocasionar enfermidades, pelo desequilibrio. Esta concepgdio vinha ampliar a
teoria dos quatro humores (sangue, muco, bilis amarela e bilis negra), de Empédocles. Foram
realizadas uma série de descri¢des de cinceres de pele, mama, Gtero e de alguns 6rgdos
internos. Neste contexto, os fatores causais da doenca ndo tinham a magia ou o castigo como
se acreditava na época pré-hipocratica. O exercicio da medicina estava separado da religifio e
da filosofia, apesar de manter uma associagdo com ambas (Newell, apud De Vita, 1984).

Kowacs, apud Nascimento-Schulze (1995, p. 192) coloca que:



nos escritos de Hipocrates ha a afirmagdo de que o estado de saude era
evidéncia de que o individuo tinha um estado de harmonia entre suas
instdncias internas, bem como, com o meio ambiente.(...) Hipdcrates
afirmava também que a mente afeta o corpo.

Galeno, no século II, foi a autoridade médica mais proeminente, anterior ao
Renascimento, e acreditava que o cancer era produzido por um excesso de bilis negra e que
devia deixar-se o enfermo sem tratamento. A bilis negra era uma substincia produzida pelo
baco e estdmago. Estrutura o conceito de pneuma, como o principio que mantinha o equilibrio
vital (Rodrigues, 1982). Galeno também observou que a a tendéncia ao cancer era mais
freqiiente na mulher deprimida do que nas mais alegres (Kowacs, M. J. et al, apud
Nascimento-Schulze, 1995). Os arabes, no século X, descreveram algumas teorias acerca do
cancer, tendo como base os conhecimentos de Hipdcrates.

Mas, com o avanco da medicina, muitos trabalhos publicados desde o final do
século XVI, se ocuparam com a etiologia do céncer, dentre eles o de Bernardino Ramazzini
(1713), que observou que o cancer de mama era mais frequente nas freiras do que nas
mulheres em geral, principalmente nas mulheres com filhos. Em 1761, Jonhn Hill percebeu a
associacdo do céncer, principalmente de cabega e pescogo, nos homens com o habito de
aspirar rapé. Em 1770, Rigoni-Stern correlacionou que a mulher solteira, sem filthos, tem maior
risco de cancer de mama e menor risco de cancer de utero e a mulher casada tem maior risco
de céncer de utero do que de mama. Por volta de 1775, Percival Pott relacionou o cincer de
escroto com a exposi¢do dos jovens limpadores de chaminé, em Londres (De Vita, 1984).

Segundo Beland & Passos (1979), foi em 1838 que surgiu o conceito de céncer,
como um crescimento anormal, desordenado e autbnomo das células, com uma uma
capacidade ilimitada de se reproduzir, sem obedecer a uma finalidade especifica do organismo.
Em 1849, Bennett sugeriu que o excesso de alimentagdo pode desempenhar um papel na
génese do cancer. Em 1908, Williams observou baixa frequéncia de céncer em pessoas
vegetarianas e estabeleceu a associacdo entre cancer e estilo de vida. Em 1913, Stevenson
observou que a incidéncia de mortalidade por céncer de mama foi mais alta em mulheres
solteiras, que nas casadas maiores de 45 anos. Em 1926, apés o estudo de Russell, em 1912,
sobre a nutri¢dio e o cancer entre os monjes dos monastérios beneditinos, surgiu a idéia de que
a comida, particularmente a carne, contribuia para a origem do céncer ¢ que podia estar
relacionada ao cancer intestinal. Ja, em 1931, Smith dirigiu o primeiro estudo sobre a relagéo
do cancer de colo uterfno com o nivel sdcio-econdmico e constatou uma maior freqii€éncia nas
classes mais baixas (De Vita, 1984). |

Logan encontrou taxas mais altas de céncer cérvico-uterino em mulheres casadas e
vitvas do que em solteiras, em 1949. Ganon e Rojel observam que a prosmicuidade sexual

deve ser um fator importante na etiologia do cancer cérvico-uterino, através de um estudo de



20 anos, entre religiosas de conventos canadenses. Rojel sugere a importancia da atividade
sexual na etiologia deste tipo de cancer, tendo uma incidéncia maior nas prostitutas do que nas
mulheres em geral. De Ward foi o primeiro a apresentar dados, que apoiam uma diferenca
etiologica para o cincer de mama na pré e pos menopausa. Wynder e Graham realizaram o
primeiro estudo relacionando céncer de pulmfo ao consumo de cigarros, em 1950 (De Vita,
1984). Mas, foi somente a partir da década de 40, com o avango significativo das pesquisas,
com a utilizagio da mostarda nitrogenada e de outras drogas antiblasticas no tratamento dos
tumores, que o cancer passou a ser controlado com mais efetividade.

O céancer ndo representa uma Unica doenga, mas um processo comum a um grupo
heterogéneo de doengas que diferem em sua etiologia, frequéncia e manifestagdes clinicas. E
classificado como uma doenga cronico-degenerativa e, conforme define Willis, patologista
americano em 1948, citado por De Vita (1984, p. 14),

o cdncer é uma massa anémala, cujo crescimento excede e ndo estd
coordenado como nos tecidos normais. A proliferagdo das células ocorre
de forma desordenada e rdpida, diferencia-se do tecido de origem,
ultrapassando os seus limites e dissemina-se pelas estruturas do
organismo.

A massa de tecido que forma este novo crescimento € conhecida como neoplasia.
O processo pelo qual as células normais sfo transformadas em células cancerigenas ou
neoplasicas é conhecido como carcinogénese. O inicio de um tumor se processa a partir da
transformagio do genoma celular, de modo que a célula adquire caracteristicas diferenciadas
da célula-mie. Esta transformacgio ocorre pela interferéncia dos agentes cancerigenos na
estrutura do DNA, levando a mutagdes no mecanismo genético da célula. O ciclo da divisdo
celular foi descrito pela primeira vez por Howard e Pelc, em 1951, usando P como marcador
das células que sintetizam o DNA (Hellman, apud De Vita, 1984).

O organismo fisico € constituido primordialmente pela unidade basica de estrutura
e funcionamento - a célula. H4 aproximadamente 60 bilhdes de células num organismo adulto.
O céncer cresce por invasdo das estruturas proximas incluindo vasos sangiiineos, linfaticos e
nervos €, também, pode metastizar & distancia. Fidler, apud De Vita (1984), refere que o
processo de ‘metastase pode ocorrer através da trasmissdo da doenga de um 6rgéo para outro
por extenso, por disseminaggo direta e por disseminagdo linfatico-hematogénica.

De acordo com Otto (1994), numerosas teorias ¢ hipoteses tém-se proposto a
explicar a causa exata do surgimento do cancer, mas, at¢ o momento, apesar do grande
numero de pesquisas sobre essas patologias, sua etiologia € desconhecida.

Newell, apud De Vita (1984), observa que a identificacdo da causa de uma
enfermidade crénica parece ser uma tarefa ficil, mas o cancer, como no caso de outras

. A R ) I n
enfermidades cronicas, raramente tem uma causa Unica. Os estudos epidemiologicos vém



demostrando que a existéncia de uma série de fatores, dentre os quais, idade, sexo, raga, estilo
de vida, origem étnica, estado de saude, exposi¢do a um ou mais agentes cancerigenos, podem
tornar-se fatores determinantes do surgimento de um cancer. O cincer ndo ¢ uma enfermidade
unica, mas constitui um grupo de mais de cem doengas epidemiologicamente distintas.

Nesse processo, o cancer € considerado uma lesdo ou tumor maligno, segundo De
Vita (1984), quando cresce invadindo as estruturas vizinhas, incluindo a rede sanguinea,
linfatica e nervosa, num crescimento rapido, com alto grau de mitose, sendo as células pouco
diferenciadas e capazes de metastase a distancia.

A metastase € definida como o crescimento de uma ou mais células neoplasicas, a
disténcia da neoplasia de origem (sitio primario). A migragdo dessas células ocorrem através
do sistema sanguineo, linfatico, pela expansdo da doenga e pelo transporte mecénico através
do ato cirurgico (De Vita, 1984), mas, conforme Love, apud UICC (1991), com o
aperfeicoamento das técnicas cirlirgicas, o transporte mecénico ja nfo € tdo frequente.

® Atualmente, as modalidades de tratamento do céncer sdo: cirurgia, quimioterapia,
radioterapia, bioterapia. A cirurgia, durante muito tempo, foi o tinico método de tratamento do
cancer. Com o avango das técnicas cirGrgicas € do conhecimento do mecanismo de
disseminagéo, a ressec¢éo dos tumores em areas mais extensas tornou-se possivel, permitindo,
em muitos casos, o controle e a cura da doenga (De Vita, 1984).

Segundo Otto (1994), 60% dos pacientes com cancer sio tratados por radiagdo em
um periodo de sua vida. A radioterapia para cancer iniciou-se em 1889 € o cobalto a partir de
1952. A radiag@o ioniozante através de raios ou particulas desestabilizam a sintese e danificam
os filamentos do DNA, perdendo a célula a capacidade de divisdo celular.

Conforme De Vita (1984), a quimioterapia € o tratamento que utiliza substéncias
quimicas citotdxicas, citoliticas, hormonais ou imunoterapicas, como os modificadores da
resposta biologica. No final do século XIX, a quimioterapia era utilizada principalmente, no
tratamento de doengas infecciosas, através de antibidticos, mas foi a partir da década de
quarenta, com o uso terapéutico da mostarda nitrogenada no tratamento do cancer, que a
quimioterapia passou a ser um método de tratamento de doengas neopldsicas. As drogas

Teitotoxicas atuam na célula, alterando a sintese ou duplicagdo do DNA, através de varios
mecanismos de a¢fo e na prevengdo de desenvolvimentos das metastases.

O estadiamento € realizado para a avaliagdo da extensdo e disseminacdo da doenga.
Segundo Schwartsmann (1991), as formas de estadiamento mais comuns sdo as propostas pela
Union International Contre Cancer (UICC) e pela American Joit Commitee on Cancer Staging
(AJC).

O céancer, no Brasil, esta incluido entre as quatro primeiras causas de morte, ao

lado de doengas cardiovasculares, doengas infecciosas e parasitarias, afec¢des do periodo



perinatal e causas externas, tais comc; acidentes de transito e de trabalho (Ministério da
Saude/Pro-Onco, 1995). Encontramos uma situagdo, na qual coexistem a ocorréncia de
doengas relativas a pobreza, caracteristicas de paises subdesenvolvidos, como as parasitarias e
infecciosas, € doengas crbnico-degenerativas ndo transmissiveis, relacionadas com o
desenvolvimento da industrializagdo, das agressdes ao meio ambiente € ao homem, tipicas dos
paises desenvolvidos (Ministério da Saude/Pro-Onco, 1995).

- Segundo a OMS, o Brasil estd no décimo quinto lugar na mortalidade por céncer
(M.S, 1992). A estimativa de cancer, para 1997, segundo o Ministério da Satude (1996), foi de
91.800 casos confirmados, excluindo as causas mortis por parada cardio-respiratoria, ulceras
géstricas e outras, que encobrem o preconceito e o estigma do cancer no Brasil.

A incidéncia de cancer, segundo a Organizacio Mundial de Saude (OMS, 1990),
para o ano 2000, ¢ de um caso para cada grupo de quatro pessoas, dos quais somente um tergo
terd a remissdo completa da doenga e 80% dos casos estardo associados a fatores de risco
potencialmente preveniveis.

A prevengdo abrangeria duas dimensOes: a prevengdo primaria, através do
esclarecimento, informagdo/educagdo e da melhoria das condi¢des de vida e de trabalho, € a
prevengdo secundaria, através da detecgfio e tratamento precoce do céncer, que levaria a
remissdo da doenga e & cura, em potencial.

A abordagem do cancer no Brasil, na quase totalidade dos Servicos de Saude
limita-se a terapéutica curativa, ou seja, cirurgia, quimioterapia e radioterapia. Os programas
de prevengdo, quando existentes, ficam restritos a detec¢do precoce do cincer de mama e
cérvico-uterino. Nas cambanhas informativas privilegiam-se somente o auto-exame de mama €
os riscos do uso do alcool e fumo. Apesar do desenvolvimento tecnolégico, a maior parte da
populagdo brasileira nfio tem acesso aos servigos de saude, para uma simples avaliagdo clinica,
devido ao caos do sistema de saude. Geralmente, o cancer é detectado, quando ja ha
metastases disseminadas. O individuo com céancer detectado tardiamente, ou que, apds a
abordagem terapéutica, tem a doenca evoluida, ficando refrataria as medidas convencionais,
muitas vezes é desassistido e excluido, vivendo o tempo que lhe resta na dor, no sofrimento,
marginalizado a uma condi¢do de vida, na qual a dignidade e o respeito humano ndo sdo
considerados.

Das doengas cronico-degenerativas, a incidéncia do cincer tem-se mostrado estar
relacionado com o estilo de vida, conforme afirmam Casciato e Lowitz (1991), quando refere
que 50% dos cénceres estdo relacionados a fatores dietéticos, 35% ao tabagismo e 5% pela

exposicdo a agentes cancerigenos € somente 10% tem origem desconhecida.



0 Atualmente, os estudos demostram que varios fatores associados poderdio ser os
agentes no surgimento da doenga. Segundo o Ministério da Satide/Pro-Onco (1990), os fatores -

de risco mais expressivos sdo:

€ o0 aumento da expectativa de vida ao nascer. No Brasil, de 33,7%, em 1900 a
63%, em 1980, resultando no aumento do niimero de pessoas na faixa etaria
dos 35 aos 65 anos, principalmente da terceira idade, que é o grupo mais
suscetivel a doengas cronicas, como é o caso do cncer;

@ os processos de industrializagdo e urbanizagfo, principalmente apds a Segunda
Grande Guerra Mundial, que provocaram grandes modificagGes nos habitos e
estilo de vida das pessoas, aumentando o tabagismo, o alcoolismo
(principalmente entre as mulheres e adolescentes) e o estresse, dentre outros;

® a exposicdo dos trabalhadores a riscos ocupacionais, principalmente aos agentes
quimicos, fisicos e bioldgicos, nos seus locais de trabalho, muitos com efeitos
carcinogénicos;

€ o avango tecnolégico no setor da satide, principalmente com o controle das
doengas infecto-contagiosas e parasitarias, que diminuem a mortalidade e

morbidade.

®  Estes determinantes sociais, expectativa de vida, industrializagdo, urbanizagfo e o
avango tecnologico, junto a fatores ambientais, tais como: polui¢do do solo, ar e agua
constituem os fatores de risco em potencial do cancer, que atualmente estdo sendo estudados
juntamente com a genética.

Segundo o Ministério da Satde (1995), o cincer vem sendo uma importante causa
de morte na fase produtiva, necessitando, conforme Franco (1990), um maior investimento na
educagdo da populagdo, para modificar o quadro epidemiolégico do céncer no Brasil,
principalmente por que se sabe que o estilo de vida e os habitos influenciam no surgimento da
doenga.

« & No Brasil, a atengfo ao céncer, no que se relaciona a prevengdo e ao diagndstico
precoce, ¢ ineficiente. Os casos de cancer, geralmente, sdo diagnosticados na fase avangada da
doenga, quando os recursos terapéuticos tém uma acdo limitada. Certas localizagdes das
neoplasias malignas, como o cancer de boca € o cérvico-uterino (M.S/Pro-Onco, 1990), sdo
teoricamente de facil diagnéstico e com possibilidade de cura completa, quando tratados
adequadamente na fase inicial. Mas, na maioria desses casos, os enfermos iniciam o tratamento
em estadios avangados € uma parcela consideravel busca assisténcia quando ja se encontra fora
de possibilidades terapéuticas (FPT). Segundo Schéeller et al (1993, p. 01),
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apesar de todo o progresso obtido durante este século, hoje, somente
50% de todos os pacientes com cdncer invasivo, podem esperar estar
vivos, livres de doenga, cinco anos apos o diagnostico. A maioria dos
pacientes, portanto, morrerdo de sua doenga, enfrentando a dor e outros
sintomas, além de problemas de ordem psico-social, emocional e
espiritual.

Essas situagdes refletem as contradi¢des do setor de saide no Brasil na ultima

década.

2.2 - Cdncer e qualidade de vida

Nas décadas de setenta e oitenta, a maioria das pesquisas na area de enfermagem
oncologica concentravam-se nos temas relativos as atitudes e experiéncias dos enfermeiros no
cuidado ao paciente com céncer, principalmente em tratamento quimioterapico ou com doenga
avangada. Alguns estudos foram realizados sobre o processo de comunicagdo paciente-
profissional e, recentemente, na identificagio das necessidades dos pacientes e de seus
familiares, através da quantificagdo e mensuragdo de padrdes de sintomas e de qualidade de
vida (Doyle, 1995).

Conforme Twycross (1986, p. 8),

qualidade de vida é a satisfacdo subjetiva experimentada e/ou
expressada pelo individuo, sendo influenciada pelos aspectos pessoais,
fisico, psicolégico, social e espiritual. Hd uma boa qualidade de vida,
quando as aspiracdes dos individuos estdo satisfeitas e cumpridas na
existéncia atual.

Para Calman (1984), a perda da qualidade de vida ocorre, quando existe uma
grande divergéncia entre as aspiragdes e a experiéncia real. J4 Campbel (1981) argumenta que
felicidade e satisfagdo sfio conceitos diferentes. A satisfagdo implica numa experiéncia
cognitiva, enquanto a felicidade sugere uma experiéncia do sentimento ou afeto, sendo
elementos existenciais importantes para a manutengfo de uma boa qualidade de vida.

@ A Organizagdo Mundial de Saude (1990, p. 11)) contempla a qualidade de vida,
principalmente para a pessoa portadora de cancer avancado, referindo que, quando o cancer se
torna refratario ou pouco responsivo do tratamento convencional “...a meta é a de possibilitar
a melhor qualidade de vida possivel ao paciente e sua familia”. No entanto, a abordagem a
pessoa que sofre o impacto das mudangas provocadas pela doenga, tais como o diagndstico, o

tratamento, o estigma social, dentre outros, também deverd ser norteada pelo paradigma da
qualidade de vida.
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Alguns trabalhos publicados sobre a qualidade de vida tém como pardmetro a
escala de mensuragio de Karnofsky muito utilizada na avaliagio da capacidade da atividade
fisica e funcional do paciente. Esta escala ndo privilegia os aspectos psicologicos e sociais,
(Germino, 1987). v

& Para Padilha et al (1990), a qualidade de vida ¢ uma construggio dindmica, que leva
a mudanca de valores individuais sobre a vida. Portanto, ela assume diferentes conotagées,
dependendo do momento no qual se encontre o portador de céncer. Para Frank-Stromberg
(1984) a mensuracdo da qualidade deve estar baseada nos atributos intelectuais, corporais ¢
espirituais da pessoa.

Segundo Germino (1987), o manejo dos sintomas, principalmente da angustia tem
sido o maior foco das pesquisas de enfermagem oncologica. As intervengées dirigidas para
previnir ou aliviar este sintoma em pessoas com céincer frequentemente refletem a
multidimensionalidade da perspectiva da enfermagem. Informagio, relaxamento, pensamento
dirigido, toque terapéutico e suporte tém sido avaliados numa variedade de combinagdes com
a terapéutica médica tradicional. '

No entanto, essas interven¢des ndo consistem na prevengdo dos sintomas ou alivio
da angustia mas proporcionam o equilibrio, com a diminui¢do da ansiedade e o estimulo ao
auto-cuidado. Para Germino (1987, p. 300), “a qualidade de vida torna-se uma decisdo
pessoal mediante as escolhas da pessoa em procurar auxilio para diminuir os sintomas de
angustia”.

@ Blank (1989) afirma que o cincer € uma doenga cronica, geralmente de evolugdo
indolente podendo levar a restricdes fisicas, a depressdo ¢ ao isolamento. A depressdo ¢ a
tristeza sdo as primeiras reacdes de defesa, do significado social a doenga e Germain (1992)
refor¢a que estas reagdes sdo o primeiro passo para que os enfermos convivam com a realidade
da doenca. As dimensdes cognitiva, afetiva, fisica e funcional estdo envolvidas num processo
de adaptagdo as mudangas provocadas pela doenga e este ajustamento, dentro do possivel
ajudam a pessoa a conviver com a doenga e com a terapéutica (quimioterapia, radioterapia,
cirurgia) diminuindo os sintomas de estresse.

P A toxicidade da terapéutica, os efeitos colaterais ¢ as mutilagdes sdo fatores que
alteram a qualidade de vida. Segundo Greer & Moorey (1987), no portador de céncer a auto-
imagem fica comprometida com a doenga. O enfermo demora a restabelecer um sentimento de
‘esperanga. Mas, White, Richter & Fry (1992), estudando as reagdes da pessoa frente a imagem
corporal, observam que elas dependeram da personalidade do individuo, a percep¢do de sua
incapacidade fisica altera o estado psicolégico e consequentemente afetard as atividades

sociais. O retorno as atividades profissionais, mesmo estando fisicamente bem ¢ retardado pela
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ansiedade e depressdo. Para que este processo se modifique € necessario o apoio das pessoas
que lhe sejam significativas.

O medo, a incerteza, os tratamentos, segundo Mc Cafrey (1985, p. 155), leva a
ansiedade que “favorecerd ao aumento de ocorréncias de navisea e vomito antecipatorio,
especialmente em pacientes jovens e também afeta a vida sexual ”.

® De acordo com Berry (1992), ha efeitos negativos na qualidade de vida pelo
afastamento da pessoa com cincer das atividades ocupacionais, observando a importancia da
reintegracdo na atividade profissional. O retorno as atividades, mesmo estando fisicamente bem
pode ser retardado pela' ansiedade e depressdo, apesar de muitas vezes ser necessario o
afastamento definitivo pela doenga ou temporario do trabalho para o tratamento.

Ao defrontar-se com o cancer, o grupo familiar também sofre o impacto da doenca
¢, para Kristjanson (1994, p. 3),

a trajetoria da experiéncia/vivéncia do grupo familiar com o cdncer se
estende desde a fase do diagndstico, a fase aguda da doenga com o
tratamento  (cirurgia, quimioterapia, radioterapia), a remissdo,
reabilitagdo e a possibilidade de recidiva e a fase final da doenga.

© QOcorre significativas mudangas no nicleo familiar e, conforme Germino (1987),
estudando o impacto do céncer na familia, observou-se que, também havera alteragdes na
qualidade de vida da familia com a diminui¢do das horas de lazer e recreagdo, com as
mudancgas na hierarquia familiar, no aumento de algumas situagdes de estresse e tensdo e na
inseguranca no trabalho. Aumenta a ansiedade do familiar cuidador, com o prognéstico, com
as reponsabilidades assumidas e com a expectativa da morte. Muitas vezes, o familiar fica
dividido entre a necessidade de cuidar do enfermo e de manter a atividade profissional, de
ampliar a fonte de renda, pelo . aumento de gastos com o tratamento. Para Mc Millan (1994, p.
52), “a familia é o primeiro cuidador no processo de doenga”.

@ Qutro fator a ser considerado é a dificuldade de enfrentamento do familiar
enquanto cuidador, neste novo papel que assume frente ao enfermo, pois, todos os dias, a
familia se vé em contato direto com a dor, angustia, medo e soliddo, sentimentos fortes e
delatores da fragilidade humana (Smith, 1994).

® E de acordo com Raleigh (1992), a participagio da familia € importante quando ha
um bom relacionamento entre os seus membros. E o equilibrio entre o apoio e a superprotecio
¢ possivel, quando a familia tem conhecimento das reais limitagées e potenciais do enfermo.

« Ha familias que, na trajetéria da doenga, assumem a decisdo de manter o
diagndstico em sigilo, ou o progndstico, procurando proteger a pessoa das mas noticias, das
perdas e, conforme Aries (1988, p. 171),
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a primeira motivagdo da mentira foi o desejo de poupar o doente de
assumir a sua provag¢do. Mas, desde muito cedo, este sentimento cuja
origem nos ¢é desconhecida (a intolerdncia da morte do outro e a
confianga renovada do doente no seu circulo familiar), foi redescoberto
por um sentimento diferente, caracteristico da modernidade - evitar, ja
ndo ao doente mas a sociedade e ao proprio circulo de relagdes, o
incémodo e a emogdo demasiado forte, insustentdvel, morte em plena
vida feliz, pois se admite agora que a vida é sempre feliz ou deve parecé-
lo sempre.

¢ Conforme Reit & Lederberg, citados ﬁor Ribeiro (1994), a familia passa por um
processo ativo de adaptagdo ao processo de doenga: a fase aguda, que é caracterizada pelo
choque emocional causado pelo diagnoéstico de céncer e pelas reagSes individuais de cada
integrante da estrutura familiar; fase cronica, que se caracteriza pela consolidagdo e
estabilizagdo dos comportamentos ¢ a fase de resolugfo, quando ocorre o ébito - a elaboragéo
da perda e o luto (normal ou patologico) e, a remissdo ou a cura da doenga. Podendo o
familiar encontrar-se ora numa fase ora noutra, ou vivenciando todas as fases ao mesmo
tempo.

0 O portador de céncer e o familiar, na trajetoria da doenga, passardo por momentos
de angustia, tristeza, revolta, alegria, esperanga, e tantos outros, ciue provocario reflexGes,

novas agdes, numa jornada representada pela busca da cura ou pela desesperanca.
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3 - REFERENCIAL TEORICO

“Representacdo social é um conjunto de conceitos,
afirmagdes e explicagbes originadas no cotidiano, no
decurso das comunicagdes interindividuais. Elas sdo
equivalentes, em nossa sociedade, aos mitos e sistemas de
crengas das sociedades tradicionais; elas podem até
mesmo serem vistas como uma versdo contempordnea do
senso comum”.

Serge Moscovici

O desenvolvimento deste estudo deu-se a partir do referencial da Teoria das

B Representagdes Sociais. Este pressuposto tedrico possibilitou a compreenséo e a andlise das

representagdes do processo de doenca do portador de céncer e dos familiares que o assistem.

» £ fundamental registrar que, embora a Teoria das Representagdes Sociais represente uma

importante referéncia para a analise dos modos como o mundo € a experiéncia pessoal sdo

objetivados nas trocas entre seres humanos, nio tem conseguido responder a muitas das

facetas dos contetudos representacionais. Assim € que optei por apresentar de uma forma nova

0 conceito, para que se amplie o suficiente para dar conta do fendmeno ora estudado, na

perspectiva desejada neste estudo.

> Assim,eentendo a representacdo como a manifestagdo integrada ‘global’ do modo

como a pessoa apreende o mundo e seu proprio processo intimo, podendo ser compartithado

ou refletir um modo particular, principalmente naquelas situagdes em que a experiéncia é
subjetiva e envolve fatos cujo enfrentamento € negado.

‘& O conceito de representagiio social nasceu na sociologia e na antropologia, com
Durkheim e Lévi-Bruhl, mas a Teoria das Representa¢des Sociais propriamente dita, surgiu na
Europa, com a publicagdo, em 1961, do estudo “La Psychanalyse son Image et son Public”
de Serge Moscovici. Nessa perspectiva, a representagdo social se concretiza através da fala,
do gesto, do encontro no universo cotidiano. Partiu da concep¢do de Durkeim, que utilizava a
expressdo “‘representagdo coletiva”, para explicar a especificidade do pensamento social, em
relagdo ao pensamento individual.

® Segundo Moscovici (1978), a representacdo € composta de figuras e expressdes

socializadas, e a organizagio dessas imagens e da linguagem que as expressam se tornam
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~ comuns, podendo ser apreendidas através de um dado ou objeto exterior, ou modelando o que
¢ dado no exterior, na medida em que os individuos e os grupos se relacionam, de preferéncia
com os objetos, os atos € as situagdes constituidas por um conjunto de interagbes sociais.
Ocorre uma reprodugdo, mas que remodela os elementos, remaneja as estruturas,
reconstruindo o dado ou o objeto no contexto dos valores, das nogdes e das regras do
individuo. As representagdes, além de serem compartilhadas, sdo coletivamente produzidas e
construidas.

® Para Moscovici (1978, p. 26),

o dado externo jamais é acabado e unico; ele deixa muita liberdade de
Jjogo a atividade mental que se empenha de apreendé-lo. A linguagem
aproveita-se disso para circunscrevé-lo, arrasti-lo no fluxo de suas
associagdes, para impregnd-lo de suas metdforas e projeté-lo em seu
verdadeiro espago, que é simbalico.

@ Entdo, a representagdo social é, a0 mesmo tempo, o ‘sinal’ € a ‘reproducdo’ de
um objeto socialmente valorizado, ou melhor, no dizer de Moscovici (1978, p. 26), “¢ uma
modalidade de conhecimento particular que tem a fun¢do de elaborar o comportamento e a
comunicagdo entre os individuos”. Proponho associar aqui a idéia de um desenvolvimento
desta proposigdo, quando admito como representagio social também a experiéncia intima
diante de eventos que, embora possam ser vivenciados por iniimeras pessoas, sio sempre
percebidos de um modo muito particular, relativo a experiéncia em si, como no caso de uma
doenga. E fundamental, porém, o estudo da proposta teérica de Moscovici e de seus
seguidores, pois, na esséncia, a idéia aqui elaborada contém os elementos por eles
apresentados.

Segundo Wagner, apud Jovchelovitch et al (1994, p. 149), numa pesquisa, a
representacdo social pode apresentar-se numa dupla visdo, a primeira “é concebida como um
processo social que envolve comunicagdo e discurso, ao longo do qual significados e objetos
sociais sdo construidos e elaborados”, e, na segunda, a representacio € operacionalizada
como “estruturas individuais do conhecimento, simbolos e afetos distribuidos entre as
pessoas em grupos ou sociedades”.

Considerando o desenvolvimento da Teoria das Representagées Sociaisi foi na
Franga, inicialmente, que tais estudos mereceram atengdo de pesquisadores, dentre eles Jodelet

e

(1984, p. 5), que se refere a Representagéo Social como,
/—/

v . 5 - e,
uma forma de conhecimento, uma elaboragdo cognitiva, a qual individuos
sociais definidos por uma situagdo grupal realizam sob influéncia de
formas sociais e normas coletivas, dizendo respeito a comportamento
através da integragdo dos fatos, de suas rotinas prdticas e sua experiéncia
imediata,
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tornando-se um saber pratico.
_» Compreende-se, entdo, que as representagdes sociais se originam no cotidiano,
através da conduta individual, no transcorrer da comunicagfio e nas relagdes interpessoais. A
representagiio deve ser compreendida como uma forma de adquirir conhecimento e de
comunicar o conhecimento ji adquirido, auxiliando as pessoas a se apropriarem da realidade e
a manejar as ag¢Oes, objetivando a adaptagdo, o ajuste e a sobrevivéncia na realidade.
% ¥ Para Jodelet (s.d: 7), o conhecimento se constitui a partir de nossas experiéncias,
mas também de informagdes, saberes, modelos de pensamento que nds recebemos e
transmitimos pela tradi¢do, educacfio e comunicag@o social. Este processo passa, portanto,
pela comunicagdo. Entdo, uma pessoa com cancer pode compreender e interpretar a situagéo
de doenga, na qual se encontra, comportando-se diferentemente de outro que esteja passando
pelo mesmo processo. Portanto, a representagdo social ¢ uma preparagdio para a agdo, na
medida em que direciona o comportamento, remodela e reconstitui os elementos do meio em
que o comportamento ocorre.
Deriva dai a necessidade de compreender a linguagem e, segundo Lemos (1994, p.
07), “enquanto produto historico, traz representagdes, significados e valores existentes em
um grupo social e, como tal, é veiculo da ideologia do grupo”. Da mesma forma que, para o
homem, manter a linguagem € uma condi¢io importante no desenvolvimento do pensamento e
na expressio de experiéncias subjetivas, o conhecimento, a percepgéo e a pratica modificam-se
com a linguagem verbal, com a representagdo da pessoa, e, como Lane (1991) observa, ¢
através da linguagem que a pessoa expressa a sua visio de mundo. Em outras palavras,a as
_representagdes sociais se elaboram através e dentro das relagdes de comunicagédo. O portador
de clncer e o familiar exprimem, na sua representacdio, o sentido que eles ddo a sua
experiéncia, ou seja, a vivéncia cotidiana do processo de doenga e da vida que se apresenta e
da qualidade de vida que se almeja. E o processo pelo qual se estabelece a relagdo entre o
sujeito e o objeto, isto €, a pessoa € 0 cancer.
¢ Para Moscovici (1978, p. 48),
70 objeto estd inscrito num contexto ativo, dindmico, pois que é parcialmente
concebido pela pessoa ou a coletividade como prolongamento de seu

comportamento e s6 existe para eles enquanto fun¢do dos meios e dos
metddos que permitem conhecé-lo.

Com efeito, as imagens, as opinides, sio comumente apresentadas, estudadas e
pensadas tdo somente na medida em que traduzem a posi¢do ¢ a escala de valores de um
individuo ou de uma coletividade, e isso ocorre independente de ser compértilhada ou ser
individual.

Segundo Jodelet (s.d: 6), h4 uma maneira de interpretar € de pensar a nossa

realidade cotidiana, mais ou menos complexa, que passa pelas imagens que,
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condensam um conjunto de significacdes e sistemas de referéncia que nos
permite interpretar o que nos acontece, ver como dar um sentido ao
inesperado, pelas categorias que servem para classificar as circustdncias, os
fenomenos, os individuos com os quais nos temos afinidade e pelas teorias
que permitem decidir, estabelecer regras sobre ele.

4 A representagdo se refere ao contetdo psiquico concreto de um ato de pensamento
capaz de se tornar familiar, situar-se e se tornar presente em nosso universo interior, o qual
restitui simboélicamente alguma coisa ausente, ou a uma certa distdncia de nds. Entdo, em
relagdo ao processo de doenga, a representagdio social ¢ um momento intermediario entre o
conceito € a percepgdo, entre as imagens e as informagdes que possibilitam a formagio de
conduta ¢ a orientacio das comunicagdes sociais, levando ao processo de ancoragem e
objetificagdo (Palmonari & Doise, 1986).

§ Para Moscovici (1978), a objetificagdo e a ancoragem sdo processos fundamentais
na elaboragfio de uma representagdo social. A objetificagdo faz com que se torne real um
esquema conceitual, como o que se d4 a uma imagem uma contrapartida material que, segundo
Moscovici (1978, p. 110-111), resultara em “flexibilidade cognitiva”, ou melhor, “objetivar é
reabsorver o que era apenas inferéncia ou simbolo”. Com isto, ha a substitui¢do do percebido
pelo conhecido, diminuindo, no caso ora em estudo, a distincia entre o cincer € a realidade
vivida; j4 a ancoragem € o processo de trazer as representagdes s categorias e imagens
diarias, ligando-as a um ponto de referéncia reconhecivel. Dessa forma, o processo de
ancoragem significa classificar ¢ nomear o conhecimento em categorias, para ser interpretado,

analisado e justificado. Moscovici (1978, p. 173), refere que

mediante ao processo de ancoragem, a sociedade converte o objeto social
num instrumento de que ela pode dispor, e esse objeto é colocado numa
escala de preferéncia nas relagdes sociais existentes. Poder-se-ia dizer
ainda que a ancoragem transforma a ciéncia em quadro de referéncia e em
rede de significagdes.

Para Jodelet (s.d: 13),

um aspecto importante no processo de ancoragem, do ponto de vista da
andlise teorica de uma representagdo, é aquele no qual o grupo exprime
seus contornos e sua identidade pelo sentido que investe suas
representagoes.

A;{Sendo asssim, a classifica¢io ¢ a nomeacgio sio as duas maneiras de ancorar uma
representagdo, num processo de repensar, reexperimentar, explicar, qualificar e inscrever no
contexto concreto do individuo.

® Para Moscovici (1974, p. 130), o pensamento classificatério permite atingir varios
objetivos que nos sdo necessarios para nos orientarmos em nossas relagdes com o outro € com

o meio ambiente:
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faz-se uma escolha entre os diversos sistemas de categorias (e assim se
indicam as suas preferéncias); a defini¢do dos caracteres comuns permite
estabelecer uma equivaléncia (ou diferenca) entre os individuos; reconhece-
se um significado em certos comportamentos e a eles atribui um nome.

¥ E, no processo de objetifica¢io, aquilo que parece abstrato, ndo familiar,

desconhecido, transforma-se em um bloco de constru¢do da propria realidade, através da
materializagdo do desconhecido, pelo pensamento e linguagem; € o processo que procura
transformar o assunto abstrato em um contetido visivel e Jodelet (s.d: 11) o coloca como um
processo que leva a materializacio da palavra. Para Moscovici (1978, p. 174), “a
objetificagdo transfere a ciéncia para o dominio do ser e a ancoragem a delimita ao dominio
do fazer, a fim de contornar o interdito de comunicagdo”.

Entretanto, para que tal fato ocorra, € necessario:
¢ integrar a novidade, a idéia, modelar ¢ compor, ou seja, conhecer o fato novo, torna-lo

familiar;
¢ interpretar a realidade, na qual a idéia ¢ naturalizada, o percebido pelo concebido, ou seja,
traduzir o fato novo, ou interpreta-lo;

¢ orientar as condutas e as analogias sociais, ou seja, tomar decisdes e agir.

Assim, tanto a ancoragem quanto a objetificagfio sfio processos pelos quais agimos
com base na memoria, para possibilitar a familiarizagio com o fato, o armazenamento, a
identifica¢do, o reconhecimento, a fim de combina-los e reproduzi-los no mundo externo, para
criar um fato novo e introduzi-lo no universo individual. As representag¢Ges sociais, portanto se
constituem em modo de organizagdo objetiva de experiéncias, permitindo uma compreenséo
das categorias que congregam as vivéncias das pessoas como dados comuns entre elas.

Segundo Jodelet, apud Aratjo (1991, p. 33), hd algumas caracteristicas
fundamentais da representagéo:

ela é sempre a representacdo de um objeto; tem um cardter de metdfora e a
propriedade de tornar imutdvel o sensivel e a idéia, a percep¢do e o

conceito; tem uma caracteristica simbdlica significante e um cardter
construtivo, auténomo e criativo.

s  Ento, neste estudo, utilizamos os conceitos da teoria das representagdes sociais,
para analisar a representa¢fo do portador de cancer e seus familiares do processo de doenga -
cancer - num contexto historico e social, j4 que representar o cancer € construir formas de
pensar e explica-lo, assim como para realizar uma aproximagio do que seja qualidade de vida
para esse grupo em questio.

3 O cancer, sendo uma doenga de carater cronico-degenerativo, socialmente
representa-se como uma enfermidade sin6nimo de morte. Segundo Sontag (1984), o

diagnéstico de céancer leva a pessoa a resignagdo sobre a sua situagdo de vida e doenga, por
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estar socialmente estigmatizada e associada com a idéia de morte. Muitos estudos a
consideram uma doenga psicossomatica, outros como uma doenga social. Na verdade, os
fatores etiologicos apontam para provaveis causas, dentre elas o fator biolégico-genético,
social-ocupacional e o psicologico. H4, na atualidade, um interesse pelo estudo das
representagdes sociais na area do céancer. Nascimento-Schulze (1995), estudando as
representagOes sociais de pacientes portadores de cincer sobre o bindmio satide-doenga, corpo
e a morte, observou que eles apresentavam-se passivos em relagdo a sua condigdo de vida,
apontando para dois fatos: o primeiro, que o corpo clinico nio informava ao enfermo o
diagndstico € o progndstico e, o segundo, que o portador de cincer de classe social baixa tem
medo da dor.

¢ Spink & Gimenes (1997), estudando as representa¢ds sociais de satide-doenga-
cancer, buscando compreender as estratégias de enfrentamento e bem-estar psicologico das
mulheres ap6s o cancer de mama, referem que o enfrentamento e as representagdes estdo numa
relagdo dialética, pois, reelaborando-se a representagdio, permite-se o desenvolvimento de
estratégias novas de enfrentamento, a0 mesmo tempo em que permite um processo de
resignificagéo da doenga, principalmente nas fases de reabilitagdo p6s-mastectomia.

Conforme Spink, apud Jovchelovitch et al (1994, p. 129), os estudos centrados no

processo de elaboragdo das representacdes tem por objetivo entender a
constru¢cdo de teorias na interface entre explicagbes cognitivas,
investimentos afetivos e demandas concretas derivadas das ag¢bes no
cotidiano.

¢ A representagdo, como foi definida anteriormente, ¢ a manifestagdo integrada-
‘global’ do modo como o portador de céncer e o familiar apreendem o mundo num processo
que pode ser compartilhado ou que reflete um modo particular de suas concepgdes a serem
compartilhadas. Nesse compartilhar, ha aspectos fisicos, psico-emocionais, sociais, espirituais,
tendo como foco central a qualidade de vida, enquanto possibilidade do momento que o
enfermo atravessa no processo de doenca. E, pois, necessario compreender como € o que o
enfermo ¢ a familia compartilham, como se estabelecem os vinculos (afeto, culpa, medo,
enfrentamento, etc) entre ambos. Esse conhecimento possibilitara também a compreensdo do
compartilhar da equipe que assiste este enfermo, dos conflitos, vinculos, competéncia,
confiabilidade e seguranga, entre outros, que permeiam a pratica do cuidar/assistir ao enfermo

com cancer.
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4 - METODOLOGIA

“As representagbes sociais sdo entidades quase
tangiveis. Elas circulam, cruzam-se e se cristalizam
incessantemente através de uma fala, um gesto, um
encontro, em nosso universo cotidiano’.

Serge Moscovici

4.1 - Caracteristica Geral do Estudo

Considerando que o processo de doenga atinge o portador de céncer e sua familia,
elego esse grupo social para o desenvolvimento deste estudo, utilizando o referencial teérico
das Representagdes Sociais como instrumento, para conhecer ¢ analisar as representagdes
sobre o processo de doenga e a perspectiva de viverem ou ndo com qualidade de vida.

Concordo com Marconi & Lakatos (1982, p. 32), quando consideram que o
estudo, de um modo geral, pode tornar possivel a observagio da realidade, a partir do
contexto historico, na qual ela est4 inserida, ressaltando que

toda pesquisa deve basear-se em uma teoria que serve como ponto de
partida para uma investigag@o bem sucedida de um problema. A teoria,
sendo instrumento da ciéncia, é utilizada para conceituar os tipos de dados
a serem analisados. Para ser vdlida, deve apoiar-se em fatos observados e
provados, resultantes da pesquisa. A pesquisa dos problemas prdticos
pode levar a descoberta de principios bdsicos e, freqiientemente,
fornecer conhecimentos que tem aplica¢do imediata.

Esta pesquisa constituiu-se, de acordo com o objetivo proposto, em dois
momentos distintos, porém interligados. Um deles foi estabelecido pela necessidade de se
construir uma configuragfio significativa sobre o cancer, a partir das representagdes de um
grupo de portadores da doenca e de seus familiares. O outro foi de aplicar um modelo de
avaliacdo dos pardmetros de qualidade de vida ao portador de céancer, procurando explicitar
associagOes entre expectativas de bem-estar € a convivéncia com esta doenga.

" O estudo foi realizado com portadores de céncer, assistidos em trés Institui¢ées de
Saude da cidade de Florianopolis - SC, e seus familiares. As instituicdes que serviram de
campo para a pesquisa foram:
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Institui¢do A: Servico de Saide, publico, vinculado & Secretaria de Estado de
Satde de Santa Catarina, referéncia estadual na area de oncologia ¢ na América Latina, em
Cuidados Paliativos, pela Organizagdo Mundial de Satde - OMS. Atualmente, conta com uma
unidade ambulatorial que atua na area de oncologia clinica, onco-hematologia ¢ cuidados
paliativos € uma unidade hospitalar com quarenta e trés leitos distribuidos em duas unidades:
Oncologia Clinica/Onco-hematologia, com trinta leitos e a de Suporte Oncolégico, com treze
leitos.

Institui¢io B: Servico de Satde, publico, vinculado & Secretaria de Estado de
Satde de Santa Catarina, referéncia estadual na area materno-infantil e hospital ‘amigo da
crianga’, pela' UNICEF. Atualmente, conta com uma unidade de oncologia, com doze leitos
especificos para tumores ginecologicos.

Institui¢do C: Servigo de Saide, publico, vinculado & Secretaria de Estado de
Saude de Santa Catarina, sendo um hospital geral com cento e cinquenta leitos. Atualmente,
conta com doze leitos para a drea de onco-hematologia e dez leitos para oncologia clinica.

Para se ter acesso ao material empirico - as representa¢cGes que permeiam nas
relagdes com o individuo € a sua doenga - foi realizado um estudo de carater exploratdrio,
numa abordagem qualitativa, com sessenta pessoas diferenciadas em dois grupos, o de
portadores de cancer e o de familiares.

Optei por uma pesquisa qualitativa, porque concordo com Richardson (1989, p.
39), quando afirma que

...0s estudos de natureza qualitativa podem descrever a complexidade de
determinado problema, analisar a interagdo de certas varidveis,
compreender e classificar processos dindmicos vividos, por grupos
sociais, contribuir no processo de mudanga de determinado grupo e
possibilitar, em maior nivel de profundidade, o entendimento das
particularidades do comportamento do individuo. '

Busco retratar as representagdes desses dois grupos € as redes de significagdes que
permeiam este fenémeno social - o processo de doenga - levando em consideragdo néo s6 a
multiplicidade de dimensGes presentes, mas a necessidade de compreender e analisar as
representacdes sob estes diversos prismas. _

Utilizei a técnica de entrevista como uma ferramenta, por considerarmos adequada
ao estudo qualitativo, permitindo-nos uma vers3o dos processos pessoais de concep¢do da
realidade e um maior aprofundamento na complexidade deste fendmeno social, que estudos

quantitativos ndo permitiriam.

\
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4.2 - Seleciio da Populacio do Estudo

O objeto de trabalho nesta pesquisa sdo os portadores de cancer e os familiares que
os assistem. Para alcangar o objetivo proposto, realizei o estudo com sessenta pessoas

diferenciadas em dois grupos. Os critérios estabelecidos para a selegio dos dois grupos foram:

a) - 1° Grupo: pessoas com cancer
¢ ser portador de céncer;
¢ ter conhecimento do diagnostico;
+ ter idade superior a 14 anos;
+ nfo ter restricGes 4 comunicacdo oral;

¢ concordar em participar do estudo.

b) - 2° Grupo: familiares
» ¢ familiar com vinculo significativo com o enfermo (marido/esposa, filho/filha,
pai/mie, irma/irmo, etc) e que o esteja assistindo no domicilio e/ou em nivel
ambulatorial e hospitalar;
* ter conhecimento do diagnostico;
+ ter idade superior a 14 anos;
+ concordar em participar do estudo.

‘ Os critérios de sele¢do sofreram duas alteragdes no inicio da pesquisa. No projeto
inicial constava como critério a residéncia do enfermo e familiar na grande Florianopolis, sendo

este excluido na 1* semana, porque o local de residéncia para o estudo ndio seria um fator
limitante. Na Instituicdo A, os enfermos que estavam em tratamento quirniotérépico
ambulatorial tinham um retorno semanal, ou a cada vinte e oito dias, € eram acompanhados
pelo familiar; na unidade hospitalar, o tempo de permanéncia foi em média entre 15 a 20 dias
e no GAMA¥, as reunides s30 mensais, mas como as integrantes do grupo residem na Grande
Florianépolis, foi possivel o agendamento de encontros no domicilio ou mesmo no
ambulatdrio, conforme a opgéo das participantes.

Na Institui¢do B, a média de permanéncia intra-institucional foi entre 10 a 15 dias
e na Institui¢do C, entre 15 a 20 dias.

O critério de ter conhecimento do diagndstico foi incluido apés o teste de
validag¢@o do instrumento, quando observei que o nfo conhecimento do diagndstico era
um fator limitante para o alcance efetivo dos objetivos.

* GAMA - Grupo de Apoio a Mastectomizada



A proposta de estudo foi apresentada nas trés instituigdes para a autorizagio

formal .

Os participantes foram distribuidos como segue no Quadro 1.

Quadro 1 - Participantes do Estudo. Florian6polis-SC. 1996-97.

Instituicdo A Instituicdo B | Instituicio C
Ambulatério Hospital GAMA
Portador de 09 10 03 03 05
cancer
Familiares 09 10 03 03 05

7

4.3 - Coleta dos Dados

Para a coleta de dados, optamos pela técnica de entrevista informal, com um
roteiro de questdes abertas (Anexo 1 e 2), e utilizamos o gravador para registrar os dados em
fita cassete, visando obter as representacdes de interesse para o estudo e a aplicagio do
instrumento de Avalia¢do de Qualidade de Vida (Anexo 3), baseado em modelo utilizado na
UNICAMP* (Anexo 4), ‘Inventdrio de Qualidade de Vida’, que possibilitou a mensuragio do
grau de qualidade de vida do grupo de portadores de céncer em estudo. Naquela instituicio
vem sendo utilizado com os servidores e docentes.

Para a aplicagdo do instrumento de Avaliagdo de Qualidade de Vida, utilizamos
uma escala visual (Anexo 5), adaptada da escala de mensuragdo da dor do Servigo de
Cuidados Paliativos da Instituicdo A (Anexo 6), correlacionando forma geométrica e cor.
Tomei alguns cuidados para garantir o rigor metodolégico e, consegiientemente, a qualidade
do estudo realizado. Preocupamo-nos com a conducdo das entrevistas por ser uma técnica
que, de um lado, permite obter informa¢des uniformizadas, tanto a partir das proprias
questdes, quanto das inferéncias do entrevistador e, por outro lado, garante a expressdo livre
das idéias da pessoa. Realizei um teste de validagdo com dois enfermos e seus familiares da
Instituicio B, para verificar a viabilidade da aplicagdo do instrumento da pesquisa e
treinamento do entrevistador-pesquisador. Este passo se mostrou necessério, uma vez que se
trata de uma primeira experiéncia com este tipo de estudo. Na aplicagdo do instrumento de
avaliacdo da qualidade de vida também utilizei 0 mesmo processo e a utilizagdo da escala
visual permitiu aos participantes quantificar e dimensionar dados tdo subjetivos e pessoais de
suas vidas, como os aspectos fisico, psico-emocional, social, espiritual e ocupacional como

* UNICAMP - Universidade de Campinas - Sao Paulo
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vivéncias particulares associadas ao processo de diagnostico e tratamento do céncer.

A coleta de dados realizou-se de novembro/96 a abril/97.

Para assegurar o anonimato e o sigilo dos participantes do estudo adotei, para a
identificagdo dos grupos (portador de cancer e familiar), a seguinte escala de convengéo:

letra inicial do sobrenome
género: f - feminino

m - masculino
idade - o numero correspondente
Enfermo a idade em anos
Ex: Hf 50

Codigos de
identificacdo

Familiar letr:i inicial do §qbrenome

genéro: f - feminino

m - masculino

grau de parentesco: E - esposa, esposo

P - pai

M - mae

I - irm3, irméo

F - filha, filho

O - outros

Idade - o nimero correspondente a idade do
entrevistado em anos

Ex: HfF 25

Observagdo: quando houve sobrenomes com a mesma inicial, para evitar
problemas de identificagdo, usei a notagéo X1,Xz,...Xn sendo X a letra inicial do sobrenome e n
€ numero que corresponde ao enfermo ou familia.

4.4 - Analise dos Dados

A analise dos dados coletados foi realizada pelo método de anélise do conteudo
proposto por Laurence Bardin, como instrumento que possibilitou a interpretacdo das
representagdes sociais.

Segundo Bardin (1977, p. 38-9), a analise do conteudo

... aparece como um conjunto de técnicas de andlise das comunicagoes,
que utiliza procedimentos sistemdticos e objetivos de descricdo do
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conteudo das mensagens [...] a inteng¢do da andlise de conteido é a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de produgdo ou
eventualmente, de recepg¢do, inferéncia esta que recorre a indicadores
quantitativos ou ndo [...] Este aspecto diz respeito as causas ou
antecedentes da mensagem, quais as conseqiiéncias que um determinado
enunciado vai provocar? Isto se refere aos possiveis efeitos das
mensagens.

Com este método, foi possivel ir além da mensagem transmitida pelos grupos em
estudo, possibilitando o desvelar das representagdes que permeiam a vivéncia direta e indireta
do individuo com uma doenga cronica degenerativa como o céncer. Vivéncia esta que permite
o processo interativo e de relagdo entre o trindmio individuo - doenga - sociedade. As
linguagens oral e corporal foram os veiculos da mensagem desses individuos, permitindo uma
visdo objetiva e subjetiva, de forma harmoniosa, deste contexto histérico de suas vidas, muitas
vezes relacionando fala e concepgdo ou emocgdo, constituindo-se numa aproximagdo mais
identificada com a realidade verbalizada.

Concordo com Bardin (1977, p. 14), quando ressalta que “por detrds do discurso
aparente geralmente simbdlico e polissémico, esconde-se um sentido que convém desvendar”.

A anélise foi dindmica, permitindo a inser¢éo do enfermo e de seu familiar no seu
contexto real de vida, tornando possivel o desvelar de suas representa¢des. Entdo, utilizamos a
analise de conteido como ferramenta técnica para determinar as categorias representacionais
presentes no grupo de estudo que se relacionam com o céncer e a qualidade de vida.

Utilizamos as etapas metodolégicas propostas por Bardin (1977), para a
obtengdo dos resultados:

1* Etapa: Pré-analise
Foi a etapa de organizagdo. Iniciou-se com a transcrigdo das entrevistas dos
sessenta participantes e, apds a leitura, a discriminagdo do material para a analise.

2" Etapa: Exploracdo do material

Foi a etapa de andlise propriamente dita, quando os dados coletados foram
codificados, classificados e categorizados. As transcricdes das entrevistas foram lidas diversas
vezes para a absor¢do dos elementos existentes nas. mensagens e para assegurar a
correspondéncia entre estes e a sua apresentagdo analitica.

3* Etapa: Tratamento dos resultados obtidos e a interpretacéo:

Foi a etapa na qual os dados brutos foram tratados até tornarem-se significativos e
validos. Observou-se o atendimento das regras de representatividade e pertinéncia na andlise
de cada entrevista com o propésito de descrever os conteiidos representacionais mais
freqiientes sobre o objeto em estudo.

Para Bardin (1977, p.101),
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o analista, tendo a sua disposi¢do resultados significativos e fiéis, pode,
entdo, propor inferéncia e adiantar interpretacbes a propdsito dos
objetivos previstos, ou que digam respeito a outras descobertas
inesperadas.

4.5 - Operacionalizagiao

As etapas do processo de operacionalizagdo se desenvolveram através de trés
momentos basicos:

1° momento:
Apresentacdo e consentimento formal para o inicio do estudo nos Servigos de

Saude. A solicitagdo da autorizagdo aos servigos para a realizagdo do estudo se deu através do
encaminhamento de um oficio da Cordenadoria de Pds-Graduagdo de Enfermagem e de um
exemplar do projeto de dissertacdo. '

Na Institui¢do A: encaminhamos ao Servigo de Educagéo Continuada.

Na Institui¢do B: encaminhamos a Geréncia de Enfermagem.

Na Institui¢do C: encaminhamos a Geréncia de Recursos Humanos.

As Instituigdes A e B deram o consentimento formal em torno de 5 dias e a
Instituicdo C em 20 dias.

e - Apresentacio da proposta de estudo:

Instituicdo A: na unidade ambulatorial, apresentamos a Chefia da Central de
Quimioterapia; no hospital, aproveitamos a passagem de plantdo do periodo matutino para o
vespertino € apresentamos a proposta as equipes de enfermagem, tanto na Unidade de
Oncologia Clinica/Onco-hematologia, como na Unidade de Suporte Oncol6gico.

No GAMA, participamos de uma reunifio em que fornecemos informagdes sobre a
proposta as participantes do grupo.

Nas Institui¢do B e Instituigdo C apresentamos o projeto as Chefias das Unidades.

Ressaltamos a receptividade e o carinho com que os profissionais das unidades
onde foram realizadas a coleta de dados nos receberam, numa co-participagéo, ao
apresentarem os enfermos e familiares, facilitando-nos o primeiro contato, colocando os
registros dos prontudrios disponiveis para consultas, auxiliando-nos na busca de um ambiente
propicio para a realizacéo das entrevistas.

o - Realizag8o da selecdo do grupo para o estudo:
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A selegdo dos dois grupos atendeu aos critérios estabelecidos, sendo que o contato
inicial ocorreu nas Instituicdes que serviram de campo basico para a realizagdo do estudo,
através do convite e apresentacdo da proposta de estudo. Os enfermos e familiares que
aceitaram participar assinaram um termo de consentimento pds-informacéo (Anexo 7).

2° momento:

Foi a realizagéo da coleta de dados propriamente dita, que ocorreu em dois
encontros com os participantes, sendo que o primeiro foi no Servigo de Saude o segundo no
Servigo ou no domicilio, dependendo do segmento participante. Os encontros foram de no
méximo 45 minutos. E importante observar que a entrevista ocorreu numa situagio
assistencial, na qual se escolheu 0 momento oportuno para o procedimento.

. 3° momento:

A andlise dos dados coletados realizou-se através da metodologia de andlise dos
contetdos, segundo Bardin, conforme ja foi descrito. Faz-se necessario informar aqui que o
contetiddo buscado € o da qualidade de vida relacionada a vivéncia do cancer. Diante da
suposi¢do de que o desenvolvimento da doenca dificulta a experiéncia da vida com qualidade,
buscou-se as formas apresentadas como adapfag:ﬁes ou evidéncia de procura de significados
para os individuos, expressos nas Representagdes Sociais. Estas podem fornecer a base
experencial, de onde os individuos retiram os contornos para assegurarem uma sustentagéo
subjetiva para vivenciarem a doenga.
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5 - APRESENTAGAO E ANALISE DOS RESULTADOS

“Os fenémenos da vida podem ser comparados a um sonho,
a um fantasma, a uma bolha, a uma sombra, a uma
orvalhada cintilante ou a um raio luminoso, e como tal
deveriam ser contemplados”.

Buda (O Sutra Imutével)

Realizei o estudo com uma populagdo de sessenta pessoas, divididas em dois
grupos distintos: o primeiro grupo, composto d3e trinta pessoas com diagnostico de cincer
que, ao longo da anélise, ora denomino como portadores de cancer’, ora como enfermos® € o
segundo grupo, de trinta familiares, com vinculo significativo e que exercem o papel de
cuidador do enfermo. '

Para conseguir uma configuragio significativa sobre o cancer a partir das
representagdes dos enfermos e familiares, realizei a coleta de dados através de entrevista, junto
aos dois grupos (Anexo 1 e 2) e a aplicagdo do instrumento de avaliagio de qualidade de vida
(Anexo 3) somente no grupo de portadores da doenga.

Os dados das entrevistas foram registrados em fita cassete, transcritos e
organizados, de modo que, inicialmente, fez-se uma lista de falas mais significativas em rela¢go
as questdes apresentadas.

Para a sele¢do dos contetidos que caracterizaram as representagdes sociais sobre o
processo de doenga e sobre o cancer, e também para identificar os contetidos que caracterizam
as representagdes da qualidade de vida para os integrantes do estudo, foi realizada a
leitura dos registros, agrupando-os por temas, até que se constituissem as categorias com as
falas agrupadas e quantificadas. Com este procedimento, descartei falas que ndo tinham
relevéancia para a pesquisa.

! Designo o termo Portador de CAncer a todas as pessoas com diagnéstico de neoplasia, independente do estégio da doenga.

2 Preferi o termo enfermo como um resgate do conceito de portador de doenga ou enfermidade, ao de cliente ou paciente,

pois ultrapassa a nogdo das relagdes de clientelismo/usuario (relagdo mercadoldgica) e as de passividade e submissdo
(relaggo de dependéncia).
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Os conteudos de maior frequéncia sdo importantes para a identificagdo das formas
representacionais mais gerais. Com as categorias definidas, busquei evidenciar as redes de
significados nas ocorréncias, de acordo com seu contetdo representacional. Foram estas redes
que constituiram o desenho das RepresentacSes Sociais sobre o cancer e a qualidade de vida
para os dois grupos estudados.

A apresentaggio dos dados seguiu a seguinte seqii€ncia:

1° momento: apresentagcdo das Redes de Significados dos principais contetidos
presentes nas representacdes sociais sobre o céancer, o processo de doenga e a qualidade de
vida dos dois grupos entrevistados;

2° momento: apresentacdo dos resultados dos pardmetros de qualidade de vida do
grupo de enfermos;

3° momento: andlise e discussdo propriamente dita dos resultados obtidos nos
dois grupos, para evidenciar as Representagdes Sociais sobre o Cancer, observadas através dos
contetidos das falas dos entrevistados.

Inicio pela apresentag@o do grupo de portadores de cancer/enfermo.

1° Momento - Rede de Significados relativos ao Cancer

a) - A fala dos enfermos

“Muito, muito curioso, gritava Alice... Agora estou me
abrindo como o maior telescépio que ja existiu. Oh! meus
pobres pezinhos; queria saber quem colocard os sapatos e
as meias em vocés meus queridos... Sei que ndo serei
capaz! Seria passar demais dos limites preocupar-me com
vocés...”

Lewis Carrol, Alice no Pais das Maravilhas

No momento da pesquisa com o grupo composto pelos enfermos, estes se
apresentavam em diversos estagios da doenca: um era portador da doenga em fase de
estadiamento, vinte e oito (28) em tratamento, dos quais: dezenove (19) quimioterapico, dois
quimioterapico e radioterapico concomitante, seis suportivo, um hormonioterapico € um em
fase de controle e remissdo completa da doenga, todos sendo assistidos nos Servigos de Saude
que serviram de campo para o estudo. Os diagnosticos das neoplasias foram confirmados com
os resultados do exame andtomo patolégico, bem como o estadiamento pelos exames de
imagem. A média de tempo de diagnéstico de céncer foi de 13,1 meses, sendo um
diagnosticado desde 1989, um em 1990, um em 1993, dois de 1994, seis de 1995, oito do I°
semestre de 96 € onze (11) do II° semestre de 1996.
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No quadro abaixo estdio apresentadas as localizagdes das neoplasias nos trinta
enfermos que participaram do estudo, assistidos em trés segmentos da drea oncolégica, que
sdo: oncologia clinica, especializada nos tumores sélidos com 56,7% da amostra do grupo;
onco-hematologia, especializada nos tumores do sistema hematopoético, reticuloendotelial e
linfatico, com 23,3%, e cuidados paliativos, especializado no cancer avangado, atuando no

controle de sintomas e melhoria da qualidade de vida, com 20% dos participantes.

Quadro 2 - Diagnéstico de Cancer - localizagdo dos tumores no grupo em estudo.
Florian6polis-SC. 1997.

Diagnostico n°
Ca de colo uterino 01
Ca de esdfago 02
Ca de mama 05
Ca de ovario 02
Ca de tecidos moles 01
Ca de prostata 01
Ca de pulmio 03
Ca de reto 01
Ca de testiculo 03
Ca de pele 01
Ca géstrico 02
Ca 0sseo 01
Ganglios linfaticos 03
Sistema hematopoético e reticuloendotelial 04
Total 30

Os enfermos estavam sendo assistidos em trés Instituicdes de Saude da cidade de
Florianépolis-SC, sendo que vinte e dois (22) s@io da Instituicdo A, trés da Instituicdo B e
cinco da Instituigio C. O maior nimero foi da Instituigiio A, por ser especializada na 4rea de
oncologia e por ter um significativo percentual de enfermos cientes de seu diagnostico,
atendendo, assim, a um dos critérios de selecdo da populagdo do estudo, e por valorizar a
participagdo familiar no processo terapéutico. O modo de selegdo foi o do encontro casual
durante o periodo de estudo.

Na unidade de onco-ginecologia da Instituicdo B também ha a valorizagdo da
familia no processo terapéutico e proporciona a sua clientela uma assisténcia humanizada e de
qualidade. O horéario de visita é das 8:00 as 20:00 horas e um familiar pode permanecer
acompanhando o enfermo durante a hospitalizagdo.

Na Instituicdo C, a demanda maior foi de portadores de céncer do sistema
hematopoiético, reticulo endotelial e ganglios linfaticos e a faixa etaria predominante foi de

jovens entre 15 a 30 anos, diferenciando-se das demais institui¢des.
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No grafico abaixo apresentamos a distribuicdo do grupo de Portadores de

Cancer/Enfermos, por Instituigdo.

Grafico 1 - Distribuigao do Grupo de Portadores de Cancer. Florianopolis-SC.

Instituigdo C

Instituicao B

Instituicdo A

wr de Cancer

O grupo formado pelos portadores de cancer estdio na faixa etaria entre 15 a 85
anos, sendo que 56,67% estdo na faixa etdria dos 15 aos 45 anos, portanto um expressivo
nimero de enfermos s3o jovens e adultos; do total, 53,34% s@o do género masculino e
46,66% do feminino. Em relagdo ao estado civil, nove sdo solteiros, dezessete (17) casados e

quatro sdo Viuvos.
No quadro abaixo temos a distribuicdo do grupo de Portadores de
Cancer/Enfermo, por idade e género:

Tabela 1 - Distribuigdo dos Portadores de Céncer por idade e género. Florian6polis-SC. 1997.

Género
Idade N % Feminino Masculino
N % N %
R — 25 08 26,67 03 10,0 05 16,67
p L. T— 35 02 6,66 01 333 01 3,33
35 |—o~45 07 23,34 03 10,0 04 13,34
45 |55 05 16,67 04 13,34 01 3,33
L — 65 05 16,67 01 3.33 04 13,34
65 |-—— 75 02 6,66 01 3,33 01 3,33
R — -- 85 01 3,33 01 333 00 -
Total 30 100 14 46,66 16 53,34
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Quanto a escolaridade do grupo, 3,3% ¢ analfabeto; 50% tem o I° grau
incompleto; 13,4% I° grau completo; 3,3% II° grau incompleto; 20% II° grau completo; 3,3%
superior incompleto e 6,7% superior, conforme registro no Quadro 3.

Quadro 3 - Distribui¢do dos Portadores de Cancer por escolaridade e género. Florianopolis -

SC. 1997.
Escolaridade Género
Feminino Masculino
analfabeto 01 00
I° grau incompleto 07 08
1° grau 01 03
II° grau incompleto 00 01
II° grau 03 03
Superior incompleto 00 01
Superior 02 00
Total 14 16

Na coleta de dados, principalmente na aplicagéio do instrumento de avaliagdo dos
pardmetros de qualidade de vida (Anexo 3), a escala visual (Anexo 5), por associar cor € forma
geométrica facilitou a avaliagio destes pardmetros. A linguagem simbélica e visual que
representava os quatro niveis de avaliagdio permitiu a compreensdo dos participantes, na hora
de expressarem suas idéias, apesar de um ser analfabeto e seis serem somente alfabetizados
(assinavam o nome e tinham grandes dificuldades para ler um texto simples).

Em relagdo a religiosidade, ou melhor, ter ou professar uma crencga religiosa,
encontramos 53,33% praticantes, 46,67% ndo praticantes € 30% buscaram outro credo
religioso apds o diagnostico de céncer, objetivando o auxilio na cura e mesmo o conforto
espiritual. Somente dois enfermos expressaram a descrenca em Deus, nfio estando associados a

nenhum credo ou doutrina de carater religioso, conforme apresentado na Tabela 2.

Tabela 2 - Distribui¢do dos Portadores de Céancer, por credo religioso e género. Florian6polis-

SC. 1997.
Género
Religido N % Feminino Masculino

N % N %
Catolica 20 66,68 08 26,68 12 40,0

Espirita 01 3,33 01 3,33 00 -

Espiritualista 01 3,33 01 3,33 00 -
Evanggélica* 05 16,67 02 6,67 03 10,0

Messiénica 01 3,33 01 3,33 00 -
Sem vinculaggo 02 6,66 01 3,33 01 3,33
Total 30 100 14 46,67 16 53,33

* Das igrejas evangélicas: um pertence a Igreja Adventista do Sétimo Dia, um da Assembléia
de Deus, um da Luterana, um da Congregacéo Cristd e um do Evangelho Quadrangular.
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Considerei, dentro da ocupacdo, as atividades profissionais, de estudo e
domésticas, neste caso realizadas no lar, exclusivamente pelas mulheres.

Na categoria de auténomo, t€ém-se um motorista de caminhdo, dois agricultores,
dois comerciantes, uma diarista, sendo que cinco est@o afastados de suas atividades para o
tratamento quimioterapico e ou radioterdpico e somente uma continua com suas atividades
profissionais normalmente, afastando-se no periodo que vem a Florianépolis realizar novo ciclo
de quimioterapia.

Na categoria de estudante, estdo incluidos os jovens que ndo exercem atividade
profissional, sendo mantidos financeiramente pelos pais. No momento, trés estdo sem estudar,
para realizar o tratamento quimioterapico e em decorréncia dos efeitos colaterais provocados
pelas drogas quimioterapicas, como ndusea, vomito, alopécia, leucopenia, plaquetopenia, mal
estar geral, dentre outros que dificultam a frequéncia a escola. Todos referem o interesse de
continuar os estudos, dois iriam prestar o vestibular em dezembro de 1997, se ndo tivessem
iniciado o tratamento e um est4 na 22 série do I1° grau.

Na categoria de Servidor Publico, tém-se uma professora cursando o doutorado,
uma pedagoga e um auxiliar administrativo, afastados pela pericia médica para tratamento de
saude.

Na categoria de Servidor de Empresa Privada, um é servente de pedreiro, um
pedreiro, um motorista de onibus, dois auxiliares de servico geral todos afastados pela pericia
médica.

Na categoria Aposentado, foram considerados os aposentados por tempo de
servico com trés entrevistados e por invalidez, com dois entrevistados.

Na categoria do lar, que nfo exercem atividades profissionais fora do lar, quatro
sdo pensionistas do marido falecido e trés dependem exclusivamente do marido e uma dos pais.

A Tabela a seguir apresenta as atividades ocupacionais e profissionais exercidas
pelos enfermos, sendo que onze (11) estdio afastados pela pericia médica, trés afastados da
escola temporariamente e oito diminuiram o ritmo de trabalho no cotidiano domiciliar, sendo
auxiliados pelos familiares. Somente um enfermo, que realizou a cirurgia de Orquiectomia em
setembro e iniciou o tratamento quimioterapico em outubro, continua em suas atividades

profissionais, procurando manter um ritmo normal do seu cotidiano.
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Tabela 3 - Distribui¢do dos Portadores de Cancer por ocupagéo profissional e género.
Florian6polis-SC. 1997.

Género

Ocupac@o Profissional N % Feminino Masculino

N % N %
Auténomo 06 20,0 02 6,67 04 13,33

Servidor Publico 03 10,0 03 10,0 - -
Servidor de Empresa Privada 05 16,67 - - 05 16,67
Estudante 03 10,0 01 3,33 02 6,67

Do lar 08 26,66 08 26,66 - -
Aposentado 05 16,67 - - 05 16,67
Total 30 100 14 46,66 16 53,34

A predominéncia do local de moradia dos enfermos ¢ a Grande Florianépolis, com
dezessete (17) pessoas. Do restante do grupo, cinco sdo da Regido Sul, trés da Serrana, trés
do Vale do Itajai, um da Norte e um do Oeste do Estado.

Relembro que o local de residéncia do enfermo ndo foi um fator limitante para a
realizacdo da pesquisa. O primeiro contato ocorreu nos Servicos de Saide que serviram de

campo para o estudo e o segundo se deu no ambiente ambulatorial ou hospitalar, assim como

no domicilio do enfermo que residia na Grande Florian6polis.

No quadro abaixo apresento as cidades de domicilio do grupo em estudo:

Quadro 4 - Procedéncia dos Portadores de Cancer participantes do estudo. Florianépolis-SC.

1997.
Procedéncia Feminino | Masculino | Total
Alfredo Wagner 00 01 01
Biguacu 00 03 03
Brusque 01 00 01
Capivari de Baixo 01 01 02
Correa Pinto 00 01 01
Curitibanos 00 01 01
Florianépolis 09 02 11
Imbituba 01 00 01
Itajai 00 02 02
Ituporanga 00 01 01
Lages 00 01 01
Palhoga 01 01 02
Porto Unigo 01 00 01
Tubargo 00 01 01
Urussanga 00 01 01
Total 14 16 30

Apresento, a seguir, os diagramas com as Redes de Significados:
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As Redes de Significados foram construidas através da associagéo das categorias
tematicas a cada fala e frase significativa dos conteidos representacionais identificados no

grupo estudado. Para a construgdo dessas redes, seguiu-se as seguintes etapas:

1° etapa: leitura dos registros coletados e a realizacdo de uma lista de falas e frases
mais significativas em relacdo as questdes apresentadas;

2° etapa: agrupamento dos registros semelhantes até que se constituissem em
categorias que pudessem sintetizar as falas e frases agrupadas e quantificadas;

3“etapa: das falas e frases analisadas, selecionou-se os segmentos dos contetidos
que pudessem apresentar com maior clareza as Redes de Significados. Podera ser observado
como a dindmica de relacdo entre os dois grupos (enfermo/familiar) e a dindmica das
representacdes estdo relacionadas, uma dando forma a outra, bem como desenhando a imagem

representacional polarizada , do processo de doenca e qualidade de vida.

Redes de Significados

No Diagrama 1 aparecem as categorias associadas a ‘estar doente’. Apresentou-
se em duas tematicas polarizadoras, uma indicando o estar doente com uma imagem
negativa (57 registros) e a outra com uma imagem neutra (03 registros). Em relagdo a
imagem neutra, no sentido de nfo expressar um sentido de aceitagdo ou rejei¢do, observei
respostas representacionais relacionadas com algo que se tem que vivenciar, como uma
situagdo integrante do contexto de vida do ser humano, uma etapa como outra qualquer do

ciclo de vida, que ocorre e ocorrera independente da agdo e querer do enfermo.

“é aquilo que tem que vir para a gente” - (C  48).

Conforme esta fala, parece ser algo predestinado, que faz parte do destino daquele
enfermo.

As respostas representacionais que ficaram com a temética de uma imagem
negativa sio mais representativas, na qual, estar doente ¢ antes de tudo estar “/imitado” para

a vida, tornando-se “algo dificil e ruim”. Assim como se expressa um dos enfermos,

“estar doente é uma impossibilidade de vida normal” - (S m 68).
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Diagrama 1 - Significados associados a estar doente presentes no discurso do grupo de
enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.
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Desta forma, a imagem desenhada como representagdo € significativamente
negativa. Aparecem em relagdo a todo um conjunto de mudangas desagradaveis, sendo algo

que pertuba, indesejavel e que causa sofrimento, conforme demostram algumas falas:
“é me sentir mal, com dor” - (Fm 58);

“é tudo ruim, porque ndo posso trabalhar, ndo posso cuidar do que é
meu, vivo so doente, ndo ¢ facil” - (Sf81);

“é muito ruim. Estou frace, ndo consigo caminhar e ndo gosto de ficar
no hospital” - (Fm 18).

Observei que, com a imagem negativa, se associam elementos, como: desprazer,
preocupagdo, perda da saude, transtornos provocados pelos tratamentos invasivos e agressivos
(cirurgia, quimioterapia, dentre outros) e obstaculos que levam a descontinuidade de uma vida
normal. A seguir, alguns segmentos textuais das falas dos enfermos que ilustram as
interpretagdes que permeiam as teméaticas das Redes de Significados:

“para mim foi o fim do mundo, porque eu nunca tive doenga. Eu sempre
fui o suporte da familia, para mim foi uma coisa muito dificil” -
(Hf30);

“é ter que fazer este tratamento, a quimioterapia”- (B M1 20).

Os elementos do discurso apontam para uma concepgéo € uma imagem, cujos
contetidos referem os limites a vida normal. A perda de qualidades pessoais € a dificuldade

em manter padrdes funcionais s3o a origem da associag@o negativa com a doenga.

No Diagrama 2, observei tematicas polarizadoras na categoria associada as
‘mudancas provocadas pelo cincer na vida do enfermo’. As tematicas apresentaram-se
como: limites dos horizontes (23 registros) e expansio de horizontes (12 registros). Nestas
perspectivas, a situagdo atual leva aos sonhos, objetivos e esperangas que o cancer modifica ou
frusta, acarretando grandes mudangas, embora no plano simbolico possa constituir-se em
oportunidade para mudangas na visdo de mundo e valores, conforme expresso nas falas:

“para mim, antes estava em primeiro lugar o bem material, agora que
eu fiz a cirurgia estou vendo a vida diferente, vendo as coisas mais
bonitas, mais fdceis, a gente aprende muito com a doenga” - (H f 50);

“a minha vida agora é bem melhor que antes, porque antes eu era
pessimista”- (G m 23).



38

Diagrama 2 - Significados associados as mudancas ocorridas no cotidiano do enfermo apos
o diagnostico de cdncer, presente no discurso do grupo de enfermos.
Florianépolis-SC, 1996-97.
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Para esta questdo, as informagdes tendem a uma representacdo que inclui
mudangas na vida dos enfermos, mais acentuadamente negativas, evidenciadas também pelos
limites que exigem ajustes em todas as dimensdes avaliadas, embora mais acentuadamente nos

aspectos materiais:
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“houve uma mudanga, antes ndo tinha a preocupag¢do com o cdncer,
tinha uma vida mais trangiiila, agora eu tenho que ter todos os
cuidados, todos os controles” - (S f39).

As evidéncias representacionais ficaram com a tematica de limites dos
horizontes. Desta forma, a imagem desenhada como representagdo € significativamente
negativa. Aparecem em relagéo a todo um conjunto de mudangas nos objetivos da vida, nas

mudangas dos habitos de lazer, nos habitos didrios € em todos os fatores que limitam a vida:
“existe um sofrimento que ndo tinha antes” - (R f44);

“antes de ficar doente eu corria mais, fazia mais atividades. Agora eu
tenho que ficar mais parado. Ndo posso correr por causa da dor e do
cansago” - (Mml5).

Observa-se que a tematica expansdo de horizontes inclui respostas
representacionais relacionadas com a mudanga na visdo de mundo e nos valores da vida do

enfermo, como uma imagem representacional positiva apesar de estar com cancer:

“o cdncer tem sido um fator de mudangas, de reflexdo na minha vida” -

(Bf50).

E interessante ressaltar que este pélo, entfio, permite um constatagio de que a
doenga foi um fator causal de mudangas que favoreceram o crescimento integral enquanto
individuo e o redimensionamento para uma concep¢do nova de vida, mesmo que nesta
concepgdo de vida esteja incluida a doenga. O impacto do diagnéstico € forte, assustador, mas
com a perspectiva terapéutica, as chances de remissdo completa e cura em potencial

possibilitam considerar a doen¢a como uma parte integrante da vida.

No Diagrama 3 aparecem as categorias associadas ‘a@os assuntos das conversas
dos enfermos’. Apresentou-se em duas tematicas polarizadas, uma significando a aceitagio da
doenga no cotidiano (10 registros) ¢ a outra rejeitando a doenca no cotidiano (40
registros). Neste ultimo, o tema das conversas tende a constituir-se mais acentuadamente sobre
aspectos do cotidiano. A doenga em si, como tema, ¢ mais rejeitada que aceita e também € um
assunto proibido.

Falar sobre a doenga, torna-se um processo doloroso, quando associado ao fato
de ser enfermo - portador de cincer. As emogdes pertubadoras geram conflitos psicossociais
que o aturdem, levando-o a afligdo, ao sofrimento psiquico e, muitas vezes, fisico. Observei
que, na aceitagdo da doenga no cotidiano, se associam elementos, como: conversas sobre

assuntos diversos e em torno da doenga e do proprio individuo:
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“assuntos variados e até da doenga eu gosto de conversar”- (L f34);

“conversas sobre qualquer tipo de assunto ndo tenho tabu nenhum e da
doenga também, converso abertamente” - (S f 39).

Diagrama 3 - Significados associadas aos femas escolhidos para conversacdo, presente no
discurso do grupo de enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.
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A imagem desenhada das representacdes, porém, € significativamente negativa.

Assim, como disse um dos entrevistados, as conversas sdo em torno de:

“assuntos de minha profissdo, comércio, mas procuro ndo falar de
doenca” - (M'm 64).

Outros expressaram-se, dizendo que em suas conversas abordam:

“os mesmos assuntos de antes, estudo, futebol e outros, ndo falo da
doenga” - (B m 20).

No processo de comunicagfio, a disposicdo de abordar naturalmente sua
enfermidade leva-nos a crer que, naquele instante, ele poderia estar transitando na fase de
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aceitacdo e compreensdo da doenga, até reelaborando psiquicamente o momento que esta
vivenciando, mas a qualquer hora poder4, ao contrario, estar expressando-se com revolta e em
negagdo, protegendo-se da dura realidade de estar com céncer .

Neste aspectos, dizem os entrevistados que suas conversas abrangem:

“tudo, menos da doenga. Acredito que ndo devo falar muito dela, ficar
lembrando”- (M f17).

Também podemos observar que abordar assuntos diversos, ndo tendo como tema
central a doenga, € saudavel, possibilita ao enfermo expandir-se, atualizar-se e ndo ficar
confinado no seu nicho de dor. O enfoque sai da doenca para o cotidiano vivencial como um
todo, podendo a doencga ser a conversa da hora, mas ndo o assunto de todas as horas, como

poderemos ver no proximo diagrama.

No Diagrama 04, sobre o ‘cdncer enquanto assunto’, aparece que a maioria
refere que o aborda naturalmente, quando anteriormente no Diagrama 03 o cancer foi
mencionado espontaneamente por apenas 10 informantes. Na questdo ora analisada, o assunto
doenca € abordado por 18 enfermos, embora 08 deles selecionem as pessoas para quem
consideram oportuno falar.

Apresentando-se em duas tematicas polarizadas, uma abordando a doenca
naturalmente (18 registros) e a outra evitando ou somente abordando sobre a doenca com

pessoas selecionadas (16 registros), conforme fica evidenciado na fala abaixo:

“para certas pessoas eu ndo gosto de falar ndo, eu escolho, porque tem
certas pessoas que tém cabecinha muito miuda, ndo entende as coisas,
mas eu falo com naturalidade com a minha familia e amigos” -
(Im41).

A representagdo do cancer para o enfermo, portanto, tanto se torna uma espécie de
tabu, como pode ser encarado com naturalidade nas conversas. Nas duas falas a seguir pode-se

observar esta polaridade:

“para o pessoal de fora eu ndo falo da doenga, ndo digo nem o que é,
agora pro pessoal de casa eu falo, com a mulher e com as filhas” -
(Mm 55);

“eu falo com a maior naturalidade possivel, ndo tenho nada que
esconder” - (Vm 41).

Quando o enfermo recusa a abordar sobre a sua enfermidade, revela muitas vezes a
preocupagdo e o medo da exposi¢do de seus sentimentos, dos seus sofrimento e conflitos

internos, numa forma de prote¢do aqueles que o acompanham nessa trajetoria ou também
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como uma forma de auto protecdo dos estigmas e do preconceito social, de acordo com a falas
abaixo:

“a minha mulher fica muito triste, comeca a chorar, quando comego a
falar do cancer, da quimioterapia” - (C m 42);

“ndo ¢é facil, a gente fica angustiado. A mulher, as vezes, fala que eu
estou meio quieto, ndo falo nada, mas ndo adianta eu ndo posso passar

pra ela o pior. Eu guardo um pouco mais pra mim, ndo passo prd ela”-
(Mm 35);

“eles ndo falam nada mas ficam me olhando com pena, como se eu
estivesse morrendo, mas eu estou viva, ndo vou morrer, agora ndo” -

(Tf40).

Diagrama 04 - Significados associados ao cédncer enquanto assunto, presente no discurso do
grupo de enfermos. Florianépolis-SC, 1996-97.
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Com o siléncio dos labios, ou com o fervilhar dos pensamentos, nem sempre o

enfermo tem ou consegue construir um espago para compartilhar as suas davidas, medos e
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angustias. Tampouco lhe sfio oferecidos esses momentos, tanto pelos profissionais, quanto
pelos familiares e amigos.

Diagrama 5 - Significados associados ao significado de ter cdncer, presente no discurso do
grupo de enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 5, as respostas constituiram uma rede de significados composta por
trés categorias, configurando uma representagdo tecida por varios elementos, apesar de todos
os participantes da pesquisa estarem cientes do diagndstico e conhecerem a enfermidade, o

- cancer constitui-se em algo misterioso, perturbador e assustador, tanto que ha 28 referéncias
que consideram uma fatalidade e indicador do fim da vida, 13 referéncias que apontam como
um evento como qualquer outro € 05 como um assunto proibido ou misterioso.

O fato € que, para eles, a morte se apresenta de frente, tem nome e muitas vezes
uma cronologia definida. O enfermo langa um olhar sobre a possibilidade de sua prépria morte,
devido ao fato de relacionar o cincer com doenga fatal. O significado desta contingéncia
produz mais efeitos na dimensdo simbélica que em outros aspectos. O drama ¢ fundamental: a
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finitude humana. Esse determinismo inevitdvel leva o enfermo a sintese de suas proprias
experiéncias, tornando o cancer o autor do seu destino, redigindo as paginas da vida do

enfermo:

4

“cdncer, eu sei que é uma doenca que ndo tem cura, uma doenga
enjoada, mas eu estou tentando, né” - (Sf73).

Controlado, t€m-se a vida ampliada; ndo responsivo a terapéutica, determina-se
uma variedade de acontecimentos a se encadearem sucessivamente, que levara ao desfecho tdo
temido - a morte:

“cdncer é como um bicho que corroi, ndo sei te dizer porque, mas sei
que ndo tem cura, existe até alguns medicamentos que aliviam,
conseguem deixar o cdncer em algum cantinho ficando quietinho,
botando ele para dormir, as vezes até por um longo tempo, mas quando
menos se espera ele estd em atividade de novo, isto é o cdancer” -

(Rf44).

Ao considerar-se, porém, o cancer sob o ponto de vista de um evento como
qualquer outro, o esfor¢o para assimilar a doenga num aspecto de transitoriedade representa
em si um ato de libertar-se das amarras do estigma de ter cancer, de modo que ele ndo € o

Unico vitorioso, muito pelo contrario, pode ser vencido:

“cdncer de mama eu achava que era o fim de tudo, mas depois fui
aprendendo e vendo que o cdncer de mama, hoje em dia, é curdvel” -

(Hf50).
A seguir apresentamos alguns segmentos que representam a tematica:

“E um linfoma, um cdncer, uma doenga que tira as forcas e que vai
minando o corpo”- (M'm 35);

“leucemia. Essa doenga é um disturbio na minha vida”- (V m 56);

“cdncer significa fatalidade, ndo era para ter isso. Eu estava vendendo
saude” - (Sm 68);

“tumor maligno no pulmdo é um cdncer. E uma doencga inexplicada.
Todos tém, mais vai de provocar ele. E com a fé em Deus creio que
posso tirar fora e melhorar” - (Vm 41).

Como se percebe, o cancer € representado, a depender do controle que se tenha
sobre sua evolucdo, como uma ocorréncia de doenca com a qual se pode conviver ou como

uma fatalidade inexplicavel e cercada de mistério.
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Diagrama 6 - Significados associadas a origem do cdncer, presente no discurso do grupo de
enfermos. Florianépolis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 6, as categorias associadas a ‘origem da doenga’ - cancer -

apresentaram-se em trés tematicas polarizadas, a primeira ligada a agentes misteriosos (16
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registros), a segunda, a agentes conhecidos do mundo exterior (11 registros) e a terceira
como agentes do mundo interior (14 registros).

A representacdo inclui elementos internos e externos na etiologia, com maior
expressdo, porém, para agentes misteriosos, portanto, desconhecidos € ndo controlaveis. A
associa¢do da doenca esteve mais fortemente ligada a esses agentes misteriosos, portanto
incontrolaveis, e apontando como elementos da imagem representacional, o destino, a

fatalidade e prova de Deus, na etiologia do cancer:

“acho que tudo que tem que acontecer na nossa vida vai acontecer, acho que é
meio tragado” - (M f17);

“para mim é porque devia, tinha que ficar, tinha que passar por isso” -

1160);

“talvez seja um negocio que Deus quiz que eu ficasse doente, uma fase
que se tem na vida” - (M'm 15).

Observa-se que a tematica agentes conhecidos do mundo exterior, relativos ao
mundo material, inclui respostas representacionais relacionadas com o estresse causado pelo
excesso de trabalho, pela exposicdo ao frio, pela ocorréncias de acidentes, devido a

tratamentos e doengas anteriores ao céncer, conforme podemos observar nas falas abaixo:

“foi por causa da estafa, excesso de trabalho, viiiva a pouco tempo, com
muitos problemas, problemas de filhos, problemas de tudo” - (H f 50);

“acho que foi de trabalhar no engenho. Eu pegava muita friagem” -

(Sf81);

“eu fiquei doente através de uma batida, que levei, ai veio a provocar o
desenvolvimento do tumor” - (Vm 41);

“acho talvez pelo motivo da doenga que eu tive antes de ser operado,
pode ter sido do medicamento que eu tomei por nove anos, que causou
a leucemia no sangue” - (Vm 56).

A tematica agentes do mundo interior se associam elementos, como: desajustes,

pessimismo, a descuidos pessoais, a distirbios genéticos e a depressio:

“eu acho que foi o pessimismo a causa da doenga, por eu ndo estar de
bem comigo mesmo é que fez eu ficar doente” - (Gm 23);

“as vezes me culpo, quem sabe se eu tivesse um cuidado maior, ir ao
médico de rotina, ao ginecologista” - (C f52);
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“porque eu me descuidei, eu tinha um nédulo no seio, se eu tivesse feito
esse diagndstico muito antes ndo teria chegado ao estdgio que
cheguei” - (Bf50);

“0 meu primeiro cdncer foi de ordem genética, problema genético” - (S f 39);

“foi por causa da depressdo, eu acho” - (C f 52).

Nzo houve mengéo direta aos agentes comumente veiculados pela midia, tais como
corantes, exposi¢do ao fumo, alcool ou sol, ou que caracterize uma informagéo consistente de
contato com tais agentes. Com esta configuragdo, a representagdo de fato parece constituir-se

ao redor de associagdes proprias, oriundas de suas proprias experiéncias pessoais.

Diagrama 7 - Significados associados aos fatores que auxiliam neste momento da vida do
enfermo, presente no discurso do grupo de enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 7, as categorias associadas aos sistemas de apoio apresentaram-se,
também, em trés tematicas polarizadas, a primeira expressando os recursos extrapessoais (30
registros), a segunda os recursos pessoais (20 registros) e a terceira 0s recursos
transcendentais (5 registros). Os enfermos apoiam-se em recursos pessoais, sejam eles
relativos a vontade, ao pensamento positivo, ou a fé em poderes transcendentais, como vemos,
a seguir, nas falas de dois enfermos jovens, em inicio de tratamento quimioterapico ou do
enfermo com céncer de pulmio avangado, sendo a fonte de apoio:

“ter fé em Deus” - (B m 20);

“Deus, a fé em Deus, ah! pensamento positivo, for¢a de vontade para ter
uma vida tranquila, saudavel, depois da recuperacao”- (M f17);

“A minha for¢ca de vontade, procurar viver de novo, procurar pelo
menos me manter vivo”- (S m 68).

\

Também buscam apoio em recursos extra-pessoais, quais sejam a terapéutica, o
apoio da familia e amigos, ao afirmarem que:

“os remédios me ajudam muito aliviando minhas dores, meus
sofrimentos” - (R f44);

“0 que estd me ajudando é o tratamento, a quimioterapia” - (G f 48);

“r

€ o carinho da mulher, dos filhos, dos amigos, dos pais, irmdos, todos
estdo me dando apoio” - (M m 35).

O suporte terapéutico dos profissionais de saide, conforme afirma este jovem
enfermo que estd hospitalizado em fase inicial de tratamento e apresentando os efeitos
colaterais provocados pelo protocolo quimioterdpico para leucemia, ou continuando suas
atividades ocupacionais, parece referir-se a pessoas significativas:

“é o meu irmdo que fica comigo, que me ajuda, o jeito como as
enfermeiras me tratam, isso me ajuda bastante, me deixa mais
animado, melhoro até mais rdapido” - (M m15);

“desde o momento do diagndstico o apoio de meu marido, a gente toca
Jjunto e o trabalho que é uma coisa muito boa para mim, que me dd
muito prazer” - (B f 50).

Constréem sistemas que se atualizam conforme o estdgio da doenga, buscando
sempre algo para sustentar sua esperanca de vida prolongada. Na fase de diagnodstico em
estadiamento, a imagem desenhada € a da busca da cura, como expressa esse enfermo com

cancer de esofago, que esta no 1° ciclo de quimioterapia e também iniciando a radioterapia:
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“sdo as pessoas, os médicos. Estou bastante animado, parece que estou
enxergando que eu amanhd serei curado. Tenho esse sonho comigo” -
(M m 64).

Na fase de tratamento € importante ter condi¢des de leva-lo adiante, para ganhar
tempo, afastar a perspectiva da finitude, como afirma esta enferma com céncer de reto,

empenhanda na realiza¢do da terapéutica, que saiu do centro cirirgico colostomizada:

“eu estou ajudando, fazendo tudo, fiz a cirurgia, agora é a
quimioterapia e a radioterapia. Estou tentando fazer o mdximo
possivel para me ajudar” - (T f 40).

No estagio de doenga avangada, pensam em viver melhor, com menos desconforto,
dor, estar préximo da familia, onde cada dia vencido equivale a uma vida inteira. Um deles

afirma ter apoio, dizendo que,

“as minhas duas filhas, que estdo me tratando, ajudando. Eu sei que ndo
fico boa mais, ndo tenho mais esperanga de ficar boa” - (S f81).

Observa-se que, para o enfrentamento e a vivéncia desse processo de doenca e
para a adaptacdo nas diversas etapas por que passam, pela evolugdo da doenga e da terapéutica
a qual estdo submetidos, necessitam e reconhecem os sistemas de apoio que o ajudam nas

situag¢des de crise.

No Diagrama 8, observei, nas trés tematicas polarizadas e nas categorias
associadas, ‘@ convivéncia com o cancer’ como um problema limitante (29 registros), como
desafios pessoais (17 registros) e como algo normal (7 registros).

Na representagdo, ha uma negatividade associada ao cancer, que pode se tornar
um desafio pessoal para ser enfrentado. Ainda assim, ha 29 referéncias de que o céncer suscita
sentimentos negativos, de dependéncia e limitagdo, como podemos observar na fala deste

enfermo:

“é um bocado dificil, porque estou dando um incomodo para muita
gente, isso se torna muito dificil para mim” - (V m 56).

Porém, parece ser considerado como um evento normal. Parece, aqui, que o
normal se constitui na inevitabilidade de ter a doenga e ter de conviver com ela, como afirma

esta enferma com céncer de ovario:

“tenho que viver, como vivi até agora, é o jeito, tenho que fazer de conta
que ndo é tao ruim. Tenho que viver com ela” - (L f 34.)



50

Diagrama 8 - Significados associados a convivéncia do enfermo com o cédncer, presente no
discurso do grupo de enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.

== A

™
Dependéncia Algo natural,
Obstaculo a ser normal
vencido

Limita o temp

de vida

~_

Alguns deles pensam na enfermidade como algo que nfo pode constituir-se em

limite para a vida normal, conforme a fala destas enfermas com céncer de mama:

“logo depois da cirurgia, eu costumava me ver como alguém diferente,
depois eu comecei a me perceber como alguém que fazia parte de uma
infinidade de outras situagdes, alguém que teve um cdncer que passou
por isso, e eu ndo esquego de vez em quando que tenho de me cuidar,

ja faz parte da minha rotina” - (B f 50);

“para mim se tornou uma coisa natural, normal, o problema ficou no
braco, o edema, mas da para se viver normalmente” - (H f 50).

Por isso, muitos preferem dizer que a doenga se tornou um desafio pessoal, “um

obstdculo a ser vencido” ou que exige a “preocupagdo de tomar remédio e se cuidar”:

“tenho que viver, ndo tem outro jeito, tem que controlar a doenga” -
(Fm 18);
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““

eu vejo a doenga de outra forma, mentalizo sempre o seguinte, que vou
fazer um esforgo para vencer essa doenga. O que vier, os desafios que
vierem eu vou enfrentar com a maior naturalidade, assim como venho
enfrentando a quimioterapia” - (G m 23).

Podemos observar que conviver com o cincer €, além de outras coisas, uma
batalha pela conquista do viver com qualidade, apesar das dificuldades que acompanham a sua

trajetoria, enquanto processo de doenga cronica e degenerativa

“é dificil, no comego, porque, ninguém gosta de ficar doente, a fase de
adaptagao foi dificil, de eu ter que aceitar, mas com o tempo vendo a
melhora nas coisas, a gente vai aceitando melhor e convivendo melhor
comela” - (Mf17).

E muito comum a atitude de viver emocionalmente acontecimentos futuros, que
certamente ndo se dardo ou que ocorrerdo de forma diversa da que a ansiedade e o preconceito
supdem. A medida que o enfermo convive com o cincer e com outros portadores da doenga,
tanto na sua comunidade como nos Servi¢os de Satide, acompanhando o processo que o outro
passa, pode acabar estabelecendo para si a mesma trajetéria, como algo inevitavel, um caminho
pré estabelecido pela doenca que limita a vida, ou estabelecer o seu proprio caminho na busca
da cura. A fala de um enfermo com céncer de pulmio e que estava realizando quimioterapia

junto com outros enfermos, mostra a representagdo desta situagfo:

“todo mundo diz, que ndo tem chance. Se ndo tivesse eu ndo estaria aqui,
porque todo o mundo ai, vive reclamando, vive falando, vive dizendo que
o0 cdncer ndo tem cura. Se eu entrar nessa vou acabar como eles, ndo

vivendo nada, entdo eu levo a vida de acordo com o meu pensamento e
acho bom” - (Vm 41).

Podemos observar que a imagem representacional desenhada caracteriza a
convivéncia com o cancer como a de conviver com um hdspede indesejavel, que vai tomando
conta da nossa casa, estipulando novos habitos e rotinas, interferindo no cotidiano, planejando
a nossa expulsdo, determinando o dia, a hora e a forma como seremos despejados. Alguns
aceitam permanecer com esse hospede, “fazer o qué, ndo dd para mudar?”, outros arregagam
as mangas € come¢am a lutar pelo seu espago, buscando aliados, tornando-se fortes, aplicando

estratégias que limitem a sua atuac#o até a vitdria final com a reconquista do seu lugar.

No Diagrama 9, aparecem as categorias associadas a ‘imagem/visdo sobre o
tratamento do cdncer’ em duas teméticas polarizadas: uma significando as mudancgas e
possibilidades (36 registros) e a outra estabilidade e limites (16 registros). Nesta tematica, a

representacdo do cancer em relagdo ao tratamento tende a incluir uma visdo tanto de
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possibilidade como de limites, como podemos observar hd ambiguidade na fala desta enferma
com osteosarcoma:

“mudou, porque eu achava que fazer este tratamento era o fim do
mundo, mas depois fui vendo que tem gente que fica pior do que eu,
assim, é uma coisa ruim, mas me dad esperanga, que eu figue melhor”-

G f2]).

Diagrama 9 - Significados associados as mudancas de visdo sobre o cdncer, presente no
discurso do grupo de enfermos. Florian6polis -SC, 1996-97.

Doenca

tratavel/controlada > Imagem corporal

comprometida

Impacto do
Mudanca na visdo diagnéstico
da doenca

\/

Vivenciando a
finitude o
\—/

Vivenciando a
esperanca

Mudanca
significativa
na vida



53

O diagndstico sempre causa impacto - medo, expectativa de dor, desespero:

“ndo mudou, porque é tudo aquilo mesmo que dizem, tem dias que estds
pior, tem dias que estdas melhor” - (R f 44);

“tenho medo. Medo de morrer é o que mais me inculca, mais me
incomoda” - (C m 42).

Porém, a evolugéo e terapéutica ajuda a desmitificar o cancer, aumentando a auto-
confianga, o empenho de manter a vida com qualidade e a expectativa por uma vida

prolongada:

“mudou, antes de eu tratar eu estava bem fraquinha, agora eu estou
melhorando, estou vivendo” - (C f17).

Quase metade das referéncias estdo associadas & compreenséio, com o passar do

tempo, que o cancer € uma doenga tratavel e/ou controlavel:

“mudou bastante, tenho muito mais esperancga. Eu estou agarrada a esses
tratamentos com unhas e dentes, porque tenho mais esperanga de viver
com esses tratamentos” - (T f 40).

Ainda assim, a dimensdo simbdlica parece ser a area da vida onde os contetidos
crescem mais. Observa-se que a tematica mudangas e possibilidades inclui respostas
representacionais relacionadas com a mudanga na visdo da doenga, mudangas significativas na
vida, a doenga enquanto elemento tratavel e controlavel e a vivéncia da esperanga. A seguir, as
falas dessas duas enfermas evidenciam estes aspectos, como um redimensionamento de suas
situagdes de vida:

“a gente comegou a usar a palavra cdncer, e eu acho que faz uma
diferenga muito grande, vocé comegar pelo discurso, porque havia
aquele medo muito grande do desconhecido, a medida que eu comecei
o tratamento esse desconhecido foi se tornando mais conhecido e
perfeitamente controldvel e pefeitamente conhecido” - (B f50);

“mudou muito. Amadureci, procurei sempre ler, consigo analisar bem,
nossa foi um crescimento muito grande como pessoa” - (S f39).

Apesar da imagem altamente negativa, ligada a prépria histéria epidemiol6gica do

cancer, conforme fica expresso na fala desta enferma,

“ndo mudou ndo. E a mesma coisa, cdncer é cdncer” - (Sf73).

O controle da doenga, a possibilidade da remissfio completa e o manejo adequado

dos sintomas, através das condutas terapéuticas, ainda que muitas vezes possam ser agressivas,
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como a quimioterapia, por exemplo, permitem ao enfermo desenvolver uma imagem que

admite elementos positivos, mesmo em relagéo aos limites vivenciados:

“mudou completamente, porque eu acreditava que o cdncer era uma
sentenca de morte, hoje eu vejo que ndo é. O cdncer hoje é bem
tratado, qualquer um pode ter muito bem uma vida normal” - (Hf 50).

Na tematica estabilidade e limites, a dimensfo simbolica representada pela
vivéncia da finitude, o sofrimento, o impacto do diagnéstico € a imagem corporal
comprometida caracterizam as mudancas nio desejadas e refletem um contetido psico-

emocional significativo. A seguir, algumas falas que caracterizam esta perspectiva:

“para mim ndo mudou muito ndo, porque eu ainda ndo estou satisfeito
com as respostas que eu estou tendo no hospital. Hoje vou comegar
tratamento novo, vamos ver o que vai dar. E o tratamento que eu ndo
queria fazer, que é a quimioterapia, mas vou me sujeitar a fazer prd
ver o resultado que vai dar” - (S m 68);

“mudou a minha intimidade, ndo tenho mais vontade de mais nada,
tenho medo de tudo, eu nem represento mais a idade que tenho, estou

acabado, os meus cabelos cairam todos, por causa da quimioterapia’-
(Im4l).

Apesar dos avangos cientificos e das constantes inovagdes na terapéutica
medicamentosa, o cancer continua a ser uma doenga que traz o estigma da morte. Em cada
fase que o enfermo atravessa (diagndstico, estadiamento e tratamento), ele se torna um
espectador do que vai ocorrer. Quem vai vencer? ele e o tratamento ou o cancer? A resposta
ninguém sabe, mas percebemos que a imagem representacional deste grupo € positiva, porque
79,9 % estdo na fase de possibilidade terapéutica; talvez se a amostragem fosse maior de

portadores de doenca avangada ndo teriamos esta representacdo.

No Diagrama 10, verificam-se as tematicas e as categorias associadas aos
‘incomodos provocados pelo cdncer’. Dentre os incomodos evidenciados ao céncer, a maioria
se referiu a aspectos fisico-orgéanicos, ou da doenca em si ou do tratamento. No entanto, com
igual importdncia informaram aspectos ligados & dimensfio simbdélica, relativos a imagem
corporal, quando a enferma diz, '

“ndo gosto de ser fotografada”, ou tirando “os espelhos da casa” -

(Hf50),

além de aspectos ligados a percepcdo da finitude e limites. A representagdo do enfermo, na

base da experi€ncia de ter cancer e os transtornos provocados pelo mesmo, constituem fatores
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que estiveram presentes na totalidade dos entrevistados.

Diagrama 10 - Significados associados aos incomodos provocados pelo cincer, presente no
discurso do grupo de enfermos. Florian6polis-SC, 1997-98.
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simbolicos (16 registros) e sociais (06 registros). Observa-se que na temética incdmodos
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orginicos, as respostas representacionais estfo relacionadas ao sofrimento, aos sintomas da
doenca:

“é a dor que a gente sente, que estd ali toda hora, que incomoda” -

(1160);

“é os sintomas da doenga que me causam muito sofrimento, me pergunto

qual foi a noite que pude dormir uma noite completa?, o que é passar
um dia sem dor?” - (M m 48).

Ocorreram respostas relativas ao tratamento e ao prognostico da doenga que esta

intimamente relacionado com o tempo de sobrevida, confome fica expresso nos segmentos de
conteudo a seguir:

“as reagdes. Eu tive muita da quimioterapia, fiquei muito mal, e eu ndo
gostaria de passar pelo que passei de novo. Foi muito ruim, até mexe
com o emocional, porque a gente fica desesperada” - (Mf17);

“é a dor de estbmago, que dd com o tratamento, que dificulta a
alimentagdo do dia a dia” - (L m 27);

“é o tempo de vida que me resta, quanto serd, como serd?”- (T f 40).

Na temética simbélicos, as respostas estdo associadas a finitude, relacionada com
a temor da morte, com a alteragdo da imagem corporal, em vir a ser alvo de piedade € a luta
para vencer os obstaculos:

“medo, o medo da morte” - (M m 35);

“é a queda de cabelo” - (M m 15).

Na ultima tematica, os incomodos sociais relacionam-se com as perdas e limites,

principalmente as relacionadas com os lagos afetivos e ocupacionais, como ficam evidenciadas
nas falas a seguir:

“é ficar longe da familia, penso muito na familia que fica” - (L f 34);
“é ter que ficar de repouso, porque eu gosto de trabalhar” - (C £ 20);
“s6 o desemprego, o resto nada me incomoda” - (B1 m 20);

“ter que ficar no hospital” - (C f17).

Nos segmentos de conteidos das falas dos enfermos a seguir, aparece a

combinagdo de elementos relativos a incémodos organicos , simbélicos e sociais:
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“tudo me incomoda, por qualquer coisa estou pedindo a morte, que
Deus me mate, que Deus me levasse prd eu descansar, prd ndo sofrer,
pra ndo ficar no fundo da cama” - (S f81).

Nesta rede de significados, ficou evidente que o cancer mobiliza o enfermo, pelo
desgaste, principalmente organico e psico-emocional, tanto em si, pelos seus sintomas, quanto
pelas reagdes adversas da terapéutica, que muitas vezes sdo piores do que a propria doenca,
pelo afastamento das atividades ocupacionais e de lazer e também pela inexoravel possibilidade

do morrer.

Diagrama 11 - Significados associados ao cuidado recebido, presente no discurso do grupo
de enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 11, aparecem as categorias em relagdo ao tema ‘cuidados
recebidos’, em duas tematicas polarizadoras, uma significando seguranca e conforto (65
registros) e inseguranca e constrangimento (02 registros). Apenas 02 enfermos referem
imagens negativas sobre o cuidado que lhes sfio dispensados. Entre os 28 enfermos restantes
houve 32 afirmac¢des de sentir conforto € seguranca com o cuidado recebido no Servico de

Saude, conforme o segmento de contetido abaixo:

“aqui no hospital, eu tenho o tratamento e o cuidado especializado, se
eu tenho algo, uma dor, eu chamo e sou logo atendido, se precisar de
um refor¢o de remédio, eu tenho na hora, em casa eu ndo tenho os
recursos” - (S m 68).

Também houve 22 afirma¢des que no lar também se sentem seguros e bem
cuidados e 09 afirmagdes que indicam sentirem-se bem cuidados tanto em casa como nos

Servigos de Saude, como observamos a seguir:

“em casa, sempre o cuidado é melhor, com o carinho da familia” -
@m27);

“em casa tem mais carinho. Aqui sou bem tratado, se ficar melhor a
enfermaria vai ficar ruim. Aqui é 6timo, mas o tratamento em casa é
outra coisa. E a fungdo didria juntos, todos estarem juntos”- (C m 42).

Observamos que as respostas representacionais significativas, quanto aos cuidados
recebidos nos Servicos de Saude apontam para seguranca € conforto, uma imagem
extremamente positiva, conforme a fala da enferma a seguir,

“no ‘X’ eu me sinto muito bem, me sinto em casa. Eu conhego todo
mundo, o tratamento, a minha assisténcia é fora de série, o meu
médico é um pesquisador, estd sempre em busca de novidades, com a
turma da enfermagem me sinto muito segura” - (S f 39),

levando-nos a refletir que o enfermo, sendo portador de uma doenga cronico-degenerativa, de
evolugdo muitas vezes indolente, o torna usudrio frequente dos servigos de saide, muitas vezes
permanecendo longos periodos hospitalizado para a realizagdo dos diversos tratamentos e,
mesmo sendo assistido ambulatorialmente, se torna um cliente habitual, que conhece os limites
e as possibilidades dos Servigos. Cria vinculos afetivos que se consolidam, como se fosse
membro da familia institucional (ambulatorial ou hospitalar), ¢ conhecido pelos profissionais e
geralmente se sente seguro com as medicagdes disponiveis, como por exemplo analgésicos,
pois ha dificuldade para a aquisi¢do dos opidides nas farmécias, devido a legislacio brasileira.

Podemos evidenciar esses aspectos nos segmentos de contetido a seguir:
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“aqui eu tenho cuidado melhor por causa do remédio, mas agora se
perguntar se eu quero ficar no hospital, pra morrer ou em casa, ai eu
quero ficar em casa. Olha, em casa pode ser o ranchinho velho como
for, mas a gente estando em casa, fica contente” - (F m 58).

Outro aspecto que se pode observar foi que, no estagio da terapéutica curativa, a
possibilidade de morte fica um pouco afastada, pois “fem os remédios, o oxigénio, o soro,
porque ndo consigo comer”, todo o aparato tecnologico e, enfim, a perspectiva do

prolongamento da vida:

“aqui no hospital, quando eu tenho dor, tem o remédio. Em casa é
diferente, a gente tem mais carinho, da mulher, tem os filhos, mas
quando da a dor eu tenho que correr para o hospital” - (M m 35).

Devido a deficiéncias dos Servigos de Satide no Brasil, acreditava que os enfermos
se referissem negativamente quanto aos cuidados colocados a sua disposi¢éo pelas Instituigdes
estudadas, mas, ao contrario, 100% dos enfermos entrevistados e assistidos por duas das trés
Institui¢des estudadas, verbalizaram sobre o carater humano do cuidado prestado por se
sentirem respeitados e assistidos com dignidade. As referéncias negativas referentes ao cuidado

ficaram restritas a uma Institui¢&io, como vemos a seguir:

@

o hospital ‘X’, meu Deus, ndo tem coisa melhor, aqui é o meu lar, é
uma coisa o tratamento das enfermeiras, tudo é diferente do ‘Y’, onde
Jja estive internado, lda me deixavam sozinho, com a veia entupida, eu
chamava e ninguém vinha. Aqui, a gente vé que estdo recebendo bem a
gente, como se conhecesse a gente hd muito tempo” - (Im 41).

Por outro lado, o lar € o porto seguro, o lugar conhecido e particularizado, onde o
papel de enfermo desaparece e se evidencia o de pai, mée, filho, o Sr. € a Sra. X e ndo, “o
carcinoma de mama do leito 5, como uma evidéncia da despersonalizagio do enfermo que
passa a ser o numero de um leito, numa enfermaria, € um caso interessante a ser estudado,
pratica tdo comum nos servigos de satide, apesar das significativas mudangas que ja podemos
observar na humanizago da assisténcia prestada.

O enfermo faz os seus horarios em sua casa, vivendo as suas rotinas, quase sempre
sendo respeitado nas suas vontades pelos familiares. Os lagos afetivos estdo consolidados, a
sua identidade estabelecida.

Muitas vezes, porém, passa do papel de provedor de seguranga, do cuidador para
a familia, conforme a sua posi¢do na estrutura familiar, para o de dependente dos cuidados do

outro, como observamos neste segmento de contetudo:

“eu gostaria de ndo precisar tanto da familia, mas infelizmente ndo tem
outro jeito, e vou levando assim mesmo” - (M m 64).



60

Isto leva o enfermo a sentir-se um peso para a familia, desenvolvendo sentimentos
de culpa, por perceber a tristeza dos familiares e suas dificuldades, tanto em relagdo ao

enfrentamento dos problemas, como em rela¢do a sua vida financeira.

Diagrama 12 - Significados associados ao local onde o enfermo prefere ficar, presente no
discurso do grupo de enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 12, observam-se as categorias associadas ‘ao local que o enfermo
prefere permanecer’. Apresentou-se em trés tematicas, a primeira em casa pelo conforto e
apoio recebido (15 registros), a segunda em casa ou no hospital a depender do estado de
satide (08 registros) e o terceiro no hospital pelos recursos terapéuticos que oferece (06
registros). Uma informante considerou a rua como o melhor lugar para estar. A imagem
representacional da casa estd relacionada com o apoio, descontragdo, conforto, cuidados e
convivéncia familiar.

Observa-se que a imagem representacional da casa do enfermo € extremamente
positiva, o lar € o local de preferéncia do enfermo, € o lugar da normalidade, da saude, 14 ele
ndo € o paciente, € o pai, a mée, o filho, a filha, tem a sua identidade, uma referéncia definida,

como se pode observar nas falas a seguir:

“em casa me sinto mais a vontade, porque naquele hospital ‘Y’, tem
uma carga muito forte, uma coisa que te lembra muito que vocé estd
doente” - (M f17);

“em casa, porque é o melhor lugar” - (V m 56);

“em casa, porque é um lugar muito bom, a minha casa é um lugar que
eu me sinto protegida, no qual me sinto cuidada, é um lugar que me faz
bem, eu ndo gosto de ficar no hospital” - (B f 50).

A imagem do hospital como sendo o lugar ideal para o enfermo, pelo tratamento
especializado e pela seguranga de todo o aparato tecnologico, foi mencionada por 14
informantes:

“quando eu estou doente, prefiro ficar no hospital, para os exames, os
remédios, ndo tenho a preocupagdo com o remédio, de arranjar
dinheiro para comprar” - (R f 44).

Interessante ressaltar que para o enfermo, ¢ bem definido o limiar que a doenga
determina. Enquanto ha esperanga, o hospital ¢ a porta para a vida, através do controle de

sintomas, principalmente a dor, os protocolos quimioterapicos, radioterapicos:

“no hospital, me sinto mais segura” - (11 60),

mas, quando a morte se apresenta, as rotinas, o tratamento e as condutas hospitalares, ao invés
de assegurar o bem-estar, adquirem uma conotagfio ameagadora, invasiva e agressiva,

conforme se pode observar com esta fala:

“eu quero morrer na minha casa” - (S f81).
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Para esta fase de transi¢do tdo bem percebida pelo enfermo, entéo, o lar volta a ser
o lugar de preferéncia, o reduto conhecido, o local natural para o processo de morrer.
Na antigiiidade, eram os rituais magicos que livravam o homem das enfermidades,
agora o hospital assume este papel com o ritual técnico-cientifico.
Apesar de somente uma informante mencionar a fuga do rétulo de ser doente, das
lembrangas de estar com céncer, considerando o melhor lugar para estar - a rua - o estar

incognito, ‘passar por uma pessoa normal’, conforme a fala desta enferma:

“na rua, sair, eu quero ficar o minimo possivel em casa para ndo
pensar” - (S f39),

exige um repensar sobre o estigma social, institucional e familiar, de que o céncer € sindbnimo

de uma sentenga de morte programada para algum dia acontecer.

No Diagrama 13, a questfo apresentada foi sobre ‘as aspiracdes que o enfermo
possui’ e podemos observar que as respostas sugeriram trés tematicas polarizadas, que sdo:
materiais (18 registros), simbélicas (17 registros) e sociais (12 sociais). Em relagdo as
aspiragdes materiais, incluem-se respostas representacionais relacionadas em ter a doenca
controlada, recuperar a saude e organizar-se antes da morte. Entre as aspira¢des simbdlicas,
aparecem o viver em harmonia, manter os lagos afetivos, ter auxilio divino e o desejo da morte
e, entre as sociais, aparecem o manter os habitos de lazer, manter os habitos religiosos,

manter as atividades ocupacionais, observadas neste segmento de conteudo:

“gostaria que Deus me desse minha saide de volta, prd mim trabalhar e
cuidar da minha familiar” - (F m 58).

Estas respostas implicam em situagdes desejadas e positivas para a vida, como
vemos a seguir, apesar de dois informantes aspirarem a morte, € um desejar ter mais tempo
para organizar-se antes da morte:

“ser feliz” - (B m 20);
“ter saude outra vez” - (M m 55);

“olha, quero passear ndo posso, quero trabalhar ndo posso, ndo tenho
mais pernas prd andar, que vida eu tenho, se morresse era melhor” -

(Sf81);
“ganhar tempo, eu quero fazer todas as coisas, deixar tudo direitinho em
casa, quero ajeitar tudo, deixar tudo arrumado para as criangas” -

(T £ 40).
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Diagrama 13 - Significados associados as aspiracdes do enfermo para a sua vida, presente
no discurso do grupo de enfermos. Floriandpolis-SC, 1996-97.
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Tais situagdes incluem a manutencio de padrdes anteriores, provavelmente
considerados bons. Além disso, sabe-se que manter tais padrdes pode significar estabilidade e

permanéncia, caracteristicas evidentemente lébeis e temporarias durante processos de adoecer,
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curar ou morrer. O sentido de continuidade pode representar um certo ‘esquecimento’ do
cancer, simbolicamente definido no imaginario social como ‘algo insidioso, que corrdi e

precisa ser erradicado’.

As categorias interpretativas dessa temdtica estdo ao redor da possibilidade
humana de sonhar, da relatividade da vida, a partir da qual se admite que nfo é possivel saber
tudo acerca dos fatos da vida, que ter o diagnéstico de cancer afinal, pode nfio ser um ponto
final, como demonstra a fala a seguir:

“fiz uma série de planos, para quando acabar a quimioterapia. Um deles

€ voltar a estudar, fazer uma viagem e montar um negécio para mim”-
(Gm23).

Apesar disso, ha algumas dessas interpretagdes que traduzem conteudos
emocionais negativos e interpretacdes sobre cancer como uma fase da vida que estabelece uma

fronteira ou um limite entre as etapas anteriores vivenciadas e a de ser portador de cancer:

“eu gostaria de melhorar e ndo precisar mais voltar, ja voltei uma vez,
entdo prd mim é ruim, voltar a fazer quimioterapia, comegar tudo de
novo” - (Mm 15).

Dessa forma, a luta pela recuperacéo da satde e pela preservagéo da vida torna-se

uma aspira¢éio do enfermo que pode ser evidenciada nesta rede de significagGes.

No diagrama 14, mostra a rede de significados associada a ‘qualidade de vida’,
tanto na perspectiva de conviver com o cancer quanto na perspectiva de viver com qualidade
de vida. A relagdo entre estes elementos apontam para dois polos orientados para uma
configuracio subjetiva (38 registros) € o outro para uma configuracio objetiva (09
registros). Na tematica configuracio subjetiva ha respostas representacionais relacionadas
com o viver com saude, viver em familia, viver em plenitude, ter realizagdio pessoal, ter uma

crenga, ou seja,

“qualidade de vida é ter a doenga controlada, fazer tudo o que eu
sempre fiz, que nada atrapalhe o que eu gosto de fazer” - (S f 39).

Parece-nos que a qualidade de vida se associa a condi¢éio subjetiva do bem viver,
dentro das possibilidades atuais, e que se assemelhem a condi¢éo anterior da vida, quando ndo

era portador de cancer, tornando-se uma construg#o didria do bem viver:

“qualidade de vida é ter dentro das condicdes da gente uma melhor vida
possivel, comegando a eliminar as barreiras o mdximo possivel, dentro
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das condi¢bes que a gente se encontra. Ter uma vida boa, tranquila,
principalmente alcangando no momento possivel as coisas que a gente

quer” - (T 40). g

Na teméatica configuragio objetiva, as respostas sugerem que os enfermos

relacionam qualidade de vida com condigdes materiais adequadas e realizacéo profissional:

“qualidade de vida é ter uma casa, um carrinho que ndo é novo, é velho,
ter os filhos” - (M m 35).

Diagrama 14 - Significados associados ao conceito de Qualidade de Vida, presente no
discurso do grupo de enfermos. Florian6polis-SC, 1996-97.
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Essas formas de interpretacdo, principalmente a elevada frequéncia da
configuragiio subjetiva sugerem um forte componente simbélico, como que a indicar mais o

sentido pessoal que condigdes objetivas para a construgdo representacional de qualidade de
vida:

“qualidade de vida é o saldo positivo que fica, quando vocé faz o seu
balango de vida, e ele tem que ser positivo, que se traduz em prazer,
prazer de estar convivendo com gente que vocé gosta, de estar fazendo
as coisas que vocé gosta, de estar se sentindo bem fazendo, convivendo
assim” - (B f50).

Por outro lado, ndo parece ser algo especificamente relacionado com o céncer, mas
resultante de uma mentalidade mais geral, referente aos contetidos culturais do grupo, como
quando relacionam qualidade de vida com situagdo financeira do enfermo, a situagdo sdcio-
econdmica e politica de uma comunidade, condi¢des materiais da vida que o destino ja tragou,

ou melhor, que Deus determinou,

“qualidade de vida é ter condigdes suficientes para ndo passar
dificuldades financeiras” - (V m 56);

“qualidade de vida é melhorar cada vez mais de vida, tanto na saide,
educagado, etc, é isso que eu entendo” - (Gm 23);

“qualidade de vida é manter dentro da possibilidade um ambiente, a
casa, aquele tanto que se pode e agradecer a Deus” - (M m 64).

Neste aspecto, a religiosidade da populagéio brasileira parece apresentar-se com
fortes contetidos de resignagdo e aceitagéio da doenca e do sofrimento, além de sugerir que a
felicidade ¢ uma dadiva interior, que ndo se compra com dinheiro, e caracterizam o aspecto

simbdlico na diversidade dos elementos considerados.

No Diagrama 15, verificam-se ‘os fatores dos quais se depende, para ter uma
boa qualidade de vida’. Apresentaram-se em duas temédticas polarizadas, uma indicando
fatores internos (38 registros) e a outra fatores externos (13 registros).

As respostas revelam forte associagcdo a fatores internos, desenhando uma
representacdo expressivamente simbolica, corroborando o Diagrama 14. Os fatores internos
sdo evidenciados como a possibilidade de ser saudavel e de ter paz interior, de ter metas,

estabilidade afetiva e a crenga em Deus:
“é viver sem doenca” - (Fm 18);

“preciso de saude, a saude é o essencial” - (Gm 23);
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“ter paz” - (Hf 50);
“ter sempre alguém ao meu lado, a minha familia” - (M 'm 15);
“olha, eu quero ver os meus bisnetos, ainda vou ajudar a crid-los, vou

ter saude prd isso” - (C f52).

Diagrama 15 - Significados associados aos fatores de producio da qualidade de vida,
presente no discurso do grupo de enfermos. Florianépolis-SC, 1996-97.
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Essas aspiragdes do enfermo referem a satisfagdo subjetiva, que repercutird em
todas as dimensdes de sua vida, possibilitando viver com uma boa qualidade de vida. Por
conviver com uma doenga que o deixa fragilizado e a mercé da morte, os valores, a visdo de

mundo e da vida se modificam, o foco privilegia o equilibrio interior, a compreenséo do eu:

“olha, na vida, estando vivendo bem, tudo é importante para mim, ndo
tem nada que ndo seja importante, basta que vocé passe por uma
situagdo como essa, para dar valor as minimas coisas” - (S m 68).

A aprendizagem com a experiéncia do sofrimento traz enriquecimento ao self,
possibilitando uma melhor compreensdo do que € importante para si mesmo e ao seu redor,
desfrutando de maneira significativa as suas relagdes e buscando descobrir o verdadeiro
sentido da vida, enfrentando as adversidades, com autoconfianga fortalecendo e realizando
novos investimentos afetivos:

“é estar em minha casa com o meu marido e com os meus filhos, viver
uma vida melhor, com paz e harmonia” - (T f 40).

Os fatores externos, como o controle da doenca e a estabilidade material, referem-
se as condi¢des que a terapéutica e o avango tecnologico, principalmente na area da satude
podem oferecer, na detecgdo, controle e na cura do céncer, também a disponibilidade para a
aquisi¢do dos medicamentos, a facilidade na realizagdo dos exames de rotina e de controle e

vagas nas unidades de internag8io para a hospitalizagdo, quando precisar:

uma boa alimentagdo, cuidar de toda essa parte, eu tenho que tomar as
minhas medicag¢des corretamente, ter o meu controle de exames ndo
deixar de ir aos médicos na parte oncoldgica, ginecologica, enfim pra

mim ter uma boa qualidade vida eu ndo posso me esquecer desses
fatores” - (Sf39).

As condi¢des materiais necessarias para uma vida com conforto, como ter uma

casa, alimentagdo, emprego, dinheiro, dentre outros:

“uma boa casa, um bom emprego e saide principalmente” - (B m 20).

Apesar do aspecto material, ter sido expressado como um fator importante pelos

enfermos, os mesmos colocam que néo € primordial para vivenciar uma boa qualidade de vida,

“viver com prazer, cuidar de mim, ter um marido fantdstico como o meu,
amigos, que sempre deram todo o apoio a gente, eles foram
fundamentais nesses quatro anos de luta, eu preciso do meu trabalho, e
um pouquinho de dinheiro pra gente poder passear e se divertir” -

(B 50).
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Assim, assumem mais que uma responsabilidade subjetiva, do tipo lutar por
melhores condi¢gdes de trabalho ou de assisténcia, como se supde na andlise da sociologia
critica, pois o portador de céncer admite que “qualidade de vida depende de um estado de
espirito”.

Em relagdo aos fatores externos, a imagem representacional se evidencia no
controle da doenga e nos recursos materiais € seus beneficios. Pode-se relacionar com o
esquema de Maslow, sobre Necessidades Humanas (1970) e teremos, para este grupo, uma
inversdo de valores, na medida em que necessidades fisicas (recursos materiais € controle da
doenga) passam para um segundo plano. N&o se pode afirmar com absoluta seguranga que esta
tendéncia se evidencia em todos os portadores de céncer, mas os dados relativos a esta

pesquisa apontam-na como plausivel. As razdes para que ocorra desta forma devem ser

investigados.

Diagrama 16 - Significados associados @o que é considerado importante na vida do

enfermo, presente no discurso do grupo de enfermos. Florianopolis-SC,
1996-97.
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No Diagrama 16, apresentam-se as categorias associadas ‘as coisas importantes
na vida, para o enfermo’. Encontram-se em duas categorias polarizadas, que s3o: cidadania
e interacio (46 registros) e bem-estar pessoal (22 registros).

Neste diagrama, s3o vistos aspectos que, se ndo negam a andlise anterior, pelo
menos mostram uma certa polissemia representacional, ou seja, aqui aparece a imagem sobre o
que seja considerado importante para o enfermo, ligada a sua vida de relagdes, embora ainda

apareca a busca do bem-estar pessoal:

“harmonia, a familia, paz e alegria” - (V m 41).

Parece-nos que o importante no momento, para o enfermo, sem pensar no amanha,
¢ a vivéncia do seu dia-a-dia, como se v€ a seguir:

“o importante era que eu tivesse saiude e pudesse fazer o meu servigo de
cada dia e cuidar dos filhos” - (L f 34).

A familia apresenta-se como um passaporte para o ser saudavel, para a
normalidade, bem como a convivéncia social e as atividades ocupacionais, como se pode

observar na fala abaixo:

“minha familia é o mais importante, meus amigos em segundo lugar,
meu trabalho e o estudo também, essas sdo as coisas importantes na
minha vida” - (G m 23).

Também aparece a necessidade de ser compreendido pela familia, pelos amigos,
demostrando as caréncias que o enfermo enfrenta e as dificuldades de relagdo que se

apresentam no seu cotidiano:

“depois que a gente fica doente, as pessoas mudam, a saide é
importante, mas também a compreensdo e o amor” - (M f17);

“olha, o primeiro, o que é mais importante para mim na vida foi o meu
casamento, segundo a minha familia. Sem a minha esposa eu ndo sou
nada, sem os meus filhos eu ndo sou nada também” - (M m 48).

Considerando os conteudos das falas, tende-se a pensar que a perspectiva das

interagdes positivas pode resultar em bem-estar e, neste caso, segue o mesmo roteiro das

analises anteriores.

O enfermo, no Diagrama 17, demonstra desejar informacdes sobre a doenca,

com (37 registros), alguns para saber sobre o seu futuro, outros para entender a enfermidade.
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Apenas duas falas indicam recusa de informacdo. Neste caso, a recusa em falar sobre o
cancer ¢é radicalizada, ndo se referindo apenas as conversas sociais, mas ao enfrentamento do
problema em si.

A necessidade de informag@o também difere do estagio em que se encontra o
enfermo; como vinte € um (21) estio em tratamento quimioterdpico e dois realizando a
radioterapia com a quimioterapia, a necessidade de informag@o recai sobre o tratamento,
principalmente aos protocolos, as medicagdes, os efeitos colaterias € o tempo que precisara
dispor para eles, quanto a recidiva e metastases, aparecendo também a busca de conhecer os
motivos que causaram o seu cancer e a perspectiva de vir a ficar curado ou néo:

“eu queria saber como se faz o transplante de medula, quanto tempo
terei de ficar internado” - (M'm 15);

“quero saber de quanto tempo é o tratamento” - (M m 64);

“gostaria de saber se vai dar para operar e se depois de operar tem
problema de voltar ou nd@o” - (Vm 41);

“onde ela comega, onde ela termina e porque eu fiquei doente”- (R f 44);

“saber o porqué dessa doenga cientificamente, se é uma coisa genética,
hereditdria, se é uma coisa adquirida” - (M f17);

“se vou ficar curado” - (M m 55);

“se vou morrer logo” - (Sf81).

Percebe-se nesta rede de significagdes, também, que muita informagdo leva o
enfermo a encarar objetivamente a real situagdo em que se encontra, entdo, alguns preferem
saber o “essencial”’, com medo de ficar a par de toda a extensio da verdade, como um

mecanismo de defesa, de autoprotegdo, buscando ndo perder a esperanga da cura:
“ndo sei se quero saber mais do que eu sei” - (B f 50);

“sei tudo que preciso saber” - (S m 68).

Dois enfermos se mantiveram entre a revolta € a negagfo da situagdio, recusando
objetivamente e categoricamente qualquer esclarecimento ou informagdo relativos ao seu

processo de doenga.

“ndo quero saber nada” - (F m 18).

Interessante também a referéncia que alguns enfermos fazem em relagdo a forma

como uma das Institui¢des estudadas trabalha a questdo da informagdo:
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“eu jd tenho um conhecimento mais elevado, porque li muita coisa e tive
muita orientagdo no 'X’. A gente fica bem por dentro, eles ndo
escondem nada, sdo muito honestos, e isso é importante, porque na
minha doenga é preciso seguir o tratamento e os controles direitinho”

(Hf50).

A imagem representacional € positiva, pois a busca do saber, do
conhecimento possibilita a tomada de decisdes, a autonomia € o gerenciamento da prépria
vida. Apesar desse conhecimento poder levar a tristezas, angustias € medos.

Diagrama 17 - Significados associados ao nivel de informacdo do enfermo sobre o céncer,
presente no discurso do grupo de enfermos. Florian6épolis-SC, 1996-97.
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b)- A fala dos familiares

“Se o suor te alaga a fronte e se a ldgrima te visita o
coragdo, ¢ que a tua carga jd se faz menos densa,
convertendo-se gradativamente, em luz para a tua
ascensdo”

Emmanuel

O grupo de familiares é formado de trinta pessoas com vinculo significativo com o
enfermo e que exercem o papel de cuidadores, dos quais doze (12) sdo conjuges, cinco maes,
um pai, seis filhas, quatro irmés, um irmao ¢ uma cunhada. Os familiares estdo na faixa etaria
entre 15 a 65 anos. Todos os familiares estavam cientes do diagndstico do enfermo.

O contato inicial com os familiares deu-se nas Instituicdes A, B e C, conforme a
vinculag@o do enfermo, e as entrevistas foram agendadas e realizadas nas Instituigdes € nos
lares dos que residiam na Grande Florianopolis. Seguimos o critério de entrevistar o familiar
somente apds o enfermo, sem a participagdo deste no momento da entrevista e em ambiente
reservado. Este critério foi estabelecido apés a validagc@o do instrumento, pois observou-se que
os familiares, na quase totalidade, apresentavam-se em extrema labilidade emocional, e que, no
decorrer das entrevistas, comegavam a chorar copiosamente. Alguns encontravam-se em
extrema revolta, outros resignados, mas todos demonstravam o sofrimento por que estavam
passando.

Na tabela abaixo, apresentamos a distribuicdo do grupo de familiares por idade e

género:

Tabela 4 - Familiares distribuidos por idade e género. Florian6polis-SC. 1997.

Género
Idade N % Feminino Masculino
N % N %
[ — 25 03 10,0 02 6,67 01 3,33
] — 35 05 16,67 05 16,67 00 =
E] — 45 10 33,33 08 26,67 02 6,67
[T —— 55 06 20,0 05 16,67 01 3,33
1] P— 65 05 16,67 04 13,33 01 3,33
[T —— 75 01 3,33 01 3,33 00 5
Total 30 100 25 83,34 05 16,66

Quanto a escolaridade dos trinta familiares, 6,67% sdo analfabetos; 40% tem o I°
grau incompleto; 13,33% o I° grau; 6,67% o II° grau incompleto; 10% o II° grau; 10%
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superior incompleto e 13,33% superior. O quadro a seguir apresenta a escolaridade do grupo
composto pelos familiares:

Quadro 5 - Grau de Instru¢do dos Familiares que assistem o Portador de Céncer.
Florianépolis-SC. 1997.

Escolaridade Género

Feminino masculino

analfabeto 01 01

1° grau incompleto 11 01

| ° grau 04 00

lI° grau incompleto 01 01

1I° grau 03 00

Superior incompleto 03 00

Superior 02 02

total 25 05

Quanto a pertencer a um credo religioso, 56,6% relataram serem praticantes,
43,4% nio praticantes e 33,3% buscaram outro credo religioso, apds o diagndstico de cancer
de seu familiar, objetivando o auxilio e mesmo o conforto espiritual. Na tabela abaixo

apresentamos a distribui¢do dos familiares, quanto & crenga religiosa:

Tabela 5 - O Credo Religioso dos Familiares que assistem o Portador de Cancer.
Florian6polis-SC. 1997.

Género
Religido N % Feminino Masculino
N % N %
Catdlica 21 70,0 18 60,0 03 10,0
Espirita 01 3,33 01 3,33 00 -
Espiritualista 01 3,33 01 3,33 00 -
Evangélica* 05 16,68 04 13,35 01 3,33
Messidnica 01 3,33 01 3.33 00 -
Sem vinculagdo 01 3,33 00 - 01 3,33
Total 30 100 25 83,34 05 16,66

* Das Igrejas Evangélicas: um pertence a Adventista do Sétimo Dia, dois da Assembléia de
Deus, um da Luterana, um da Alianga Cristd e um do Evangelho Quadrangular.

Considerei dentro da ocupagéo do familiar, as atividades profissionais, de estudo e

domésticas realizadas no lar exclusivamente pelas mulheres.
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Na categoria de autéonomo temos, um motorista de caminh@o, um agricultor, uma
comerciante, uma massagista e uma advogada/comerciante, sendo que o agricultor esta
afastado de suas atividades, pois esta acompanhando o filho hospitalizado na Instituicdo A,
para o tratamento quimioterapico. O motorista de caminhdo fica sem trabalhar num periodo
aproximado de dez dias, para assistir a esposa em casa apds a realizagdo da quimioterapia,
uma vez por més, em Florianopolis.

Na categoria de estudante esta incluido o jovem que ndo exerce atividade
profissional, sendo que no momento dois entrevistados estdo cursando a Universidade e
assistem suas médes e um esta sem estudar no momento, para poder acompanhar o irméo de 15
anos, hospitalizado na Instituicio C, em Florianopolis. Por ser um jovem de 16 anos, a
principio poderia considerar que nfo seria o familiar ideal para assistir o enfermo adolescente,
mas gostaria de registrar que muito nos impressionou a ateng@o dispensada, o afeto, os
cuidados e a participagdo na terapéutica deste jovem para com seu irmdo, mostrando que a
idade por si s6 ndo é um critério para classificar o familiar com capacidade para assistir o
enfermo. O lago afetivo, o equilibrio emocional e a disponibilidade s3o os melhores
parametros que definem a escolha.

Na categoria de Servidor Publico temos, um arquiteto € um engenheiro, que
assistem as esposas.

Na categoria de Servidor de Empresa Privada, uma é servente, sendo
dispensada para acompanhar o irmio a Florianopolis para realizar a quimioterapia, € uma
balconista, que reside em Florianépolis, e também ¢ dispensada e tem horério especial para
assistir a filha.

Na categoria Aposentado, uma é economista e assiste a irmd no tratamento
quimioterapico e radioterapico, bem como em sua casa; uma ¢ auxiliar de contabilidade que
assiste 0 marido € uma professora de 1? a 4* série, que assistem a mae.

Na categoria do lar, as mulheres dependem economicamente dos maridos, sdo em
nimero de quinze (15) e nfo possuem uma atividade ocupacional remunerada, das quais uma €
divorciada e recebe pensio do ex-marido, sete sdo mulheres de enfermos, que tanto pela
reduzido vencimento mensal do INSS ou pelo afastamento para tratamento de satide - Pericia
Médica - que reduz em 30% os vencimentos, quanto pela aposentadoria de um salario
minimo, muitas vezes necessitam recorrer aos familiares para auxiliarem nas despesas, que
aumentam com a enfermidade e o afastamento dos conjuges das atividades profissionais.

O quadro abaixo apresenta as atividades profissionais exercidas pelos familiares:
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Tabela 6 - Atividade Profissional dos Familiares que assistem os Portadores de Cancer
Florian6polis-SC. 1997.

Género
Ocupacéo Profissional N % Feminino Masculino
N % N %
Autdnomo 05 16,7 03 10,0 02 6,7
Servidor Puablico 02 6,7 - - 02 6,7
Servidor de Empresa Privada 02 6,7 02 6,7 - -
Estudante 03 10,0 02 6,7 01 3,3
Do lar 15 50,0 15 50,0 - -
Aposentado 03 10,0 03 10,0 - -
TOTAL 30 100 25 83,4 05 16,7

As cidades de origem dos familiares cuidadores sfo as mesmas dos enfermos,
sendo a moradia de dezessete (17) na Grande Florianopolis, cinco da Regido Sul, trés da
Serrana, trés do Vale do Itajai, um do Norte € um do Oeste do Estado.

A seguir, construi algumas Redes de Significados, através da associagdo das
categorias temdticas a cada fala e frase significativa dos conteidos representacionais
identificados no grupo de familiares. Para a construgfo dessas redes, usei as mesmas etapas do

estudo com os enfermos.

Redes de Significados

O Diagrama 18 apresenta conteudos associados ao ‘significado do cdncer’ para
o familiar em trés tematicas polarizadoras. Em primeiro plano, aparece o céncer significando
uma fatalidade assustadora (56 registros), em segundo, ¢ indicado enquanto um evento
como qualquer outro da existéncia humana (14 registros) e, em terceiro, como um assunto
proibido ou misterioso (03 registros), de maneira similar as respostas dos proprios portadores
da doenga.

Todos os familiares estavam cientes do diagnostico e da terapéutica indicada para
o enfermo. A revelagdo do diagnostico de céncer ocorreu através do médico para vinte e seis
(26) familiares, dos quais, dezenove (19) foram informados antes do enfermo e durante dias e
até mesmo semanas sofreram com o impacto da revelagdio do diagnéstico, como uma bomba

destruidora que os levou & angustia, a0 medo ¢ a toda sorte de sofrimento psiquico, conforme
fica evidenciado na fala a seguir:

“o cdncer é uma desgraca” - (Hf F 25).
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Somente quatro familiares ficaram sabendo ao pegarem no laboratério o resultado

do exame anatomo-patolégico, confirmado apds pelo médico.

Diagrama 18 - Significados associados ao significado do cdncer, presente no discurso do
grupo de familiares. Florian6polis-SC, 1996-97.
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A avaliagdo do céncer enquanto doen¢a que se materializa no meio familiar,
através do enfermo, tem um significado simbdlico assustador - o de se ter de conviver com a
morte eminente ¢ de compartilhar com o enfermo a realidade da finitude humana, conforme

espressam as duas falas abaixo:
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“o cdncer é um negocio que assusta muito, incomoda muito, porque
coloca a gente em frente a uma questdo que pode ser terminal. E uma
doenga complicada” - (B m E 54);

“o cdncer é uma doenga que vai consumindo aos poucos. E uma doenca
que ndo mata logo, se fizer o tratamento e for bem cuidada, inclusive

ter muito carinho. E uma doenca que mata, mas néo tdo rapidamente”-
(SfI146.).

Concordo com Schévelzon (1983, p. 103), quando ressalta que o cincer € uma
enfermidade que simboliza algo negativo € que tem um carater mistico, assustador e
impregnado de significagdes, ou seja, “o cdncer estd a servigo de uma imagem demoniaca.
Imagem de mutantes e mutagdo celular, de raios destruidores, enfim de invasores™.

confirmado com a fala a seguir,

“o cdncer é um corpo estranho dentro dele. Tem que se eliminar esse
foco. O cdncer é umas células ruins dentro do organismo dele, entdo

tem-se que matar as células ruins para ndo desenvolver o cancer” -
(LfE 24).

A correlagfo entre o cincer e fatalidade reflete a desesperanga da familia frente a
possibilidade do enfermo de curar-se, visto que a experiéncia cotidiana mostra-0 como um
sindnimo de sofrimento, mutilagdo e morte:

“o cdncer é uma doenga que arrasa, arrasa tanto ele quanto a gente. Ele
vai deteriorando, vai acabando com a vida. Ele assusta, amedronta, a
dor que ele causa” - (C fE 43);

“cdncer é uma doenga que ndo tem cura” - (11 37).

Observa-se, que nesta tematica, incluem-se respostas representacionais ligadas ao
‘fim da vida’, a ‘fatalidade’ e & ‘doenga’ propriamente dita. O cancer acarreta, também, além
de toda a problematica de ser uma doenga cronico-degenerativa, um impacto sdcio-econdmico
muito grande na familia, principalmente em relagdo as dificuldades materiais, financeiras,
dentre outras, por que passa o enfermo e familiar:

“e uma doenga muito terrivel, ruim, sé judia da pessoa, traz muitas
dificuldades para a familia” - (M fE 55).

A consideragédo do céncer sob o ponto de vista de um evento como qualquer outro,
demonstra o esfor¢o do familiar para assimilar a doen¢a como um fato, um caso, que pode ser

controlado ou modificado e até mesmo solucionado, conforme vemos a seguir:

“tendo em vista a gente estar convivendo com ele (cdncer) e aprendendo,
hoje posso dizer assim é uma doenga, que em determinada situacdo ela
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é encarada até com uma possibilidade de cura completa. E claro se
fosse responder isso a 5 ou 6 anos atrds, eu diria que tinha receio,
certo medo, hoje o cdncer ndo é mais um tabu, é enquadrado como
uma doenga como qualquer outra” - (Sm E 41);

“ele tem leucemia, é um tipo de cdncer no sangue, mas que tem cura,
que depende do tratamento, da reagdo dele, de como a familia o ajude.

Esse cdncer torna o sangue em dgua, mas ele vai melhorar” -
(BfM45).

Nesta tematica, as respostas representacionais estdo direcionadas aos distirbios na
vida, aos obstaculos a vencer e a serem conhecidos, também em consonancia com as imagens
dos enfermos, observado neste segmento de contetido:

“o cdncer é a doenga, o tumor em si, e também todo o envolvimento
emocional que muda dentro de uma casa, de uma familia. Céncer é
uma palavra que também é sinénimo de ter forcas para lutar, que nio
se pode entregar, tanto o paciente, como quem estd a seu lado. Sempre
tem que ter esperanca para lutar” - (C f F 28).

A associagdo do cancer a algo misterioso ou proibido estd ligado a imagem
representacional simbélica de algo desconhecido e incontrolavel que, independente do
fazer/agir, ndo ird alterar a trajetoria da doenga, podendo assumir a imagem de desequibrio e

desajuste, como se pode observar nesta fala:

“o cdncer é uma desarmonia que afeta o organismo. Prda mim toda a
doenga comeg¢a na mente, um desequilibrio interior e com o tempo

reflete no organismo, porque o organismo é o ponto vulnerdvel, é a
maquina” - (G fM 46).

O cancer também significa perda, simbolizando para o familiar a vivéncia do luto

antecipatdrio, como podemos observar neste segmento de contetdo:

“o cdncer significa uma perda pessoal, eu vou perder ele (enfermo), é
uma coisa que ndo tem cura” - (SfE 73).

A imagem representacional do céncer, enquanto enfermidade, € significamente
negativa, por ser sindnimo de morte. Esta morte, além do sentido de finitude, também tem o
sentido da quebra incondicional de um vinculo, de um modo de viver, que traz perdas e que
impulsiona o enfermo e o familiar a adaptagdes a nova condigdo de vida, podendo ser
negativas, enquanto fim da vida, e positivas, pela possibilidade da vivéncia de novos roteiros

de vida e crescimento interior.
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Diagrama 19 - Significados associados ao sentido de ter um familiar doente com céncer,
presente no discurso do grupo de familiares. Florianépolis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 19 aparecem as categorias associadas a ‘ter um familiar doente
com cdncer’ em trés tematicas polarizadoras. A primeira expressa o resultado de ter um
familiar com clncer com uma imagem positiva (31 registros), pois estd relacionada com
respostas positivas dos familiares em relagéio ao adoecer do familiar. A segunda indica uma
imagem negativa (19 registros) e a terceira, uma imagem neutra (12 registros).

Desta forma, a imagem desenhada ¢ significativamente positiva. As respostas
represgntaciongis da imagem positiva associam-se a fortaleza, ao apego, a fé e a vivéncia do

processo de crescimento interior proporcionado com as mudancas de visdo de mundo.
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Isto indica que a familia, do mesmo modo que os enfermos, procura os recursos
internos para superar o sofrimento e os problemas concretos no cotidiano e, com isto, tem
ganhos no plano simbdlico. De alguma forma, o processo interativo coloca ambos em
situagdes para os quais precisam encontrar um significado para sua vida como um todo.

Ha inimeras demonstra¢des nas falas dos entrevistados, que sugerem a busca de
uma vida espiritual mais intensa, pela mudanga das referéncias que ancoram a revisio de
representagdes antigas:

“eu me sinto confiante, com fé e com muita esperanca”- (G f M 46).

Pode-se dizer que o nucleo representacional, ainda que se mantenha, adquire, com

o evento da doenga, uma configuragéio que assegure um sentido de bem-estar.
Nas respostas ligadas a imagem negativa estfio vinculadas a impoténcia para
modificar o rumo dos acontecimentos, para enfrentar a situagdo, a vivéncia da perda, a

vivéncia da desesperanca por que passa o familiar:

“impotente, fica-se impotente. Ndo se sabe o que fazer, como agir, o que
dizer” - (Hf F 25);

“me sinto triste, chorando pelos cantos, pensando o que vai ser de mim e
dos meus filhos. Triste pensando que ele vai morrer” - (M fE 31).

Na imagem neutra caracterizou-se o problema como um distrbio na vida, um
estado de expectativa ou de afastamento, quando procura nfo pensar na situagdo em que seu

familiar se encontra, sendo formas de minimizar o impacto da dor sentida:

“hoje estou convivendo, como qualquer pessoa que convive com alguém
doente. Eu sei que posso até morrer antes do que ela. Ndo é s6 o
cdncer que mata. Ela pode até me enterrar primeiro” - (S f 1 46).

Na imagem positiva, perpassa todo um conjunto de mecanismos conscientes €
inconscientes que ocorrem com o familiar para facilitar o enfrentamento do céncer, de modo

que adotam comportamentos otimistas, aparentando tranquilidade e confianca:

“hoje estou mais tranquila, apesar da gravidade da situagcdo, mais
tranquila em relagcdo ao tratamento, ao processo dela que ndo esta

sendo muito doloroso. Estou mais tranquila em relagdo a doenga” -
(SfF 35).

Ao mesmo tempo que se sente como numa contagem regressiva de tempo,
durante o qual a terapéutica e a agdio médica somente poderéio prolongar a vida, ha falas que

evidenciaria outras experiéncias, como a seguir esta descrito:
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“eu me sinto bem, tenho que enfrentar, tenho que ajudar, se for ficar mais
triste, ele fica triste também e assim ndo, até nesse ponto eu sou forte”-

(VfE 52).

Vivenciam ambiguos sentimentos, ora o da esperanga, ora o da perda, iniciando o
processo de luto antecipatorio, com um desgaste acentuado de forgas que debilitam o familiar,
deixando-o confuso ao vivenciar a contradic@o - fortaleza e impoténcia.

Sem duvida, esta experiéncia quase sempre leva a uma alteragdo na postura frente
a vida, com a valoriza¢do de aspectos que até o momento eram considerados insignificantes,

um olhar mais indulgente, uma compreensdo maior, principalmente na problematica do viver:

“foi um aprendizado muito grande nesses ultimos anos. A gente aprende
a brigar pela vida, fundamentalmente pela qualidade de vida. Nao sei
se ela vai morrer de cdncer. Hoje o progndstico dela é muito bom, a
gente tem um horizonte bastante bom. A gente estd disposto a viver
esse tempo de vida bem, entdo, nesse ponto, foi um negdcio muito
interessante essa necessidade da gente repensar a vida toda, repensar
os valores” - (M m E 54).

A aprendizagem com a experiéncia do sofrimento e a vivéncia com a dor do
enfermo traz um enriquecimento interior inquestiondvel, possibilitando uma melhor

compreensdo do momento atual, numa descoberta da vida.

Diagrama 20, observou-se nas temdticas polarizadoras e nas categorias
associadas, as ‘alteracdes do cotidiano familiar provocadas pela doenca do enfermo’. As
tematicas apresentaram-se como: enfrentamento positivo (14 registros) e limites (57
registros).

Em torno do enfrentamento positivo aparecem categorias como mudangas nos

valores e crengas € cotidiano familiar sem altera¢des significativas:
“ndo mudou muito, foi s6 uma preocupacdo a mais” - (G f M 42);

“ocorreu uma transformagdo e essa transformacdo passou a ser
positiva. A gente caiu colocou os pés no chdo ndo adiantou fugir da
realidade e acho que a mudanca foi para a melhor, apesar do
sofrimento” - (C f F 28).

Ja nos limites emergem as alteragdes na rotina familiar, as mudangas de papé€is na
estrutura da familia e as dificuldades de enfrentamento da situacéio, como podemos observar a
seguir:
“a gente ficou meio desiquilibrado, ndo sabia o que pensar, como agir,

como conversar. Até hoje sinto dificuldade de conversar com ele” -
(CfE 43);
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“se tornou tudo mais dificil, nos brincdvamos muito, jogavamos bola,
tomavamos banho na praia. Agora eu tenho que ir sézinho e ndo da
vontade de ir” - (M m I 16).

Diagrama 20 - Significados associados as alferacdes do cotidiano familiar provocada pela

doenca do enfermo, presente no discurso do grupo de familiares.
Florian6polis-SC, 1996-97.
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Nesta questdo, as informagdes tendem a uma representagio que inclui alteragdes
no modelo familiar, acentuadamente limitantes. Em razdo do impacto em ter um familiar com
cancer e das dificuldades de enfrentamento dos sintomas debilitantes e dos efeitos colaterais
das terap€uticas convencionais por que passam os enfermos, como a quimioterapia e a cirurgia,
muitas vezes mutilante, como no caso da mastectomia radical, os limites se acentuam,

conforme se pode observar nesta fala:



84

“primeiro, ela retirou o seio, agora com a quimioterapia ela ficou
careca, vomita sempre que faz, dd pena de ver ela assim” - (S f146).

No plano da vida concreta, ha limites objetivos que poderéo ser superados a longo
ou médio prazo, mas que exigem, como se vé no Diagrama 19, fortaleza, & e

amadurecimento:

“ndo aconteceu nada, sé os filhos ficaram tristes, a filha sente muito,
ficaram todos abalados. Nos temos que ter fé em Deus e ir em frente” -

(VIE 52).

A figura do pai ou da mie ameacada pelo afastamento das atividades ocupacionais,
ficando na dependéncia financeira de outros membros da familia, ou tendo que presenciar

sérias privagdes relacionais e materiais, constitui-se num quadro frequente:

“mudou muito, porque ele que tomava conta do trabalho, dos negdcios
fora e, agora, os filhos tiveram que tomar conta, procurar o pai para
ensinar, passar as coisas” - (M fE 55).

Desenvolve-se uma estrutura de protegdo ao enfermo. Nesta fase, a familia
enfrenta a necessidade de auxiliar e realizar os cuidados ao enfermo, sendo um fator
estressante que pode deflagrar transtornos, tanto para o enfermo quanto para os familiares,

quando n@o ha um suporte terapéutico:

“no comecgo foi dificil, tive atrito com meu marido, deixei de trabalhar
com ele, para cuidar dela, meu marido depois compreendeu e o nosso
relacionamento se equilibrou tudo ficou bem” - (F f F 32).

E interessante observar que, apesar do tabu e preconceito em torno do cincer em
nossa sociedade, como sindnimo de doenga incuravel, observou-se que, na trajetoria de doenga
do enfermo, o familiar comecou a sofrer mudangas de comportamento, principalmente em
relacdo a alimentag#o, trabalho, vicios, lazer, relagdes interpessoais, melhorando a qualidade
de vida, cuidando-se melhor, buscando ser saudavel e viver em harmonia, principalmente entre
os familiares jovens.

No grupo, principalmente composto pelas esposas, as dificuldades no
enfrentamento e o reflexo da mudanga do cotidiano familiar tornaram-se uma carga penosa.
Esses contrapontos levam-nos a pensar que o céncer cria uma ambigiiidade de significagdes
simbdlicas, desde um desejo de cura, de aceitag@io da irreversibilidade, de compreensdo da
finitude, de sentido de completude, de resoluggo de conflitos ou de desequilibrios.
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Diagrama 21 - Significados associados ao cuidado prestado ao enfermo com céncer,
presente no discurso do grupo de familiares. Florianépolis-SC, 1996-97.
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No diagrama 21 verificam-se as tematicas e as categorias associadas ao ‘cuidado
prestado ao enfermo’ em duas polarizagoes: a de fortalecido e estando junto (44 registros) e
a de fragilizado e com dificuldade (17 registros).

Na tematica fortalecido e estando junto, foram incluidas as respostas
relacionadas com a necessidade de cuidar do enfermo, necessidade de estar com o enfermo e
fortalecido no enfrentamento. Na tematica fragilizado e com dificuldade, as respostas estdo
relacionadas com a vivéncia do sofrimento do enfermo e a dificuldade de enfrentamento da

situagdo, conforme se observa na fala a seguir:
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“olha, me sinto até sem jeito, porque marido ndo é como filho. Ele é
teimoso e ele é o chefe da casa e eu estou tratando-o de um jeito como
quase uma crianga, dando comida na boca, banho, dando tudo na mdo,
porque ele nem pode abaixar a cabeca” - (M fE 31).

A imagem representacional desenhada reflete o envolvimento do familiar no
processo de doenga e com o cuidado numa dimens@o positiva. Observou-se que este grupo de

familiares estavam integrados em todo o processo, acompanhando o enfermo desde o
diagnéstico da doenga:

“acho que toda mde se sentiria da mesma forma, com muito amor, com
muita paciéncia e muita confianga, tentando passar para ele uma
energia, que eu venho buscando como se eu quisesse dividir a minha
vida com ele, dar um pouco da minha vida” - (G f M 46).

Apesar da necessidade de transmitir amor, carinho e atengéio, sendo o apoio do
enfermo, o familiar vive o conflito do constrangimento na mudanga de relagdo com o enfermo,
muitas vezes sentindo-se fragil, cansado e incapaz frente a situacdo. Como ja referimos

anteriormente, a relagdo simbdlica do cancer com a morte € muito forte:

“agora me sinto melhor cuidando dela, a gente ja estd sabendo que ndo
tem muita esperanga e tem que Se aguentar até o fim” - (G m E 44).

O familiar, porém, mesmo fragilizado, busca, pelos seus proprios recursos fisico-
psiquicos-emocionais, forgas para continuar assistindo o enfermo, sente necessidade de cuidar,
de fazer tudo o que esta ao seu alcance, numa luta contra o tempo, conforme podemos
observar nos segmentos de conteudo abaixo:

“eu me sinto feliz em estar com ela, podendo ajudar”- (S f144);

“depois da doenga é evidente que o cuidado é maior, entdo eu procuro
cuidar muito dela, procuro mimar, procuro circunscrevé-la de todos os
cuidados que eu posso, de preservar, de cuidar, de evitar incomodagdo,
sabe eu gosto muito dela” - (B m E 54).

A imagem representacional desenhada leva-nos a pensar que o familiar enquanto
agente do cuidado possibilita a sua adaptagdo ao processo de doenga do enfermo, de estar

proximo, de rever a sua convivéncia, enfim de fortalecimentos dos vinculos e lagos parentais.

No Diagrama 22 sio observadas as categorias e tematicas associadas ao ‘cdncer
enquanto assunto’. Apresentou-se em duas temdticas polarizadas: a primeira, aceitando a

doenca no cotidiano (35 registros) e a segunda rejeitando a doen¢a no cotidiano (17
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registros). O tema das conversas tende a constituir-se mais acentuadamente em torno do

cancer e de todas as correlacdes existentes:

“todos os assuntos, também sobre a doenga, se discute, se fala. A doenga
é um dos temas, ndo fujo, eu acho que ndo cabe fugir, ndo tem sentido
nenhum esconder, ndo fago propaganda, porque é uma coisa delicada,
mas tem momentos que é bom falar, colocar pra fora. Converso
inclusive com a ‘B’, sai muitas noticias em jornal, revistas, entdo
falamos de novos remédios, novas teapias, novos procedimentos, tudo
isso a gente acompanha” - (B m E 54).

A doenga em si, como tema, € mais aceita do que rejeitada, mas também foi
referida como um assunto proibido:

“tudo menos da doenga. Eu detesto falar de doenga” - (B f M 49).

A imagem desenhada das representagdes € positiva. Durante a trajetoria da doenca,
conversar sobre o cancer assume o papel terapéutico de colocar para fora toda a dor e
sofrimento, neste caso definindo-se um perfil diferente dos enfermos que preferem conversar
sobre outros assuntos.

No entanto, o familiar assume uma atitude diferente, quando conversa com o
enfermo, procurando abordar assuntos diversos com ele, evitando falar sobre a doenga.

Acreditam que é uma maneira de proteger e de incentivar o sonho da cura:

“eu ndo toco muito na doenga com ele, eu prefiro falar da doenga com a

familia, até com estranhos, com ele ndo, para ndo ficar pensando que
vai morrer” - (1f137).

Na comunica¢do, a linguagem designa uma imagem representacional que leva o
familiar a compartilhar com os amigos e com os outros membros da familia as suas angustias,
medos, sonhos, esperangas, tornando o didlogo o ponto de apoio do familiar, momento em que
as mascaras da fortaleza e autodominio muitas vezes caem, mostrando a verdadeira face do
familiar, que sofre as escondidas, que ndo se permite expressar claramente o sofrimento.

Por outro lado, também observei que o familiar evita falar sobre a doenga com
pessoas estranhas, procurando preservar a imagem do enfermo junto a comunidade, como a
referéncia das falas abaixo:

“eu geralmente nunca falo da doenga, falo mais de assuntos gerais. A
gente evita falar, so comenta, assim no caso de alguém conhecer ela, se
sabe que ela ndo tem uma mama, ai eu falo. Olha, a minha mdo teve
que tirar, ela teve cdncer, mas ndo que eu goste de comentar, ndo
costumo comentar ndo” - (Hf F 25);
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“na familia sempre a gente fala da doenca do pai, mas fora eu evito
falar, quando alguém pergunta, eu nunca digo que meu pai estd com
cancer” - (RfF 33).

Diagrama 22 - Significados associados ao cd@ncer enquanto assunto, presente no discurso do
grupo de familiares. Florian6polis-SC, 1996-97.
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A familia busca restaurar a harmonia junto ao enfermo afastando o tema da
doenca, como se estivesse afastando a propria doenga, numa tentativa de salvarguadar o bem

estar do enfermo:

“eu sempre gosto de conversar sobre a melhora dele com a familia, falar
de alegria, que ele vai sarar, porque Deus é grande, eu sempre digo
para ele, que ndo tenha medo, que ele ndo vai morrer” - (Fm P 55).

A ambigiiidade deste aspecto revela também a dificuldade de enfrentamento do

familiar junto ao enfermo, em abordar a doenca, porque ele tem céncer - cincer representa
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morte, conseqiientemente falar da doenga com ele € falar da morte, é evoca-la, € lembrar da
perda que tera um dia, por outro lado, a perda do enfermo também aproxima o familiar da sua
prépria morte, que inevitavelmente um dia ocorrera, todos os seus medos e vulnerabilidades

vém a tona e muitas vezes dificulta a aproximago com o enfermo:

“ndo gosto de conmversar de doenga, porque, particularmente, eu sou
uma pessoa que tenho extremamente medo de ficar doente” - (S 1 44).

Também observo que abordar assuntos diversos, ndo tendo como tema central a
doenga, € sauddvel e possibilita ao familiar atualizar-se, reciclar-se, permitindo também um
canal amplo de comunicagdo com o enfermo, retirando o cincer do lugar de tema central,

mantendo as conversagdes voltadas para a normalidade e ndo para a doenga:

“

gosto muito de assuntos variados, principalmente assuntos que me
fazem passar alguma coisa boa para as pessoas. Informagdo geral e
sobre a doenga. Eu converso inclusive com pessoas que também estdo
vivendo um caso semelhante na familia. A gente procura passar
otimismo” - (G f M 46).

Observei, também, que o familiar, no processo de doenga, pode estar
acompanhando os estagios por que passa o enfermo, como os descritos por Kubler-Ross
(1981), transitando da negagdio a aceitagdo frente a situacdo, apesar de que nem todos os
enfermos e familiares experimentam todos os estagios e estes também no seguem uma ordem,
podem ir e voltar, assim como no momento inicial do diagnéstico ou pelas fases descritas por

Reit e Lederberg, citado por Ribeiro (1994) e que consta da pagina 13 desta dissertagdo.

As Redes de Significacdes no Diagrama 23 sfo constituidas com as tematicas
envolvidas na ‘forma de comunicacdo do enfermo’ sobre os seus medos, necessidades e
sentimentos sob a otica do familiar. Vé-se que as tematicas sdo polarizadas em consciente e
cooperativo (11 registros) e inconsciente e nio cooperativo (68 registros). Observa-se que,
no primeiro caso, inclui respostas relacionadas com a verbalizagdo das impressdes e sensagdes,

conforme observamos pela fala deste pai:

“ele s6 me conta que estd doendo, agora sobre a doenga ele ndo fala, ele
so dizdador” - (Fm P 55).

Na outra, as categorias sdo: ndo verbaliza impressdes € sensa¢des, comunica-se

através da alteracdo de comportamento e comunica-se pela expressdo corporal:

“eu sou muito observadora, e o ‘G’ é um livro aberto. Eu leio os olhos
dele. Ele se revela muito pela expressdo do rosto, a gente capta e da
um jeito de abordar o assunto até que ele se revele” - (G f M 46).
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Diagrama 23 - Significados associados a forma de comunicacdo do enfermo sobre os seus
sintomas, medos, necessidades e sentimentos, presente no discurso do grupo
de familiares. Florianépolis, 1996-97.
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Sobre esta questdo, ha somente onze (11) referéncias de que o enfermo verbaliza
as suas impressdes e sensagdes, num canal de comunicacéo aberto, que auxilia o enfrentamento
da situagdio em conjunto, numa clareza de posicionamento, sem mascaras, conforme este

segmento de contetido da fala de uma filha:

“ele é uma pessoa muito realista, entdo ele ndo deixa a gente
desesperado. Ele é que nos conforta. Ele chegou ao ponto de dizer, ‘S’ te
prepara, eu sei que ndo tenho volta, eu s6 ndo quero sofrer, isso vai me
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levar ao final, entdo, estejas preparada. Ele dé um apoio muito grande
pranos” - (SfE 73).

Mas, em contrapartida, h4 vinte e cinco (25) referéncias de que o enfermo evita
falar, foge do enfrentamento:

“ela ndo é uma pessoa de se abrir. Ela sempre foi muito fechada, muito
reservada. A gente sabe que ela estd sofrendo com a doenga, que ela tem
medo. As vezes ela chora, quando ela tem dor, a gente vé, mas ndo que
ela converse” - (SfF 35).

Hé trinta e quatro (34) referéncias de que a forma de comunicagdo ocorre

simbolicamente, pela comunicagdo ndo verbal:

“na realidade na expressdo, no estado psicolégico do momento, do
estado da fisionomia dela, em termos de palavras é pouca
comunicagdo” - (Sm E 41).

Desta forma, a imagem ¢é significativamente negativa, ou seja, em termos
comunicacionais, embora o familiar se diga disponivel, constata-se que o enfermo se fecha e
ndo coopera. A comunicagdo ocorre na dimensfo da expresséo corporal e das alteragdes de
comportamento, muitas vezes levando-nos a varias suposi¢des, dentre elas, se o familiar de
fato estd possibilitando um espago para o enfermo se sentir & vontade, para falar de suas
angustias e ansiedades, ou est4 negando esta oportunidade, pelo medo de ndo saber como agir.

Porém, quando o enfermo se expressa pela agitagdo, nervosismo, ou pelo
comportamento introspectivo e fechado, ndo se torna mais facil a convivéncia com ele do que
aquele que est4 relembrando, através da manifestagfio verbal, que tem cancer. E provavel que
faca parte do mecanismo de defesa do enfermo, em vérios estagios da doenga. A introspecgio

e a expressdo dos sentimentos somente € percebida pela alteracdo de atitudes e

comportamentos, ainda que a familia facilite um canal de comunicagéo:

“tem vezes que ela coloca abruptamente, diretamente, ela joga, mas joga
com tudo, as vezes, ndo é facil segurar este momento, tem outras vezes
que ndo, ela reclama de certas coisas de forma indireta. A gente vai
aprendendo a reconhecer o que estd incomodando e vai procurando se
aproximar para saber o que é, o que estd assustando?... eu fui
aprendendo a reconhecer e saber como é que eu devia me comportar”-
(Bm E 54).

O enfermo, inconscientemente, coloca barreiras, sendo uma manifestagdo de como

ele se sente vulneravel, um comunicado do medo, conforme expressa essa mae:

“ela ndo fala. Nosso relacionamento estd bem fechado. Ela ndo me
aceita, ela estd brigando muito comigo” - (B f M 49).
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Assim, a intervengdo terapéutica deve incluir oportunidades para que ambos,
enfermo e familiar, falem sobre a experiéncia, desenvolvendo uma intimidade e
compartilhamento que muito ajudarfio a ambos.

No Diagrama 24, tem-se a rede de significados associada a ‘qualidade de vida’.
Nas falas dos familiares, o conceito do que seja qualidade de vida esteve definida, através de
dois polos orientados para uma configurac¢io subjetiva (37 registros) e o outro para uma
configuracéo objetiva (14 registros). Observa-se que na tematica da configuraciio subjetiva,
foram incluidas respostas relacionadas com o viver em sua plenitude, viver com saude, ter

realizagdo pessoal e ter uma crenga:

“qualidade de vida é poder viver tranquila, sem problema, problema de
nada”- (F fE 59);

“qualidade de vida é ter um boa vida, com saude” - (L fE 24).

Qualidade de vida se configura, entfio, num processo dindmico e constante de
crescimento interior, sem conflitos, numa conquista diaria de ser saudavel e viver

integralmente:

“qualidade de vida é se colocar em harmonia, ter paz interior. E vocé se

sentir bem consigo mesma, com a minha consciéncia, com os meus
valores” - (G f M 46).

Na temética configura¢io objetiva, esteve associada aos argumentos que se
concentram na realizagdo profissional e em ter condi¢des materiais adequadas. A qualidade de
vida assume a dimens@io material do processo de viver e para a sua concretiza¢do, os bens

materiais € os recursos financeiros podem ser adquiridos com uma ocupagio profissional que
permita a estabilidade socio-financeira:

“qualidade de vida é uma casa decente para morar, com um banheiro,

que é essencial. Uma boa alimentagdo e uma boa educagdo para os
filhos” - (S f146);

“é ter um bom emprego, a sua casinha, dinheiro” (G f M 42).

A qualidade de vida também apresenta-se como uma configura¢io objetiva e
subjetiva a0 mesmo tempo, interrelacionadas e interdependentes, como observo a seguir:

‘

qualidade de vida é ter uma vida tranquila, bastante prazerosa, é
conseguir caminhar no sentido daquilo que a gente pretende em termos
objetivos de vida, é saber diferenciar aquilo que é sonho, daquilo que
a gente pode conquistar, é ganhar melhor, é viver melhor, é ter mais
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acesso ao conforto, e até aqueles outros prazeres muito simples, de um
bom jantar com um amigo, um belo passeio, isto é qualidade de vida” -
(BmE55).

Diagrama 24 - Significados associados ao conceito de Qualidade de Vida, presente no
discurso do grupo de familiares. Florian6polis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 25 verificam-se ‘os fatores dos quais se depende para ter
qualidade de vida’. Apresentaram-se em duas temdticas polarizadas, uma indicando fatores
externos (38 registros) e a outra fatores internos (09 registros). Na tematica de fatores
externos inclui saude para o enfermo, recursos materiais € seus beneficios, necessidades

humanas bésicas atendidas e intervencéo Divina para a cura do enfermo:
“é ver ela com satude para poder voltar a ser o que era” - (L fO 55);

“é a seguranga financeira, estabilidade financeira e conforto” -
(HfF 25);

“tudo que a gente precisa, as coisas materiais, dinheiro, casa, a familia
unida em harmonia” - (C fE 43);

“so Deus pode dar pra ela, que tivesse piedade, que ela ndo sofresse
tanto, que ela melhorasse um pouco” - (S f F 64).

Interessante observar que, para o familiar ter uma boa qualidade de vida, esta
incluido em seu universo o enfermo, parecendo-nos que, neste momento, a qualidade de vida
do familiar interage e também depende da boa qualidade de vida do enfermo. As respostas
indicam forte associagfio a fatores externos, desenhando uma representacio para a cura do
enfermo e a estabilidade material.

A tematica de fatores internos inclui ter paz interior, viver plenamente ¢ ter uma

boa convivéncia familiar, como podemos observar nas falas abaixo:

“preciso de paz interior, me acertar com minha filha. Ela precisa ficar
curada” - (Bf M 49);

“é viver bem com os filhos, com o marido, tudo de bom que eu tive na
vida” - (VfE 52).

Essas aspiragdes do familiar referem-se a uma representagdo simbdlica, que

repercutird na forma de ver e relacionar-se com o enfermo:

“preciso do otimismo, se vocé se mantém otimista vocé muda a tua vida”-
(G fM 46).

Também ter o apoio do restante da familia, que nfo fique sendo o unico familiar a
cuidar e assistir o enfermo:

“ter o apoio da familia nesse momento tdo dificil, para nés dois” -
(LfE 24).
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Diagrama 25 - Significados associados aes fatores de producio de qualidade de vida,
presente no discurso do grupo de familiares. Florian6polis-SC, 1996-97.
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No Diagrama 26, temos significagdes associadas as ‘orientacdes para o cuidado
do enfermo’. Apresentaram-se em duas temédticas polarizadoras: a primeira indicando que o
familiar recebeu orientacdo especifica (39 registros) e a segunda que nio recebeu

orientacdo especifica (03 registros).
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Na primeira tematica, os familiares receberam as orientagdes dos profissionais de

saude, principalmente acerca da doenga, tratamento, efeitos colaterais e cuidados:

“recebi orientacdes em relagcdo a comida, aos remédios, como eu tenho
que cuidar dele” - (M fE 31).

Na segunda tematica, trés familiares colocam que ndo foram orientados para o
cuidado, sendo somente sobre o diagndstico e prognostico, mas que também ndo

questionaram:

“ndo, ela é que recebeu sobre o tratamento (quimioterapia) -
(GfM42).

Um aspecto que se apresenta € a informacgdo e a orientagdo como um meio de

facilitar o engajamento do familiar no processo terapéutico e de proporcionar seguranga:

“aqui é diferente dos outros hospitais. O pessoal conversa, tem bom
humor, explica as coisas pra gente, isso é muito bom” - (L f O 55);

“sim, em relagdo ao tratamento, aqui” - (R fF 33);

“foi a enfermeira que orientou sobre os cuidados, me senti bem,me senti
segura em ficar com ele em casa porque sendo orientada é melhor” -
(BfM37);

“aqui eu cuido dele, as enfermeiras me ajudam, me ensinam” -
(FmP355).

A demanda de necessidade de orientagdes para o cuidado incluem todos os

profissionais da equipe de satide, como se pode observar nesta fala,

“a enfermeira, a nutricionista e a assistente social sempre me
orientam”- (SfF 64);

“recebi, através da prdpria médica sobre a doenga e toda a orientagdo

em relacdo ao tratamento, efeitos colaterais, o que teriamos de
enfrentar, e no que teriamos de estar atentos, pela médica e
enfermagem”- (G f M 46).

Observa-se, também, a referéncia do familiar, quanto ao impacto das orientacdes
recebidas, a gama de informagdes recebidas e a assimilagdo no momento, levando-nos a pensar

na necessidade do preparo antes de serem realizadas as orienta¢des para o cuidado:

“fui orientada aqui e fiquei chocada, triste com as reagdes que ele pode
ter com o tratamento (quimioterapia) e com a doenga” - (VfE 37).
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As orientagdes para o cuidado tém uma imagem representacional positiva,
parecendo que, pelo menos nessas trés instituicdes, o familiar recebe as informagdes que

necessita para assistir o enfermo.

Diagrama 26 - Significados associados as orientacées recebidas para a realizacdo dos

cuidados com o enfermo, presente no discurso do grupo de familiares.
Florian6épolis-SC, 1996-97.
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As significagBes apresentadas no Diagrama 27 mostram as tematicas envolvidas
no ‘conhecimento do familiar sobre o cincer’. Apresentaram-se polarizadas em: informados

e desejando informar-se (27 registros) e recusando informacao (05 registros).

As respostas, na primeira tematica, categorizam-se em necessidade do familiar de

mais informagdes, principalmente sobre o progndstico e o tratamento da doenga, apesar de trés
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familiares informarem que o conhecimento que possuem ja € suficiente, nfio tendo o interesse

de um maior aprofundamento:

“ja sei tanta coisa, mas tenho acompanhado tudo, leio tudo, tenho que
estar a par de tudo que acontece com a ‘B’ - (Bm E 54);

“ndo quero saber de mais nada, ja sei o necessdrio ”- (G m E 44).

Diagrama 27 - Significados associados ao nivel de informacdo do familiar sobre o cancer,
presente no discurso do grupo de familiares. Florian6polis, 1996-97.
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Na tematica recusando a informacio, tém-se respostas em que o familiar recusa
qualquer informagdo ou aguarda a resposta de Deus para a cura. Leva-me a pensar que a
resisténcia ao conhecimento ¢ um comunicado do familiar sobre 0 medo de assumir riscos e de

ndo ter estrutura para informagdes “tristes”, como parece a seguir:

“eu sei que ele ndo vai melhorar” - (F fE 59).

Também, como esse conhecimento € repassado, como se da o processo de
comunicagdo, como € realizado o suporte a este familiar ap6s as ‘verdades’ sobre o processo
de doenga do enfermo, me leva a pensar que os profissionais de satide nem sempre sabem

como falar do assunto, tal como revela a fala a seguir:

“eu sei através das conversas com os médicos, ao longo desses anos
todos. Em alguns momentos houve uma franqueza total, e isso me
deixava um pouco apreensivo” - (Sm E 41).

Se ¢ aberto um espago para o familiar colocar as suas duvidas, os seus medos € a
possibilidade de trabalhar os seus conflitos e o auxilio no enfrentamento da situagdo, o familiar

pode expressar suas necessidades, como € colocado nesta fala:

“olha como eu queria saber mais, para poder lidar com ele, poder
conversar com ele” - (C fE 43).

A imagem representacional desenhada € positiva, pois ha vinte e sete (27)
referéncias da necessidade do familiar estar a par de todo o processo de doenga, pelo qual o

enfermo esta passando, numa co-participagdo no processo terapéutico.

¢) - As Aproximagoes nas Falas dos Enfermos e Familiares

“Por que vocé ndo sabe nada dela,
Vocé diria que ela
Nao sabe nada de voceé.
Vocé permaneceria ai
Tomado pela doenga da morte.
Vocé pergunta como ela sabe.
Ela diz que ela sabe.
Ela diz que a gente sabe sem saber
Como a gente sabe”.
Marguerite Duras

O discurso do enfermo e do familiar remete a uma realidade representacional

significante. Por este motivo, nesta etapa, busquei, através da associagdo das categorias
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tematicas relacionada as frases significativas dos dois grupos estudados, proporcionando os
contetidos representacionais existentes que permeiam os resultados obtidos a respeito das
representagdes sociais do cancer, enquanto processo de doenga.

Poderia ter ficado somente nos conteudos representacionais dos dois grupos sem
procurar uma aproximag¢do, mas, como considerei que no processo de doenga por céncer as
representagdes circulam, comunicam e interagem dinamicamente no grupo social -
enfermo/familia, entdo procurei, nesta etapa, retratar o mundo das representagdes sociais neste
contexto histérico, como um fotografo que da um salto significativo na arte de retratar a
realidade. Nas duas etapas anteriores, assemelhei-me ao fotografo com um camara simples,
sem lentes, ao focalizar ora o enfermo e ora o familiar, e estes dominavam os retratos
isoladamente. Agora, nesta terceira etapa, estou com uma cdmara com lentes e este recurso me
possibilita fazer relagéo entre a figura e o fundo, e com os ajustes nas lentes, modificando o
angulo, posso ampliar o retrato para incluir a casa, o céu, a rua, as janelas, as pessoas que
estdo na porta, também posso mudar de angulo e captar o tapete da porta principal. Em
virtude desse jogo com multiplas vistas do mesmo objeto, a visdo multidimensional aparece,
emerge da realidade ja posta € com isto transcenderda a mera descricio da imagem
representacional unilateral de um grupo (grupo de enfermos ou grupo de familiares), para
alcangar a representagio social da familia de enfermos com céncer.

Para concretizar, entfo, esta etapa realizamos novamente a leitura das entrevistas e
da rede de significados dos dois grupos e comegamos a interrelacionar as representagdes que

foram desenhadas, fazendo uma sintese de significados, apresentados a seguir.

Oh! castanheira-da- india, grande drvore florida, enraizada
Vocé é a folha, a flor ou o tronco?
Oh! corpo que oscila seguindo a misica.
Oh! movimento luminoso.
Como podemos distinguir a dangarina da danga?
William Butler Yeats

1 - O Significado do Cancer

O cancer nfio representa uma Unica doenga, mas um processo comum a um grupo
heterogéneo de doengas, que diferem em sua etiologia, frequéncia e manifestagdes clinicas. E

classificado como uma doenga cronico-degenerativa e, conforme define Pfeifer, apud Otto
(1994, p. 5),
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o0 cdncer significa um novo crescimento, no qual um tecido inicia uma
divisdo celular irregular, num crescimento e motilidade anormais,
provocando desordens e disfuncionalidade, ocupando espagos e podendo
invadir estruturas proximas ou distantes do tumor inicial.

Representando, assim, um conjunto de mais de cem doengas distintas que tém
como caracteristicas comuns a proliferagdo celular descontrolada, com capacidade de invadir
tecidos préximos ou de se proliferar num processo de metéstase, originando novas massas
tumorais a distancia. Teoricamente, uma célula de qualquer tipo de tecido pode no processo de
cinética celular trasformar-se e reproduzir-se anomalamente originando um tumor maligno. A
incidéncia do cancer vem aumentando significativamente em todo o mundo.

Segundo a OMS (1990), o cancer a cada ano atinge mais de 7 milhdes de pessoas,
causando em torno de 5 milhdes de morte, e esta realidade impSem implicagdes e interagdes
contextuais em nivel cientifico, social, psicolégico, cultural importantes, em todo o mundo,
levando a altos custos sociais € econdmicos.

No Quadro 6 (pag. 102), apresento o significado do cancer para o grupo
estudado, relacionando falas semelhantes entre os grupos.

Os enfermos e familiares, conforme o observado no Quadro 6 tendem a declarar
que o cancer ¢ uma fatalidade assustadora (enfermo= 11 registros, familiar= 22 registros), uma
doenca (enfermo= 11 registros, familiar= 17 registros), o fim da vida (enfermo= 06 registros,
familiar= 17 registros), distirbio na vida (enfermo= 10 registros, familiar= 04 registros).
Histéricamente, a doenga vem carregada de estigma/preconceito, que pode determinar uma
visdo deturpada ou parcial para os envolvidos. Percebe-se que os enfermos e seus familiares
tém a representacio da doenca como algo que se instala na surdina, criando um espago
dindmico, independente, com vida prépria, numa invasdo agressiva, que vai corroendo as

forgas fisicas e psiquicas, levando lentamente a desestruturagéo orgénica:

“adquiri alguma coisa que o meu organismo ndo estd aceitando” -
(Lm27);

“é uma doenga terrivel, que ndo tem cura, é uma coisa que vai
corroendo as pessoas qos poucos, acabando com ela, debilitando até o
fim” - (FfF 32).

O cancer significa um diagnostico e progndstico nada promissor, ha a possibilidade
de morte iminente. Esta imagem representacional estd relacionada ao processo de doenga,
como uma situagio de dificil enfrentamento e doloroso, parece que o enfermo e a familia
estabelecem um significado de destruiciio e tragédia, pela associagiio do diagnéstico com a
morte, apesar do enfermo ter perspectivas de remissfio completa da doenga € a cura em

potencial, como nos 19 entrevistados que se encontravam em fase inicial da terapéutica.
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Quadro 6 - O significado do céncer presente no discurso do grupo de enfermos e familiares.
Florian6polis-SC, 1996-97.

Enfermo freq. Familia freq.
1 | Fatalidade assustadora 11 | 1 |Fatalidade assustadora 22
2 | Doenca 11 | 2 [Doenga 17
3 | Distrbio na vida 10 | 3 |Fimdavida 17
4 |Fim da vida 06 | 4 |Um obstaculo a vencer 09
5 | Algo misterioso 03 | 5 |Distarbio na vida 04
6 | Um episodio 03 | 6 | Assunto proibido 03
7 | Assunto proibido 02 | 7 |Algo conhecido 01

A imagem desenhada do cancer enquanto significado, tanto para o enfermo quanto
para o familiar, € negativa, algo que nfo tem cura:

“cdncer s6 leva a morte, eu acho isso” - (G f21);

“o cdncer ndo tem cura é um sofrimento para a gente” - (R f F 33).

O impasse da finitude se apresenta como uma fatalidade que se expressa mais
significativamente no familiar enquanto perda afetiva e, para o enfermo, como a perda da vida,
mas para ambos esta associada a perda social, que limita o cotidiano existencial enquanto
individuos. No enfermo o amanhi podera nfo existir, para o familiar o amanh3 existird sem o

ente amado:

“eu sinto uma limitacdo. Eu tenho receio nunca pensei que ia sair dessa
vida assim tdo rdpido, agora eu temo que seja mais rdpido que eu
imaginava” - (T  40);

“é uma doenga que ndo tem volta” - (VfE 37).

Outro aspecto é que o céncer se apresenta como uma for¢a capaz de tracar um

destino que marcar4 a existéncia do grupo, mesmo para o enfermo em remissédo da doenga:
“é uma coisa ruim que aconteceu comigo” - (C f17);

“Olha! as pessoas da minha regido que tiveram cdncer, todas morreram,

nenhuma curou, acho que no caso dela também vai ser assim” -
(LfO 55).

A rotina dos exames € controles impostos pelo acompanhamento médico sera viver
sempre num sobressalto - a expectativa do retorno da doenga, ou como um distirbio no
cotidiano:

“ter que ficar todo o més em fungdo, de ter que incluir médicos,
tratamento, remédios, exames na minha vida” - (B f 50).
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Também se observa o cancer tendo um significado de assunto proibido, misterioso,
simbolicamente uma verdade que deve ser guardada, que néo deve ser lembrada. A mengéo da
doenga revive o drama que o grupo enfrenta, declara a sua existéncia, mostra a face do
sofrimento que ela causa e os colocam de frente com algo desconhecido e incontrolavel, como
a propria morte:

“é uma coisa muito dificil, mas como eu sei que na medicina ja tem um

avango muito grande, eu ainda tenho esperanga, mas eu ndo gosto de
pensar nele, tenho medo dele” - (S f144);

“é uma coisa grave, ndo sei se vou sair dessa” - (M m 48).

2 - O Significado de Estar com Cancer e conviver com 0
Portador de Cancer

A revelagdo do diagnostico de cancer provoca uma desestabilizagdo da vida do
enfermo/familia, podendo ocorrer grandes alteragdes na unidade familiar. O medo da morte
eclode e este grupo nunca se sentiu tdo préximo dela neste momento. A trajetéria percorrida €
caracterizada pelo dificil enfrentamento das situagdes que se apresentam. O caminho € longo e
penoso. Os sinais e sintomas e a terapéutica empregada que provocam uma caracterizagdo
fisica e visual da doenga (emagrecimento, alopécia, mapeamento para a radioterapia, a
mastectomia, dentre outros) no enfermo, o identificam como portador de cancer. No entanto,
também se evidencia reagdes de luta, de enfrentamento positivo, de esperanca e as adaptagdes
a nova situa¢do surgem como uma forma de libertagéio das amarras que a doenga impde.

Apresento a seguir a imagem representacional do grupo estudado sobre o estar e

conviver com o cancer € como se relacionam esses significados entre o enfermo e familiar.

Quadro 7 - O significado de estar doente com céncer para o grupo de enfermos e familiares.
Florian6polis-SC, 1996-97.

Enfermo freq. Familia freq.
1 | Impde limites na vida 25 | 1 |Sente-se impotente frente a situagdo | 22
2 | Algo dificil e ruim 15 | 2 |Necessidade de fortalecer-se 16
3 | Vivenciando perda da saiide 08 | 3 |Estado de expectativa 11
4 | Algo que causa tristeza 03 | 4 |Vivenciando as perdas e a| 08
desesperanca
5 | Vivenciando o tratamento e os| 03 | 5 [Implica em processo de crescimento| 03
sintomas da doenca e amadurecimento interior
6 | Obstaculo a vencer 03 | 6 |outros 03
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No Quadro 7, os enfermos e familiares demonstram, conforme os registros
apresentados, que estar com cancer é: estar com limites na vida (enfermo= 25), algo dificil e
ruim (enfermo= 15 registros), a vivéncia da perda da saiide (enfermo= 08 registros), dentre
outros e para o familiar conviver com o enfermo apresenta-se como uma necessidade de
fortalecer-se (familiar= 16 registros), um estado de expectativa (familiar= 11 registros), a
vivéncia das perdas e a desesperanca (familiar= 08 registros), dentre outros.

Percebe-se que os enfermos e seus familiares tém a representagdo da convivéncia

com o cancer direta (enfermo) e indiretamente (familiar) como uma imagem negativa que vai

) 3

dos ‘Timites’ & ‘impoténcia’ frente a realidade que a doenga estabelece:

“estar doente é se senmtir fraco, ndo tem mais aquela for¢a, aquelas
condigdes de fazer as coisas, que eu fazia antes” - (M m 35);

“eu quero dar forga prd ele, eu fico, assim, triste por ndo poder ajudar
mais do que tenho ajudado. O que eu posso fazer eu faco e eu sempre
animo ele. Eu nunca desanimo” - (1f137).

Este grupo adoece e sofre, parecendo-nos que se inicia com o diagnéstico a
criagdo de um mundo paralelo, onde os integrantes convivem com um intruso que os levam a
vivéncia de sentimentos de perda, aliados ao afastamento de uma vida normal.

Apesar dos familiares também apontarem para a vivéncia de um estado de
constante expectativa, como na espera de boas ou mas noticias e numa busca do
desenvolvimento de forcas para a superagdo e enfrentamento do que vier pela frente. Aqui
observa-se a dificuldade para lidar com a angustia que a situag@io propicia, com as ameagas
através da finitude que se apresenta, com a morte que se antecipa.

O enfermo sofre os efeitos da progressdio da doenga, da terapéutica a que se
submete, do afastamento de suas atividades de lazer e profissional:

“prd mim é ter um problema na vida, é estar em tratamento, é uma coisa
ruim” - (M m 15).

O familiar desenvolve um sentimento de pena, uma piedade que leva a uma
superprote¢do, observada neste estudo:

“eu me sinto muito triste, triste mesmo ... encaro a realidade, porque
ninguém vai escapar da morte, mas eu ndo queria que existisse para a
minha mde esta doenga, porque ela é una pessoa muito sofrida, ela jd
sofreu muito” - (S fF 64).

Todos os familiares manifestaram solidariedade e apoio afetivo, apesar de estarem
assustados € com medo da situagdo:
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“eu me sinto forte, porque a gente tem que passar dnimo para ele,
porque a doenga ndo é facil” - (RfF 33).

Alguns demonstraram estar vivendo uma falsa alegria e esperanga, como que para
dar forgas ao enfermo, para ndo demostrar a sua tristeza e angustia. No se permitindo chorar
e manifestar claramente os sentimentos para o enfermo, também observado com o enfermo,
apesar de demostrarem com mais facilidade o que sentem. Num processo de mascaramento da
dor, tornam-se prisioneiros dela, nfio se permitindo romper a mascara de ferro e abrir a
possibilidade de enfrentamento da situa¢do com liberdade:

“eu tento levar a conversa num ritmo alegre, eu sempre digo ao meu
pai: a minha mde que é doente, ndo eu. Eu estou passeando em
Floriandpolis, doente é aquele que fica em casa e ndo pode mais
sair” - (Vm 41);

“me sinto péssima,... inclusive a gente tem que sair prd chorar, prd ndo
demonstrar perto dele” - (M fE 55).

Apesar de afirmarem que o céncer, com o avango da medicina, nio é mais
sindbnimo de morte, na pratica, quase a totalidade do grupo ndo acredita nisso. O cincer, como
visto no Quadro 6, ainda ¢ sin6nimo de uma fatalidade assustadora, que leva a pessoa para o
fim da vida e leva a familia a ficar na expectativa dessa ocorréncia, aguardando pela morte do
enfermo, da mesma forma que o enfermo entra na batalha contra a doenga, se sentindo como
um perdedor, que s6 estd ganhando tempo, mas que a guerra sera vencida pelo cancer.

Ha somente trés registros dos enfermos que demonstram um enfrentamento
positivo, como um obstdculo a ser vencido, possivel de ser superado, que o cancer ndo
significa uma sentenca de morte e sim uma doenga como qualquer outra, com aspectos

negativos/limitantes, mas com perspectiva de cura e de vida:

“estar doente para mim é ser uma pessoa invdlida. Eu ndo sou invdlido,
portanto eu ndo sou doente” - (Vm 41);

“eu ndo estou doente, sabe eu tive um problema, eu tenho um problema
de metdstase hepdtica, mas eu ndo me considero doente” - (B f50).

A imagem representacional do grupo estudado sobre ‘estar com cdancer/conviver
com o portador de cdncer’ é viver em um processo ambiguo da existéncia, ora com incertezas,
angustia, conflitos, buscando explicagdes para a situagdo, ora sentindo-se forte, capaz de

vencer o conflito, preparando-se para a vitoria.
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3 - As Mudangcas no Cotidiano, geradas pelo Cancer

A familia € um grupo natural, que interage desenvolvendo padrdes que constituem
a estrutura familiar. Tanto o enfermo como o familiar se véem como uma unidade, interagindo
com os outros, influenciando o grupo familiar e sendo influenciado por ele. Neste processo de
construgdo e reconstru¢do do cotidiano familiar, o céncer se insere, conforme apontam os
entrevistados no Quadro 8, como um fator gerador de alteragdes € mudangas, tanto em nivel
de limites para o enfermo (15 registros), como uma dificuldade de enfrentamento frente ao
fato novo que se apresenta para o familiar (38 registros), ou como um provocador de
alteragdes no cotidiano (enfermo= 07 registros / familiar= 17 registros) e ainda como
possibitador de um olhar diferente na visio de mundo, na mudangas de crencas e valores
(enfermo= 08 + 07 registros / familiar= 08 registros ).

Quadro 8 - O significado das alteragdes no cotidiano a partir do diagnéstico de céncer,
presentes no discurso do grupo de enfermos e familiares. Florian6polis-SC,

1996-97.
Enfermo freq. Familiar freq.
1 | Limites provocados pela doenga 15 | 1 |Dificuldade no enfrentamento da| 38
situagio
2 | Mudanga na visdo de mundo 08 | 2 | Alteragdo da rotina/cotidiano | 17
familiar
3 | Alteragio da rotina/cotidiano | 07 | 3 | Mudanga nos valores e crengas 08
familiar
4 |Mudanga nos objetivos e mnas| 07 | 4 [Cotidiano familiar sem alteragbes| 06
atividades ocupacionais significativas
5 | Mudanga nos valores e crengas 07 | 5 |Mudanga de papel na estrutura| 02
familiar
6 | Sem mudangas significativas com a| 02
doenga

As aproximagdes se apresentam nos limites e enfrentamentos provocados pelo
céancer, observados tanto nas falas dos enfermos como nas dos familiares, que se referem
principalmente a limites relacionados ao medo da dor, da mutilagdo, da queda de cabelo, do
repouso, da invalidez, do sofrimento, do esquema de tratamento e seu impacto, dos efeitos
colaterais, do hospital, da apreenséio com a morte, da desesperanga e do desespero, da falta de
estimulo, dificuldade de comunicaggo, convivio com o medo, vivéncia da tristeza, enfim as
dificuldades de compreensdo do porqué do cancer ¢ de como limitar a sua influéncia no

cotidiano. Nas alteragSes da rotina e do cotidiano da familia relacionam-se atritos familiares
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mais frequentes, principalmente originados pelo desequilibrio emocional e desajuste familiar no
enfrentamento e pelos processos de decis@o do que fazer? (fazer o tratamento quimioterépico,
fazer a cirurgia, trocar de médico), o foco familiar centralizado no enfermo numa dedicagio
exclusiva a ele, originando conflitos com a superprote¢do e o sufocamento do enfermo, a
mudanca de papéis, o distanciamento das atividades habituais, incluindo também as de lazer.

Evidencio a mudanga de papéis na estrutura familiar, no qual, muitas vezes, o filho
passa a ser o pai ou a mie do préprio pai e mie, gerando conflitos e disfuncionalidade que
acarretardo prejuizos nos dois segmentos, levando a perda de autonomia e de independéncia
do enfermo, podendo provocar rupturas sérias nas relagdes familiares. O grupo familiar passa
por mudangas, provocados pela enfermidade, num processo de disfungdo temporaria,
prejudicando a sua funcionalidade, em prejuizo do enfermo e do restante da familia.

O enfermo sabe que a familia espera que ele continue sendo a mesma pessoa que
sempre foi nas relagdes e estrutura familiar. O familiar percebe que deve fortalecer-se, ou pelo
menos demonstrar fortalecimento, para auxiliar o enfermo. Tanto o enfermo quanto o familiar,
ao mesmo tempo que referem que a vida ficou triste, principalmente pela incerteza do futuro
(cura ou morte), mencionam também as mudangas nos valores e crengas, tornando-se
otimistas, tendo mais f€¢ em Deus, realizando com mais frequéncia reflexdes sobre a vida,
desenvolvendo uma esperanga pela cura.

Carl Rogers citado por Le Shan (1994, p. 95), afirma que,

... descobri que quanto mais posso ser genuino num relacionamento,
mais proveitoso ele se torna. Isso significa que preciso ter consciéncia
de meus proprios sentimentos, tanto quanto possivel, em lugar de
simular uma atitude exterior, quando na verdade, num nivel mais
profundo ou inconsciente, mantendo outra atitude. Ser genuino também
envolve o desejo de ser e de expressar, através de minhas palavras e de
meu comportamento, os diversos sentimentos e atitudes que existem
dentro de mim. Somente dessa forma o relacionamento pode adquirir
realidade, e a realidade parece extremamente importante como primeiro
requisito. Somente proporcionando a genuina realidade que existe em
mim, a outra pessoa poderd ser bem sucedida na busca da realidade que
existe dentro dela.

Interessante observar que a vida gira em torno da sobrevivéncia, num sobressalto
constante de duvidas e incertezas, “do que serd?” - “se o tumor estd respondendo ao
tratamento, se a doenga vai voltar depois do tratamento” - o medo profundo e constante da
morte. Le Shan (1994, p. 109) coloca que o enfermo e a familia desenvolvem “uma exaustdo a
longo prazo, provocado pelo investimento de energia emocional em formas de expressar e
relacionar que ndo proporcionam satisfagdo interior”.

A imagem representacional do grupo, quanto ‘as mudangas no cotidiano’

relacionam-se expressivamente a limitagdo dos horizontes, a possibilidade do ndo existir do
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amanhd. Para Simonton (1990, p. 107), “quanto mais a familia for sauddvel emocionalmente,
melhor poderd lidar com o diagndstico de cdncer de um dos seus integrantes”. Podemos
observar, entfio, que todos os integrantes deste niicleo tem um grau de responsabilidade frente
aos demais, sendo necessario o respeito pela autonomia individual no grupo, permitindo que os
integrantes possam expressar 0s sentimentos, medos, anseios, um espagco para €ssas
manifestacdes.

4 - Qualidade de Vida: um mito ou realidade?

O cancer leva a uma série de alteragcdes no cotidiano do enfermo e familiar: a
passagem de um papel social a outro (sadio para o de enfermo); leva a um convivio mais
estreito com a familia; o afastamento do trabalho e estudos; as perdas, as limitagds, as
separagdes, a vinculagdo a uma instituigdo de saude, no minimo, para tratamento e tantas
outras transformacdes. Pode o enfermo viver com bem-estar, estando com céncer, € 0 que
seria este bem estar, como véem o enfermo e a familia a qualidade de vida? O enfermo € o
familiar referem que viver com qualidade € viver plenamente, em que todas as dimensdes estdo
equilibradas e harmdnicas e ndo simplesmente ndo ter doenga ou estar saudavel (enfermo= 14
registros/familiar= 30 registros).

Dalkey, apud Ferrans (1985, p. 15), define qualidade de vida “como um senso
pessoal de bem viver, que depende de sua satisfa¢do ou insatisfacdo, felicidade ou
infelicidade com a vida”. Para McMillan (1994), qualidade de vida é um elemento essencial
para a existéncia humana, geralmente se referindo a composigdo de vérios aspectos de vida e
funcionamento humano, que sdo considerados fundamentais para a vida.

Realizei no Quadro 9 a aproximagéo das redes de significados (enfermo/familiar),

como se pode observar a seguir:

Quadro 9 - O significado da qualidade de vida presentes no discurso do grupo de enfermos e
familiares. Florianépolis-SC, 1996-97.

Enfermo freq. Familiar freq.
1 | Viver em sua plenitude 14 | 1 | Viver em sua plenitude 30
2 | Viver com saude 12 | 2 | Viver com saude 22
3 | Viver em familia 07 | 3 |Ter condigdes materiais para viver| 12
com dignidade
4 | Ter condigdes materiais para viver| 06 | 4 |Realizagdo pessoal 04
com dignidade

5 | Realizag8o profissional 03 | 5 |Realizagdoprofissional 02
6 | Realizagdo pessoal 03 | 6 |Ter uma crenga 01
7 | Ter uma crenga 02
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E realizo a indagag@o, serd a qualidade de vida um mito ou realidade para o
enfermo com cancer e seu familiar? Lembrando o conto de Andersen (1972), ‘4 Pastora e o
Limpa-Chaminés’, parece interessante realizar um paralelo com ele, para compreendermos a
ambivaléncia de um ponto que acho fundamental neste estudo. Entregar-se a doenga, deixa-la
tomar as rédeas do curso da vida, na representagdio de que cancer € sindnimo de morte ou de
lutar, reescrevendo a representagdo de que o cancer € mais uma doenga, € que a vida é muito

mais ampla do que a representagio que temos, COMo vemos a seguir:

- Ndo quero morar no armadrio - retrucou a pastorinha. E muito escuro!

- Hoje a noite, assim que o armdrio der um estalo, serd celebrado o casério.

Mas a pastorinha chorou, e, virando-se para o seu noivo, o limpa-chaminés, disse:

- Pego-te que me leves daqui, quero ir pelo vasto mundo, ndo posso ficar neste lugar!

- E tens na verdade bastante coragem para sair pelo vasto mundo? - indagou o limpa-
chaminés. Ja pensaste na sua grande extensdo? E em que talvez ndo retornes aqui?

- Pensei em tudo isso.

- Ndo hd outro caminho sendo a chaminé - continuou o limpa-chaminés. Tens coragem
bastante para ir de rastos comigo por dentro da estufa, e depois subir pelo cano
acima? Sairemos pela chaminé, e uma vez fora, poderei orientar-te. Subiremos tdo alto
que ninguém nos apanhard e la bem em cima ha um buraco que da diretamente para o
vasto mundo.

E iam trepando, iam trepando sem descanso. Era uma ascensdo temerdria, mas ele a
amparava e ajudava, dava-lhe a mdo, indicava-lhe onde havia de pér os pezinhos de
porcelana. E assim chegaram ao topo da chaminé.

Nunca a pobre pastorinha imaginara que o mundo fosse tdo grande, e, apoiando a
cabecinha no ombro do limpa-chaminés, chorou.

- E demais para mim - dizia ela. Ndo posso suportar isto! O mundo é muito grande!
Quem me dera voltar para o meu lugar! Ndo poderei ser feliz se ndo quando me vir ld
outra vez...

Procurou o limpa-chaminés chamad-la a razdo, mas a pastorinha chorava cada vez mais,
e beijou-lhe com tanta ternura, que ele ndo teve mais remédio sendo voltar com ela,
embora isso fosse uma verdadeira loucura.

Usando como analogia esse conto, podemos perceber o quanto € dificil para o
enfermo, por mais que deseje a cura, muitas vezes lutar, quando estd com uma imagem
deploravel, com a perda de peso, com a queda do cabelo, sentindo dor, ndo podendo trabalhar,
estando na dependéncia de terceiros, sentindo medo do que ainda vira (cirurgia, etc). Parece-
nos que viver com qualidade ¢ tdo dificil quanto a pastorinha sair para o vasto mundo pela
chaminé. A luta pela vida, pelo bem viver, necessita de auxilio, o limpador de chaminé, que
poderiamos dizer sdo a familia e os profissionais de saude que devem atuar como suporte €

Ay

auxiliar ao enfermo a realizar o seu auto-processo de adaptagdo a nova situagdo e
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reformulag@o, por que adaptar-se ndo € sindnimo de acomodag8o, ¢ mudar as estratégias para
a superacéo do processo de doenga que se apresenta. Mas a saida da situagfo precisa de apoio,
amparo e, quando questionamos o grupo estudado, sobre o que ¢ qualidade de vida e quais os
fatores que a promovem, como podemos observar nos quadros apresentados, relataram que é
viver plenamente, pois a doenca € o comprometimento mais grave no momento atual, que leva
a limitagGes e medo de enfrentar um “mundo novo e desconhecido” e ser saudavel.

Este dado nos leva a pensar na importancia do cuidado e, conforme Leopardi
(1994, p. 33), “a questdo do cuidado como compromisso moral da sociedades com sua
propria sobrevivéncia, introduz sempre a necessidade do estabelecimento de padrdes de
conduta que o expressem adequadamente”. Para o familiar que é o primeiro cuidador do
enfermo, que sofre a influéncia do céncer, que tem a sua representagdo da doenga, que se vé
numa situacdio de extremo sofrimento, primeiro por estar convivendo com alguém que estd
com “a doenga da morte”, e segundo, pela incapacidade de enfrentamento positivo que o leva
a sentimentos de culpa, por ndo estar fazendo o melhor possivel, assumindo normalmente
padrdes de compartamento que o levara a mais sofrimento e dor. A familia € o enfermo sofrem
a dor pela hora da despedida, a despedida dos sonhos, dos projetos de vida, pelas incertezas do
amanhd. E, quando a doenca tem a perspectiva de controle ¢ mesmo de cura, “de ndo ter
dor”, que € o medo mais profundo e real que o cancer provoca, este grupo comega a sonhar
com o amanhi, a fazer planos, e este salutar exercicio, vem ocorrendo, porque a representa¢do
do cancer vém sofrendo influéncias das abordagens que privilegiem a qualidade de vida e ndo
somente 0 combate ao tumor. Fazer quimioterapia, sim, mas ter a niusea € o vOmito
controlado, fazer radioterapia, sim, mas sem o mapeamento que O caracteriza visualmente
como enfermo oncolégico, fazer cirurgia sim, mas ja ter em vista a possibilidade da cirurgia
reparadora, como na mastectomia, o uso de préteses, nos casos de amputagdes dos membros,
ter acessos a materiais de qualidade, no caso de gastrostomia, nefrostomia, colostomia, etc;
ter acesso aos exames com facilidade pelo SUS, ser assistido adequadamente e com respeito,
sendo ouvido sobre suas sintomatologias, poder estar com os seus. Quio desumano € ficar
hospitalizado e s6, com visita de duas horas por dia, ouvindo, que estd bem, portanto nio
precisa de acompanhante.

Poder usar uma peruca, quando estiver com alopécia, ter acesso a um catéter
totalmente ou semi-implantavel para realizar os ciclos de quimioterapia com seguranca, por
exemplo, porém, observagdes tdo dbvias, mas na pratica sdo tdo esquecidas. Quantas vezes ha
o abandono da terapéutica, porque o profissional nfio esclareceu e respondeu a todas as
duvidas do enfermo e familiar, ou quando utiliza o arsenal linguistico técnico para se proteger
e ndo ter também que enfrentar as suas limitagdes no enfrentamento positivo da situagfo,

sendo um emissor prolixo, tornando o processo de comunicagdo inexistente, ou, ao contrario,
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de subito colocando o diagnodstico de cancer e cortando todas as esperangas do enfermo e
familiar, “dizendo ndo temos mais o que fazer”.

O segundo maior medo do enfermo e do familiar é o abandono. O enfermo, de ser
abandonado pela familia, pelos profissionais de saude, por Deus, de ficar destinado a passar
pelo processo de doenga, em sofrimento. O familiar, de estar sendo abandonado pelo enfermo,
que agora experiencia uma vivéncia Uinica com o cancer, que passa a ser a estrela mais
importante da relagdo de vida deste grupo. E o que fazer, para diminuir ou apagar o brilho
indesejado dessa estrela? Os enfermos e familiares apontam alguns fatores para viver com

qualidade, que apresento a seguir:

Quadro 10 - O significado dos fatores determinantes da qualidade de vida, presentes no
discurso do grupo de enfermos e familiares. Florian6polis-SC, 1996-97.

Enfermo freq. Familiar freq.
1 | Ser saudavel 26 | 1 |Saude para o enfermo 31
2 |Ter recursos materiais e seus| 11 [ 2 |Convivéncia familiar 04
beneficios
3 | Controlar a doenga 04 | 3 |Ter recursos materiais e seus| 03
beneficios
4 | Ter metas 03 | 4 |Necessidade Humanas Basicas| 03
atendidas
5 |Estabilidade afetiva 03 | 5 | Viver plenamente 03
6 | Tem o que precisa 03 | 6 |Paz interior 02
7 | Paz interior 02 | 7 |Intervengdo divina na situagdo 01
8 | Crenga em Deus 01

Observei que o viver com bem estar é¢ mais concreto € objetivo do que me parecia
a principio a imagem representacional do ser sauddvel. Nesta simbologia estdo todas as
expectativas e esperangas materializadas, como as pequeninas coisas do dia-a-dia que
constroem e reconstrbem a vida. Os enfermos e familiares estdo dispostos a continuar
enfrentando as adversidades que a doenga impde, apesar de muitas vezes ndo acreditarem na
vitéria. Mas, parece que eles visualizam caminhos a seguir, que os for¢am a serem eles mesmos
e os estimulam a realizarem conquistas didrias. Alguns estédo desesperados, outros deprimidos
€ ndo conseguem mais ver um caminho, mas ao serem questionados sobre a qualidade de vida,

todos apontaram uma representagdo positiva, apesar e além da doenca.
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2° Momento: Apresentacio dos Resultados dos Parametros de
Qualidade de Vida

“Nada é superior a esses mistérios. Eles tém adocicado o
nosso cardter e suavisado nossos costumes; fizeram-nos
passar da condi¢do de selvagens para a de verdadeiros
seres humanos. Eles ndo apenas nos mostraram o modo de
viver prazerosamente, mas nos ensinaram a morrer com
esperanga”.

Cicero, de Legibus

Neste momento serd abordado o que considero ser um dos temas mais complexos
e fascinantes, vamos chama-lo de um novo paradigma, com que os profissionais de satde, que
atuam com o portador de cancer tém-se defrontado: a qualidade de vida. Possivelmente esse €
o assunto de maior destaque na atualidade para quem se preocupa com a aparente oposi¢éo
cancer versus qualidade de vida que se defrontam e lutam constantemente no cotidiano do
enfermo.

Quando falo de qualidade de vida do portador de céncer, nos deparamos com um
conceito tdo amplo e multidimensional, de dificil apreens@o, pela sua subjetividade, que néo se
restringe a aspectos isolados, como uma escala de satisfagdo com as circunstancias da vida
presente, mas que abrange um conjunto de fatores (fisico, psicologico, social-econdmico,
espiritual, dentre outros), que afetam e interagem na sua condigéio de viver.

Por ter a qualidade de vida um caréter subjetivo, fez-se necessério a elaboragéo de
pardmetros que contemplassem varios aspectos, que pudessem ser mensurados e quantificados,
tornando possivel o estudo mais concreto sobre o tema. Apesar de vérios trabalhos validarem
as escalas de Karnofsky (mensuragdo de performance do status fisico e funcional), a de
Aaronson et al (EORTC - Europen Organization for Research and Training Cancer) e a de Des
Haes et al (Rotterdam Sympton Checklist), utilizadas também para a mensuragéio da qualidade
de vida do portador de céncer, optamos pela elaboragio de um instrumento proprio,
‘Avaliacdo dos Pardmetros de Qualidade de Vida’, contemplando cinco dimensdes: fisica,
psico-emocional, social, espiritual e ocupacional (Anexo 3), baseado no ‘Inventario de
Qualidade de Vida’ da UNICAMP (Anexo 4).

Utilizei uma escala visual (Anexo 5), adaptada da escala de mensuragdo da dor
do Servigo de Cuidados Paliativos da Instituicdo A, correlacionando forma geométrica e cor
com os niveis sempre, as vezes, raramente e nunca. Antes de aplicar o instrumento
orientavamos o enfermo como seria realizada a coleta de dados e utilizamos a escala visual,
que facilitou ao enfermo demonstrar objetivamente em que nivel se encontrava.

Perguntei se ele preferia registrar no instrumento as suas respostas, ou se 0s
questionamentos deveriam ser realizados oralmente para que ele respondesse, somente
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quatorze (14) preferiram preencher o instrumento e os demais entrevistados optaram em
responder oralmente.

A seguir apresento resultados obtidos na aplicagdo do instrumento de Avaliagdo
dos Pardmetros de Qualidade de Vida, no grupo de enfermos estudado. Esses resultados
abrangem a andlise efetuada nas cinco dimensdes mencionadas acima e utilizo para a sua

mensurac¢do os coeficientes e indices estabelecidos para esta pesquisa, conforme apresento

abaixo:
Escala Coeficientes Indices Classificagdo
Visual Andloga
Sempre 4 3,3a4,0 Muito Boa
As Vezes 3 24a3,2 Regular
Raramente 2 1,623 Inadequada
Nunca 1 0,8al,5 Ma
Indefinido * 0 0a0,7 Indefinida

* Indefinido - ndo tinha sido estabelecido, mas surgiu quando o enfermo ndo
respondia a questdo ou a resposta ndo contemplava o que tinha sido perguntado. Ex: na
dimensdo ocupacional, item 8 - Ndo me sinto excluido, prejudicado, pelo patrdo e/ou colegas
no meu local de trabalho porque estou doente - 50% dos entrevistados ndo responderam por
serem aposentados, estudantes, do lar ou por estarem em licenga médica.

Apresentaremos a seguir as dimensdes € os aspectos estudados:

A - Dimensdo Fisica

A dimensio fisica refere-se a todos os eventos biologicos, organicos e funcionais
que ocorrem com o enfermo, bem como o gerenciamento do auto-cuidado. Apresento a seguir
os aspectos da dimensdo fisica mais relevantes para o grupo estudado, esclarecendo que ndo
abrange a totalidade das situagdes e eventos por que passa o portador de céncer, mas que
foram significantes para o grupo em questfio, na determinagdo de uma vivéncia de uma vida
com boa qualidade.

Em relagdo ao aspecto ‘capacidade do enfermo para realizar o auto-cuidado’,
tomei como base o conceito de auto-cuidado de Dorothea Orem (1985, p. 84), que definiu
auto-cuidado como “a prdtica de atividades que as pessoas individualmente iniciam e
executam por si mesmas para manter a vida, a saide e o bem estar”, constituindo em ag&o
proposital, que possui padrdo e seqiiéncia e, quando efetivamente desempenhada, contribui de

maneira especifica para a integridade estrutural, o funcionamento e o desenvolvimento
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humano. O auto-cuidado é baseado na agfo voluntdria que os individuos séo capazes de
realizar, tornando-se o agente principal na direg8o e realizagdo de sua prépria agdo.
Observou-se que 73,3% afirmam que sfo capazes de realizar agdes para o
provimento do auto-cuidado sem auxilio direto e sdo enfermos totalmente independentes para
o auto-cuidado; 20% necessitam de auxilio, principalmente nos cuidados de higiene,
alimentagio e de deambulacdio e sfio parcialmente independentes sendo auxiliados pelo (s)
familiar (es) e pelos profissionais das instituicdes de saude que os assistem; 6,6% por se
apresentarem acamados, sem condi¢des para deambular, sdo dependentes de auxilio direto e
indireto para o auto-cuidado, ficando sob os cuidados da familia ¢ da enfermagem, que
realizam pelo enfermo, principalmente as atividades de higiene e conforto, bem como auxiliam
na alimenta¢fo e demais cuidados. O alto percentual de enfermos (73,3%) com condi¢des de
realizar o auto-cuidado deve-se ao fato de um estar em fase de estadiamento, dezenove (19)
em tratamento quimioterapico, dois em quimioterdpico e radioterdpico, um em
hormonioterapia € um em fase de remissdo da doenga e, também, que 63,3% tem o diagnostico
de cincer ha menos de um ano. Fica caracterizado que esse grupo na maior parte do tempo

tem autonomia sobre a realizagdo do auto-cuidado.

Sobre o aspecto que se refere a ‘dor’, considerando o evento da dor, tendo como
base o conceito da Sociedade Internacional para o Estudo da Dor, OMS (1990, p. 22), como:

uma experiéncia sensorial e emocional desagradadvel que se associa a
uma lesdo atual ou potencial dos tecidos. A dor é sempre subjetiva e
cada individuo aprende a utilizar este termo a partir de suas
experiéncias traumdticas anteriores. Indubitavelmente se trata de uma
sensa¢do em uma ou mais partes do corpo, sempre desagradavel,
portanto supde-se uma experiéncia emocional.

Observou-se que 46,6% dos enfermos referem ndo ter episddios algicos, dos
uais 19,9% no momento nfo apresentam dor € 26,6% estdo com a dor controlada com o uso
q p

da terapéutica analgésica e dos tratamentos realizados (quimioterapico, radioterapico):

“quando iniciei o tratamento quimioterdpico ndo tive mais dor” -
(Mm 55);

“por enquanto com os remédios melhorou a dor, aliviou” - (Im 41).
Ja, 43,3% referem que apresentam episddios élgicos que ndio sfio totalmente

aliviados com com as medicagdes utilizadas; 6,6% permanecem as vinte e quatro horas do dia

com dor, como o expresso por um enfermo:

“essa dor que ndo passa” - (1 f60).
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Observamos que a conduta analgésica empregada para alguns enfermos nfo € a
preconizada pela OMS (1986), no ‘Programa de Alivio e Controle da dor por Cdncer’ -
(OMS, 1987). No grupo pesquisado 3,3% afirmam que raramente t€ém o alivio completo da
dor, apresentando uma média de 4 a 6 horas didrias, se somassemos os intervalos com escape
de dor:

“antes era uma vida boa, agora a dor me judia muito” - (M m 64).

Algumas situa¢des encontradas neste grupo: a utilizagdo da morfina em intervalo
de 8 em 8 horas; a nfio mensuragfo da dor; a ndo realizagdo da titulagdo do opidide para o
ajuste da dosagem ideal para o enfermo; o uso de dipirona para dor moderada € severa, sem a
utilizacdo de opidide; a falta de manejo de outros sinais e sintomas como ndusea, emese,
constipagfio intestinal e agitagio psicomotora, resultando muitas vezes na retirada do opidide
ou no aumento do intervalo entre as administragdes do analgésico; o enfermo que nfo informa
que esta com dor, além da falta de orientagfio sobre a utilizagio da medicagfio analgésica e de

seus efeitos colaterais, conforme podemos observar nas falas a seguir:
“ndo quero incomodar” - (Fm 18);

“Ah! ndo, fico tonta, com um sono, é desse Dimorf, antes eu ndo tinha
isso” - (Sf81).

Estes percentuais revelam a dura realidade do portador de céncer, que além da
doenga, sofre com dor. Ter 43,3% de individuos com dor faz repensar a conduta analgésica
que esta sendo oferecida a esses enfermos, o conhecimento que esses profissionais que atuam
diretamente na assisténcia tém e o compromisso em auxiliar o enfermo a ter uma vida com
dignidade e melhor qualidade de vida.

Sobre a necessidade de ‘sono e repouso’, dizemos se constituem uma
necessidade humana basica e desde a antigiiidade o sono tem uma aura de mistério. De
Shakespeare, com suas famosas men¢des ao sono nas suas pecas teatrais - ‘Orfeu’ - a
atualidade nas pesquisas, os cientistas buscam aprofundar os conhecimentos na fisiologia ¢ na
fisio-psicopatologia, de modo que o sono vem sendo estudado. Considerando a defini¢do de
Dorland (1981, p. 145), o sono “é um periodo de repouso para o corpo e a mente, durante o
qual a voligdo e a consciéncia estdo em inatividade parcial ou completa, e as fungoes
corporais estdo parcialmente suspensas”. Ja para o portador de cancer, uma noite de sono € a
possibilidade de um repouso de suas preocupagdes, de seu sofrimento, permitindo para o
proximo dia uma renovagio nas energias € motivagdo.

A seguir os resultados obtidos se referem a situagdo dos enfermos sobre essa

necessidade, de modo que:
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- 50% dos entrevistados conseguem dormir a noite, numa média de cinco horas
por noite, entre os quais 20% afirma ter um sono irregular, acordando varias vezes a noite,
sobressaltados e depois com dificuldade para conciliar o sono;

- 40% dos entrevistados utilizam medica¢des como ansioliticos, antidepressivos,
benzodiazepinicos, sedantes com propriedades ansioliticas, dentre outros, para dormirem a
noite, entre os quais 7% referem que mesmo com a medicagdo tém dificuldade para dormir de
5 a 6 horas direto;

- 10% deles, mesmo com a utilizagdo de medicag¢des, ndo conseguem conciliar o
sono;

- 60% dos entrevistados no inicio da pesquisa encontravam-se hospitalizados e
apontaram alguns fatores que favorecem a insOnia, principalmente no ambiente hospitalar: a
noite apresenta-se muito longa, medo de nfio acordar, de morrer, ter que acordar para receber
a medicacdo ou a interferéncia do barulho na Unidade de Internag@io, provocado pelos
profissionais, por outros enfermos e por familiares, ou ainda os quadros como dispnéia € dor

que dificultam o sono:

“a noite é grande, serd que as enfermeiras vem me ver?” -

11 60);
“acordo ld pelas 2 horas, ndo consigo dormir mais” - (G f 48);

“estou ruim de veia, ndo durmo direito por causa do soro” -
(Mm 35);

“ja ndo sinto sono, e ela (a enferma da cama ao lado) vai toda hora no
banheiro, e bate a porta” - (L f 34);

“quando ndo estou com essa falta de ar ou dor, consigo dormir sem
medicamento” - (R f 44).

Observei, entdo, que a insOnia ou a dificuldade para dormir pode estar relacionada
a diversos fatores causais. Nesta pesquisa, evidenciaram-se os seguintes: os processos de
ansiedade, depressdo, angustia, temor de morrer durante o sono; pelo estagio da doenga com a
debilitagdo orgéanica e a exacerbagfio de sintomas principalmente a dispnéia e dor, pelo controle
inadequado das reagGes adversas/efeitos colaterais de algumas medicagdes utilizadas na
terapéutica do céncer (algumas drogas quimioterapicas, corticéides, dentre outros), e
principalmente pela dor no controlada.

Observei também que um fator que aumenta a probabilidade de insdnia € estar num
ambiente estranho, como o hospital, “numa cama estranha” e também, principalmente, nos
quartos onde permanecessem mais de um enfermo - o estar junto com uma pessoa estranha,

que muitas vezes se encontra em condig¢Ges criticas:
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“tenho medo, ele (o0 enfermo da cama ao lado) esta tdo ruim, ele vai
morrer, né?” - (M m 15).

Dos 40% que ndo estavam hospitalizaedos, sete enfermos referem que utilizam
medicagdo para dormir:

“s0 durmo com remédio” - (Sf73);

€

o melhor conforto que eu sinto é deitada na cama em minha casa, me
sinto mais a vontade, porque naquele hospital (onde esteve
hospitalizada anteriormente), eu ndo consigo descansar, nem dormir
direito, aqui em casa nem tomo remédio e durmo a noite toda” -

MF17).

Com esta ultima fala, posso afirmar que o ambiente hospitalar ndo é adequado ao
enfermo, para o aspecto sono e repouso, pois sdo as rotinas, os horarios definidos para tudo,
como por exemplo o despertar as 6 horas para a medicag&o, a coleta de exames, dentre outros,
quando somente as 3 ou as 4 horas o enfermo consegue conciliar o sono. Mas, as 6 horas tém
que acordar para a medicagdo, as 7 h para a coleta de sangue, as 7h30 minutos comegam as
visitas aos leitos pelos profissionais da unidade, abrindo as janelas e dizendo “bom dia Sr. X,
como passou a noite?”, as 8 horas o banho e assim por diante, eis o cotidiano de uma unidade
hospitalar.

Sobre a necessidade de ‘nutri¢do-alimentacio’, as deficiéncias proteico-caloricas
sdo comuns nos portadores de cancer.

Segundo Otto (1994), aproximadamente de 30% a 50% dos enfermos com céancer
apresentam estados nutricionais deficitarios, e varios fatores internos e externos afetam a
ingestdo, digestdo e absor¢do dos alimentos, devido & evolugéo da doenga € em decorréncia
das terapéuticas empregadas, geralmente resultando em afecgdes do trato gastro-intestinal,
aumento das perdas entéricas, como resultante da ma absor¢do intestinal e/ou aumento da
necessidade energética, devido ao hipermetabolismo ou a presenca do tumor. O enfermo
podera ter uma redugfo significativa da massa corporal, com perda de peso, resultando em
complica¢des sistémicas, como anemia, infec¢do, diminui¢do da capacidade de cicatrizagéo de
ferimentos, pneumonia e aumento da morbidade.

Clark (1997), afirma que a anorexia ¢ a perda do apetite ¢ é um sintoma muito
comum nos portadores de cincer, podendo estar relacionado aos efeitos colaterais,
principalmente da radioterapia e quimioterapia, como a nausea, vomitos, mucosite-estomatite,
alteragGes do paladar, xerostomia, dentre outros; aos efeitos colaterais, com a utilizagdo de
antibidticos e narcoticos; a sensagdo de plenitude gastrica e saciedade, podendo estar sendo

causada pela obstrugio do tumor primario ou metastatico; a disfagia; & doenca renal ou
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hepatica associadas, devido & lise tumoral; estados emocionais, como ansiedade, medo e
depressdo.

Ja Astudillo et al (1995), afirmam que nos portadores de doenga avangada, a
anorexia esta presente em 65% dos enfermos e suas causas mais frequentes sdo: a mucosite
oral, a constipagdo cronica, alteragdes do paladar, aspecto e quantidade dos alimentos
oferecidos, odores de alimentos no ambiente, niausea e vOmito, alteragdes metabodlicas
(hipercalcemia, uremia, etc), estados depressivos, dentre outros.

No grupo estudado, 43,3% afirmam que conseguem alimentar-se adequadamente,
que ndo ocorreram alteragdes significativas apos o diagnodstico de céncer; 46,6% referem que
apresentam anorexia, principalmente, durante e pds-quimioterapia, até em média sete dias
devido A nausea principalmente e a sensibiliddade olfativa, com dificuldade para a ingesta
hidrica ¢ de alimentos; 6,6% estdo com dieta enteral, por sonda naso-enteral, devido a
infiltracdio e invasdio do tumor no esofago e referem, principalmente, plenitude géstrica, perda
progressiva do paladar e xerostomia; 3,3% apresenta anorexia severa, devido ao estagio da
doenga.

Parece-me que o enfermo tem um aumento significativo dos quadros de ansiedade
e depressdo, por ndo conseguirem comer como antes. Culturalmente, a ingesta quantitativa de
alimentos esta relacionada com a melhora do estado geral, com a cura em potencial. Observei
que este pressuposto € colocado expressamente pela familia e profissionais que assistem

diretamente o enfermo. Escutamos com frequéncia, durante as entrevistas:

“ele precisa comer, sendo ndo vai melhorar” - (M f E 55),

criando uma falsa expectativa e sendo um fator de aumento de estresse, estabelecendo uma
imagem falsa do enfermo de falta de interesse pela recuperagdo, que ndo esta auxiliando

no tratamento e gerando conflitos, que s6 aumentam os estados depressivos no enfermo.

Quanto as altera¢ées do ‘peso corporal’, 83,3% apresentaram alteragdo no peso
corporal, dos quais 66,6% tiveram uma perda de peso em média de 10 a 15 Kg e em 16,6%
dos enfermos, que corresponde as enfermas portadoras de cincer de mama, houve um ganho

ponderal de peso significativo, em torno de 12,5 a 20 Kg:
“engordei 18 Kg apos a doenga” - (Hf 50).
Dentre os entrevistados, 16,6% referem manter o peso, com as variagdes que ja

apresentavam antes de ter cincer. Este fato demonstra os enfermos em estadiamento ¢ inicio

de tratamento.
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Sobre o aspecto ‘toxicidade e efeitos colaterais da terapéutica’, foram
mencionados pelos enfermos, dentre outros: nausea € vOmito, alopécia, constipa¢do intestinal,
diarréia, sonoléncia, insOnia, irritabilidade, anemia, fadiga e astenia.

Para 63,3% dos enfermos, houve algum tipo de desconforto provocado pela
toxicidade e efeitos colaterais das condutas terapéuticas aos quais sdo submetidos, dos quais
40% referem que os desconfortos ndo limitam a vida e continuam mantendo as suas atividades

normalmente:
“se eu ficar bom, ndo importa passar por isso, sei que é do tratamento” -

(Bm23).

Para 46,6%, ha limites principalmente durante ¢ em torno de 3 a 7 dias apds a
quimioterapia, como a nausea € o vomito; 60% dos estrevistados referem ter estes episodios
em decorréncia da terap€utica empregada e pelo estdgio da doenga. Os principais limites
mencionados foram o “cansago para caminhar” e a “dificuldade para engolir a comida’; -a
“diminuigdo da for¢a fisica”, dentre outros.

Em 6,6% principalmente a mutilagdo provocada pela cirurgia ¢ a alopécia pela
quimioterapia foram respondidas, pois que modificam a imagem corporal e consequentemente
a autonomia fica prejudicada, levando a estados depressivos, a isolamento do grupo social no
qual esta inserido:

“primeiro foi a mastectomia. Vocé ndo sabe o que é olhar no espelho,
retirar a roupa... e depois fiquei careca, sabe o meu guri tem medo de
me ver careca” - (R f44);

“os meus cabelos cairam com a quimioterapia e ndo tenho vontade de
mais nada” - (Im 41).

Para 6,6%, a sonoléncia e alteragdes de comportamento como irritabilidade,
estados depressivos, linfedema sfo também fatores limitantes a uma vida normal.
Observamos alteragdes e disturbios fisicos que causam transtornos tanto em nivel

orgénico quanto psico-emocional, como ocupacional e social.

No aspecto da ‘atividade fisica’, considerou-se como atividade fisica, a |
capacidade do enfermo de realizar as atividades habituais ou novas. Dentre elas exercicio
fisico, trabalho manual, enfim, todas as atividades que exigam energia fisica.

Dentre os entrevistados, 26,6% referem que conseguem realizar alguma atividade e
nfio apresentam incapacidade fisiolégica ou psicologica para executar as atividades que
realizava antes da doenca:

“ndo mudou nada, nada mesmo. Como era, continua sendo”- (B m 20).
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Para 43,3%, porém, em decorréncia do clncer e da terapéutica, ocorre
frequentemente sensagdo de cansago, desdnimo ou perda temporaria de energia fisica ou

emocional para realizar atividades fisicas, as quais estava acostumado antes da doenga:

“se eu pudesse fazer o meu servigo de cada dia e cuidar dos filhos, como
antes” - (L f 34).

Houve um percentual de 20% dos entrevistados que raramente conseguem realizar
alguma atividade fisica em decorréncia, principalmente dos tratamentos a que foram

submetidos, como relata uma enferma mastectomizada, com linfedema em brago:
“... costurava, fazia doce, trabalhava na ro¢a” - (S f81);

“... me sinto limitado, preso, dependo do auxilio da esposa”- (C m 42).

Sobre o aspecto do ‘funcionamento dos sistemas, como o urinario,
gastrointestinal, etc’, considerou-se as necessidades hidricas, de eliminagdo, de oxigénio
dentre outras. No grupo estudado, 30% refere que os sistemas esto funcionando
adequadamente, conseguindo alimentar-se, evacuar, com boa diurese, sem intercorréncias

respiratorias € outras:

“ por enquanto ndo tive nada de anormal so a cirurgia que retirou um
testiculo” - (B m 20).

J4, para 70% deles, ha disfungdes nos sistemas que vio desde o funcionamento
irregular até a cessagfo definitiva das suas fungdes. Os distiirbios que foram apontados s@o:
ritmo intestinal lento, costipagfo intestinal em média de 4 a 15 dias, incontinéncia urinaria,
derivagdo intestinal-colostomia, epigastralgia e esofagite em decorréncia da quimioterapia,

dispnéia e tosse, como na fala abaixo:

“fiz uma cirurgia grande, e foi retirado uma parte do meu corpo, que na
verdade ndo me faz falta nesse momento, porque estou continuando a
viver sem essa parte do corpo. Mas ter que limpar essa bolsa com
fezes, o cheiro, as vezes fica obstruida ter que olhar isso é muito
sofrimento, déi muito” - (T f 40).

Essas disfungGes estdo relacionadas com a terapéutica & qual o enfermo esta se
submetendo e também pela evolugio da enfermidade que, dependendo do problema de base,
tornam-se fatores limitantes para uma boa qualidade de vida.

A dimensdo fisica alcangou o indice de 3,03 com uma classificagdo regular, de
acordo com a escala da pagina 113.
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B - Dimensdo Psico-emocional

A Dimensdo Psico-emocional refere-se a interrelagdo subjetiva de todas as
varidveis psiquicas € emocionais intrinsecas e extrinsicas, na prevaléncia dos transtornos
emocionais ¢ afetivos dos portadores de cancer. Apresentarei, a seguir, os aspectos que a
pesquisa pretendia investigar, esclarecendo que ndo abrange a totalidade de todos os aspectos
por que passa o portador de céncer, mas os que foram significantes para o grupo em questdo,
na determinag@o da experiéncia da vida com boa qualidade.

Assim varios aspectos foram observados.

Sobre o aspecto ‘ter uma pessoa para compartilhar a vida’, considerei a
necessidade de pertencer a um grupo, ser amado e amar. Esta necessidade gregaria de
seguranga, sensagdo de pertencer a um grupo, de compreensiio, aceitagdo e de confianga €
inerente a condi¢do humana. Foram considerados pelos enfermos, os familiares (mie, pai,
irmaos, filhos), marido e mulher, todos com vinculo significativo. No grupo estudado, cerca de
90% dos entrevistados afirmam ter pelo menos um familiar, com quem podem contar em

todos os momentos, como observa-se a seguir,

“as minhas filhas, que estdo me tratando, ajudando” - (S f81);

“... o carinho da mulher, dos filhos, dos amigos, dos pais, irmdos, todos
estdo me dando apoio” - (M m 35).

Ressaltando a importéncia de se sentirem seguros, pertencendo a um grupo, de nfo
estarem sos. Principalmente os jovens referem o papel dos pais neste momento dificil que

enfrentam em 100% dos relatos e os enfermos casados a seus conjuges,
“0 meu marido, é o meu grande companheiro, um amigo” - (L f 34);

“eles sdo tudo na minha vida, sem eles eu ndo conseguiria estar
passando por isso” - (Fm 18).

Verifica-se que 3,3% dos entrevistados afirmam que, as vezes, tém alguém para
compartilhar os momentos, principalmente os dificeis, e 6,6% revelam que, mesmo sendo
apoiados pela familia, nfio tém uma pessoa em especial para compartilhar a vida, conforme
dado apontado pelas viuvas.

O grupo refere que mesmo com o apoio familiar, nfo tendo com quem
compartilhar a vida sentem-se em estado de soliddo, inseguros nos relacionamentos, com medo
do desapontamento e sofrimento que a relagdo pode provocar. Acreditam que durante a

trajetoria da doenga, com as mudangas fisicas e a perspectiva da morte, nfio créem serem
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dignos do amor. Vivenciam sentimentos ambivalentes, necessitam de carinho, a0 mesmo tempo
que afastam o afeto. Alguns enfermos omitem as suas necessidades para ndo sobrecarregar a
familia, principalmente com as “preocupagdes”. Relatam que muitas vezes as suas atitudes séo
de indiferen¢a, como um meio de afastar o familiar, para que nfio sofram tanto com o seu

processo de doenga.

Sobre o aspecto das ‘mudangas de comportamento’, foi considerada a percepgéo
do enfermo em relagio a compreensdio do familiar, amigos, etc, quanto a diversidade de
alteragdes provocadas pela doenga.

No que diz respeito a este aspecto, 93,3% afirmam que a familia compreende as
alteragdes de comportamento, principalmente quando ficam irritadigos € desanimados, mas
6,6% referem que, quando necessitam ficar isolados ou conversar sobre a doenga, os familiares
ndo ddo espago, procurando atividades para o enfermo realizar ou redirecionando a
conversa¢ao.

Observei, entdo, que a compreensdo ¢ muito importante na relagdo do grupo
familiar, tanto em nivel do processo de doen¢a quanto das transformagdes, principalmente

emocionais por que passa o enfermo.

Em relacdo ‘estabilidade do humor’, relaciona-se & manutengdo do estado de
humor. Dos enfermos entrevistados, 40% referem que, apesar de vivenciarem momentos de
profundo desespero ¢ medo, o humor tem-se mantido estavel. Em torno de 53,3% afirmam
que as vezes apresentam alteraciio no humor, principalmente frente a situagdes de estresse,
resultantes do tratamento e da situagdo por que estdo passando, como demonstram as falas a

seguir:
“fico nervoso na semana da quimioterapia” - (M m 55);

“eu choro muito, é muita tristeza” - (G f21).

Ja 3,3% dos entrevistados expressam que raramente conseguem se manter estaveis
no humor. Referem que, apos o diagndstico de cancer oscilam, entre o ‘sorriso e o choro’” e
3,3% afirmam que nfio conseguem manter o humor que possuiam antes da doenga, conforme a
fala abaixo:

“choro muito, estou com depressd@o” - (Im 41).

Quanto a ansiedade, angustia ou depressdo, 43,3% dos enfermos revelam que ndo
apresentam este sintoma, mas 50% afirmam que necessitam de medicagdo para controlar os
estados depressivos, vivem em anglstia, sem saber o porqué, e utilizam ansioliticos,

antidepressivos e benzodiazepinicos, principalmente para que estes sintomas nfo atrapalhem o
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seu dia-a-dia. Destes 13,3% procuraram auxilio, realizando acompanhamento com psicdlogo.
3,3% informam que raramente permanecem sem estar em angustia ou depressivos e 3,3%

dizem que nunca conseguem alivio destes sintomas, mesmo com a utilizagdo das medidas

terapéuticas. conforme demonstram algumas falas,

“fico deprimido, porque quero trabalhar e ndo posso” - (M m 55);

“fico deprimida, quando vejo outras pessoas com cdncer, que voltam a
ter recidiva da doenga” - (R f 44);

“tenho muita ansiedade e angustia, ndo sei o que vai ser de mim "-

(S£39).

Observei que para este grupo de enfermos a ansiedade, angustia, depressdo sdo

fatores que prejudicam a qualidade de vida.

No aspecto ‘vida sexual’, considera-se a expressio da sexualidade como uma
necessidade humana basica, sendo um aspecto afetado por fatores fisicos, psico-emocionais,
culturais e religiosos. O interesse neste aspecto foi a ocorréncia ou nfio de alteragdes da vida
sexual.

Dos entrevistados, 3,3% afirmam que n3o ocorreu alteragdes na vida sexual. E
importante observar que neste percentual estéio incluidos quatro viivos sem companheiros €
seis solteiros sem vida sexual ativa antes da doenca, enquanto 20% referem que as vezes
mantém ativa a vida sexual, incluidos aqui os solteiros (trés), sem parceiro fixo, tal

como verificamos abaixo:
“ndo tinha atividade sexual antes da doenga” - (B m 20);
“estou sem namorada no momento” - (G m 23);

“ndo tenho namorada, ai ndo da né” - (B1 m 20).

Algumas enfermas de cancer de mama colocam que a mutilagio da mastectomia €
um fator limitante e uma com céncer de reto refere o uso de bolsa de colostomia, como vemos

a seguir:

“por minha causa, ndo sei, depois da mastectomia ficou diferente, ndo
sei” - (Rf44);

“ap6s a cirurgia, ainda ndo normalizou. Essa coisa, a bolsa, a
colostomia atrapalha, ndo gosto que ele me olhe sem roupa” - (T f 40).
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Dos entrevistados, 6,6% afirmam que raramente tem uma vida sexual ativa, pois se
sentem muito fracos, cansados pela doenga e tratamento. Ja 40% afirmam que a vida sexual

nunca mais foi a mesma:

“ndo tive mais vida sexual, depois da doenga” - (Im 41).

Referem que a intimidade fisica € inexistente e se sentem frustrados, cinco
enfermos com idade compreendida entre 55 a 75 anos afirmam que antes da doenga ja tinham
diminuido a atividade sexual e referem que, ap6s o diagnostico de céncer, com o estresse € a
terapéutica, nfio conseguem manter uma atividade sexual prazerosa. Os demais referem que

€«©

apos o inicio da quimioterapia o desejo sexual diminuiu, acham-se “feios”, sem atrativos pelo
emagrecimento, pela localizagio da doenga (um paciente com cancer de prostata -
prostatectomia radical e uma de colo uterino, com lesdes infiltrantes na parede superior do

canal vaginal):
“ndo da mais depois da cirurgia” - (M m 48).

Sobre o aspecto ‘comemoragio de datas importantes’, considerando-se que
apés o diagnostico de cancer continuam comemorando datas como aniversario, natal, dentre
outras com a familia.

Dos enfermos pesquisados, 83,3% referem que continuam comemorando datas
importantes para si e para a familia, principalmente aniversario, natal e ano novo; 10% afirmam
que as vezes realizam comemoragdes, mas quando € em sua casa, ou na casa dos filhos ou
pais,

“s6 se for em casa, nunca gostei de festa” - (Fm 18).

Mas, 6,6% afirmam que apds a doenga nunca mais participaram de comemoragdes.
Sentem-se tristes e desanimados. Parece que, neste aspecto, a realizagdio das comemoragdes
teria um significado positivo na relagio do enfermo com a familia, o encontro para o

congragamento familiar.

Sobre a questdo do ‘medo (futuro, dor, morte, perdas, separagio, efeitos
colaterais dentre outros)’, dentre as sensagdes apresentadas pelos enfermos participantes do
estudo, 33,3% afirmam que nfio apresentam sensagdo de medo. Dizem estarem confiantes e
seguros; 40% revelam que as vezes sentem medo, principalmente sobre se ficarfio curados.
Referem pavor da dor e do sofrimento, da possibilidade da morte € se encontram assustados,

ansiosos com o amanhi e ndo querem ficar dependentes dos familiares,

“tenho medo de ficar na cama, dependente dos familiares”- (H f 50);
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“medo da morte e da separagdo dos filhos e marido” - (L f 34);

“medo do tratamento, do transplante de medula éssea, que vou fazer
esteano” - (M m 15);

“dor, morte, se eu morrer como vai ficar o meu filho” - (G f21);

“tenho medo de ficar no hospital, pode ser que eu ndo volte mais prd
casa” - (Cf17).

Entre os enfermos, 10% referem que raramente nfo tém sensagio de medo. Vivem
em constante panico, estdo desesperangados, e estfio sofrendo muito com a perspectiva de ndo

haver o amanh3 para eles, como se expressam através das falas abaixo:
“medo da morte, do morrer” - (M m 35);
“agora tenho medo de tudo, estou tdo inseguro” - (Vm 41);

“medo da morte, do sofrimento” - (C m 42).

Dentre eles, 3,3% revelam que vivem atualmente com a sensa¢do de morte
iminente, e tém medo de sofrer muito com ela. Ndo acreditam na cura e tém medo de morrer
sozinhos. A fala abaixo caracteriza o medo, muitas vezes nfo expressados pelos portadores de
cancer, do abandono na hora da morte,

“tenho medo de morrer sozinha (...) medo que apague a luz” - (A £ 60).

Neste aspecto, observei que o grupo estudado encontra-se em sofrimento
provocado pelo medo. Este dado se apresenta relacionado ao significado do cancer, enquanto
doenca que leva a morte. E, parece, que mesmo aqueles que referiram nfio sentirem medo,

talvez por estarem iniciando a terap€utica e terem a esperanga da cura.

No aspecto ‘imagem corporal’, considerando-se que as alteragdes fisicas
decorrentes da evolugdo da doenga e da terapéutica afetam a auto imagem corporal do
enfermo, apresentam-se imagens, principalmente relacionadas com a alopécia, peso, proteses,
ostomas, mastectomia, dentre outros. Cerca de 43,3% dos entrevistados afirmam que as

alteragdes provocadas pelo céncer e terapéutica nio afetaram ou pertubam a auto imagem,

“gosto de pintar o cabelo, mesmo com ele caindo” - (Sf73).
Ja, 46,6% dos enfermos, as vezes, sentem perturbados com a imagem atual,
principalmente com a alopécia, mesmo usando peruca, referem que t€ém a sensacéo que as

outras pessoas estdo percebendo que nfio € mesmo o seu cabelo, a perda de peso, a alteragéo
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da coloragdo da pele, da mastectomia, de estarem usando a sonda naso-enteral, dentre outros.
Este dado foi mais apontado pelos enfermos jovens, que sentem vergonha até de sair de casa.

“tenho vergonha da cabe¢a”- (M m 55) - alopécia provocada pela
quimioterapia;

“perda do cabelo” - (Mf17);

“agora o meu corpo me irrita, ndo sou mais a mesma” - (G f21).

Alguns dos enfermos (3,3%) raramente nfio se sentem constrangidos pela

aparéncia fisica, sendo para eles o maior sofrimento por estarem com céncer, ou scja,

“a perda de peso, a queda do meu cabelo me incomodam muito” -
(Im41).

Outros (6,6%) afirmam que desde que foi diagnosticado o céncer, sentem-se
envergonhados, acham a imagem até repugnante e sofrem. Sentem vergonha da aparéncia e

evitam se expor,

“no inicio, é claro tirei todos os espelhos, mas agora ndo, jd aceitei a
mama que perdi, mas ainda hoje eu ndo gosto de ser fotografada” -

(Hf50).

Neste contexto, verificamos que as alteracdes da aparéncia fisica, visiveis ou ndo,
afetam drasticamente a auto-estima dos enfermos. Eles se sentem desvalorizados, depreciados,
¢ a marca registrada de que estdo com cancer. Uma paciente relatou, relembrando de como foi
dificil se despir na frente do marido com a cicratiz da mastectomia, a sensa¢do de medo de ndo
ser mais aceita, de nfo estar mais sendo atraente, de deixar de ser amada. Parece-nos que nio €
a imagem em si que afeta tanto, mas as perdas e o medo que elas ocorram em decorréncia da

imagem corporal.

O aspecto ‘reflexdio positiva da vida’ relaciona-se ao exercicio do individuo de
rememorar os momentos felizes, as etapas do ciclo vital e familiar vivenciadas.

Cerca de 83,3% dos entrevistados referem que sempre lembram das coisas boas da
vida e se sentem revigorados, com animo para enfrentar as adversidades e 16,6%, que as vezes
realizam esse processo de reflexdo, mas com sofrimento, como se estivessem perdido o melhor
de suas vidas.

Neste aspecto, observamos que a reflexfio assume um papel positivo, de estimulo
para o enfermo sentir-se fortalecido. A visualizacgio e as lembrancas agem terapeuticamente, na
medida em que o enfermo as utilize para melhorar a auto-estima, mas tamb€ém podera levar a

tristeza do passado perdido e que ndo voltara.
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Em relagio ao aspecto ‘isolamento’, considerei a necessidade frequente do
enfermo de querer se isolar, de ficar sozinho, de afastar-se frequentemente do convivio social.

Verifica-se que 66,6% afirmam que nfo gostam de se isolar, preferem ter sempre
alguém por perto e que as vezes até sentem medo de ficarem sozinhos.

Mas, 33,3% relatam que as vezes sentem necessidade de isolar-se, como se fosse
uma busca de refigio, para encontrarem-se consigo mesmos. Outros referem que, apos a

doenca se sentem mais introspectivos, mais reservados, menos tolerantes ao barutho ¢ ao

convivio social,

“depende do momento” - (R f 44);

“quando tem muito barulho” - (Sf73).

Parece que o convivio social, principalmente familiar ¢ benéfico para o enfermo,
apesar da necessidade de momentos e espagos para a reflexdo, mas que sdo momentos fugazes.
A predominancia € a de ter companhia, € nfo o isolamento.

A dimens3o psico-emocional alcangou o indice de 3,30 com uma classificagfio

muito boa, de acordo com a escala da pagina 113.

C - Dimensdo Social

A Dimensdo Social refere-se a interrelagfio subjetiva e objetiva de todas as
varidveis culturais e sociais, na prevaléncia dos transtornos sociais dos portadores de céncer.
Apresentarei, a seguir, os aspectos que a pesquisa pretendia investigar, esclarecendo que nio

abrange a totalidade, mas os que foram significantes para o grupo em questéo.

Em relagio a ‘receber visitas de parentes ¢ amigos’, nota-se a receptividade do
enfermo quanto as visitas realizadas, tanto em nivel domiciliar quanto hospitalar, dos familiares
¢ amigos. Dentre os enfermos, 83,3% mencionam que sempre gostam de receber visitas de
parentes e amigos; 13,3% relatam que as vezes, dependendo de quem esté realizando a visita.
Ha parentes e amigos, segundo informam os enfermos, que os visitam somente com a intengéo
de falar sobre a doenga, de terem informagdes, ndo sendo solidarios e sim “bisbilhoteiros”.

Cerca de 3,3% informam que raramente gostam das visitas contumeiras,
principalmente daqueles que antes da doenga nfo costumavam visitd-los. Fica evidenciado,
neste aspecto, que o enfermo continua mantendo o relacionamento com o grupo familiar € de

amigos.
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Sobre o aspecto ‘habitos de lazer’, considerei a manutenc¢&o dos habitos de lazer
que o enfermo realizava antes do diagnostico de cancer, em que 63,3% dos entrevistados

referem que continuam mantendo-o0s, como se observa nas falas:
“agora eu tenho lazer, tenho tempo pra mim” - (H f 50);
“gosto de jogar baralho e domindé” - (B1 m 20);
“sempre que posso, gosto de nadar” - (M m 15);

“continuo fazendo o meu crochet, bordo ponto de cruz” - (S f73).

Dos entrevistados, 13,3% referem que as vezes podem dedicar-se a algum tipo de
passatempo, pois a doenga e a terapéutica impdem limites, principalmente fisicos, como abaixo

relatado:

“agora fica mais dificil ir ao barzinho, dangar, porque estou fazendo a
quimioterapia” - (M f17).

Para 6,6% dos entrevistados raramente € possivel manter os habitos de lazer,

principalmente daqueles que requerem maior vigor fisico, como diz a fala abaixo:

“gostava da jardinagem, mas agora fico muito cansada” - (4 f 60).

Ja, 16,6% dos participantes relatam que, depois do diagnéstico de cancer e com a
evolucdio da doenga e da terapéutica, ndio mantiveram os seus habitos de lazer e sofrem com o

afastamento dessas atividades, tdo familiares na vida deles, tais como:
“dangar com a mulher s6 se comprar uma peruca” - (M'm 55);

“ndo posso mais pescar” - (Fm 18).

Observei que um bom percentual dos enfermos continuam mantendo suas
atividades de lazer, sendo um aspecto extremamente positivo, pois nio ha grandes mudangas

nessa area, pelo menos para esse grupo.

Sobre o aspecto ‘passeios e visitas®, considerei que o enfermo continua a realizar
0s passeios ¢ visitas aos quais j& se encontrava habituados antes da doenga. Cerca de 43,3%
dos entrevistados referem que gostam de realizar principalmente passeios, embora 46,6%
referem que as vezes, que diminuiram o nimero de visitas que realizava anteriormente,

preferem ficar mais em casa, diferenca que observei pelas falas a seguir:

“gosto de passear sempre que possivel” - (Vm 41);
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“quando estou em casa gosto de ir a praia” - (M m 135).

Além disto, 3,3% informam que raramente realizam visitas ou passeios, pois se
sentem desanimados e 6,6% afirmam que nfo realizam, por estarem acamados, mas sentem a
falta destas atividades.

Parece-me que, para a realizagdo dos passeios € visitas, um fator que dificulta ao
enfermo é a debilitagdo organica, o estado emocional depressivo, para visitas a familiares,

principalmente, € nos passeios mais distantes também entra o fator econémico como limitante.

No aspecto ‘conversag¢ido com familiares e amigos’, considerei a relativa aos
assuntos ndo relacionados a doenga. Dos enfermos entrevistados, 86,6% afirmam que gostam
de conversar com os familiares sobre assuntos diversos e 13,3%, as vezes, principalmente com
amigos, referindo que apés o diagndstico de céincer, se sentem mais retraidos, conversam
menos. Ja 100% dos enfermos afirmam que preferem numa conversagdo assuntos diversos,
podendo também estar incluida a doenga,

“gosto de conversar, mas ndo sobre a doenga” - (Fm 18);

“procuro evitar assuntos relacionados com a doenga, as vezes a doenga
é 0 assunto, mas gosto de falar de assuntos variados” - (L m 27).

Parece-me evidenciado que, apesar do diagndstico de céncer, o enfermo continua
mantendo os seus habitos de conversagio sobre assuntos diversos, mostrando-nos que além de
ser uma forma de negar a doenga, quando recusa a inclusfio desta como assunto eventual, mas

também torna-se um habito salutar, pela ampliagio de temas, estimulando-o a permanecer
atualizado.

Em relagio a ‘participacio em eventos familiares’, considerei que o enfermo vai
a festas ou comemoragdes familiares, realizadas fora de seu domicilio, diferente de
‘comemoracio de datas imporantes’, relativo ao aspecto psico-emocional.

Dos enfermos pesquisados, 70% referem que continuam participando,
principalmente na casa dos filhos e dos pais; 13,3% afirmam que as vezes dependem da
atividade social; ja, cerca de 6,6% relatam que raramente saem de casa para festas e 10%
revelam que, ap6s o diagnostico de céncer, nfo participaram de comemoragdes fora de seu
domicilio, observa-se que neste grupo a atividade social do enfermo na participagéo de eventos

familiares se mantém em 70%, porém:

“s6 se for reunido familiar” - (G m 23).
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Quanto ao aspecto ‘ir a escola e ao trabalho sem dificuldades’, considerei
também as atividades realizadas no lar. Cerca de 20% dos enfermos relatam que mantém as
atividades ocupacionais, como antes de ter céncer, 3,3% relatam que as vezes, pois se sentem
debilitados e necessitam de repouso constantemente; 60% dos enfermos referem que apés o
diagnéstico de cancer, apesar de manterem os objetivos ocupacionais, nio conseguem mais ir
ao trabalho, devido aos sintomas da doenga, os efeitos toxicos dos tratamentos ou executar as

atividades, como antes de ficarem doentes. Pode se evidenciar tais posi¢des nas falas abaixo:
“faco o meu trabalho de casa, cozinho, lavo,...” - (Sf73);

“continuo ajudando a minha familia na loja e vou fazer o vestibular” -
(B m 20);

“ndo consigo fazer o crochet, ndo enxergo bem e também ndo caminho
mais” - (Sf81);

“sou motorista de caminhdo, no momento estou sem trabalhar, estou
fazendo a radioterapia todo dia e a quimioterapia de 21 em 21 dias” -
(M m 64);

“estou afastado pela pericia médica” - (M m 35);

“ndo fiz o vestibular em dezembro, me inscrevi, mas ndo deu, a
quimioterapia me deixou muito ruim” - (M f 17);

“tive que deixar a escola” - (C £ 17);
“sai do emprego com a doen¢a” - (G f21).
No entanto, 16,6% dos enfermos nfo responderam, por serem aposentados ou
donas de casa, e por estarem com a doenga avangada, como observei a seguir:

“ sou aposentado por invalidez” - (M m 55);

“ndo trabalho fora” - (G f 48).

Parece-me que o percentual de 60% dos enfermos sem condigées de manter as
suas atividades ocupacionais estd relacionado, principalmente, com o periodo da realizacéo da

terapéutica quimioterapica.

Considerando-se a necessidade de ‘estar com amigos’, e que essa proximidade €
agradavel para o enfermo, cerca de 73,3% afirmaram que gostam de estar com eles, mas
26,6% referem que somente as vezes, principalmente quando este amigo se aproxima com

interesse de especular sobre a situagdo da doenca, e isso se torna desagradavel.
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Observa-se, assim, que o grupo gosta de estar com amigos como antes da doenga.
Se sentem queridos e amados, € sentem a sua falta quando nfio sdo procurados. Deve ser dificil
para eles informar quando descjam estar quietos e sozinhos, tornando-se penoso dispensa-los,

mesmo quando sdo inconvenientes.

‘Colaboragiio e/ou participacio em atividades sociais’, consiste na colaboragio
espontinea com entidades sem fins lucrativos, como associagdes sociais, culturais ou
religiosas. Dos enfermos entrevistados, 20% referem que colaboram mensalmente com a igreja
ou sindicato e 13,3% afirmam que somente as vezes, que nio ¢ uma colaboragio mensal,
ocorrendo nos periodos de festas religiosas, em arrecadagdes ou rifas promovidas pelas igrejas,
como demonstram as falas:

“colaboro com o sindicato e com a igreja” - (M m 48);

“colaboro as vezes com a igreja” - (R f 44).

Cerca de 66,6% relatam que nunca colaboraram e que atualmente também néo
realizam colaborag¢des financeiras, nem em donativos a igrejas ou outras associagdes ndo

governamentais.

Como ‘atendimento ao telefone, a porta’, considerei a disponibilidade e o prazer
no atendimento ao telefone ou a porta. Sendo que 53,3% revelam que sempre que podem,
gostam de atender, nfio importando quem esteje do outro lado no telefone ou na porta, embora
36,6% referem que nem semore gostam de fazé-lo, pois dizem se sentir ansiosos, quando nio
sabem quem podera estar do outro lado e 3,3% relatam que nunca gostam envolver-se com
isto, principalmente quando estfo acamados, pois ndo consegem nem movimentar-se, tratando-
se de esfor¢o além de suas possibilidades, para 6,6% dos informantes. Podemos avaliar esta

situac¢do nas falas abaixo:

“atendo a porta sem problema, ndo importa quem esteje batendo” -

(Lf34);
“gosto de atender a porta” - (R f44);

“para atender a porta, depende de quem estiver do outro lado” -
(Mm 55);

“ndo gosto de atender o telefone. Sempre perguntam como eu estou,
parecem que ndo esquecem que tenho cdncer” - (V m 56);

“olha ndo tenho telefone e ndo posso mais caminhar para atender a porta” -

(Sf81).
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A dimensdo social alcangou o indice de 3,13, com uma classificagdo regular, de

acordo com a escala da pagina 113.

D - Dimensdo Espiritual

A Dimensdo Espiritual, conforme refere Grof (1990, p. 47),

é algo que caracteriza o relacionamento entre a pessoa e o universo e
ndo requer, necessariamente, uma estrutura formal, um ritual coletivo
ou a meditagdo feita por um sacerdote (...) a religido é uma forma de
atividade grupal organizada que pode ou ndo tender para a verdadeira
espiritualidade, dependendo do grau em que ela proporciona um
contexto para a descoberta pessoal das dimensdes numinosas* da vida.

De acordo com Stallwood e Stoll, apud Atkinson (1989), refere-se a “quaisquer
fatores necessdrios para se estabelecer e se manter um relacionamento pessoal dindmico
entre a pessoa e Deus (conforme definido pelo individuo)”. Esta dimensio nfio representa
o mesmo que religiio, apesar das necessidades espirituais € a religiosidade poderem
compartilhar de elementos comuns. A religiosidade pode ser definida de acordo com Moberg,
apud Koenig (1988), como,

-

crencas, valores pessoais e atividades pertinentes aquilo que é
sobrenatural, misterioso e reverenciado, aquilo que transcende a
situagdo imediata e que diz respeito as razdes e objetivos finais do
homem no universo.

Como ‘necessidade de ir a igreja, templo, etc’, considerei a necessidade do
enfermo de participar das atividades religiosas, assistenciais, de estudo, dentre outras, de sua
crenga religiosa. Observei que 53,3% referem que sentem necessidade da participagdo nos
cultos, missas e exposi¢bes doutrinarias, sendo que 40,1% sdo catolicos € 13% das demais
religides citadas na pagina 32. Dos enfermos, 30% referem que as vezes sentem necessidade,
principalmente quando precisam se confessar, como colocam os que professam a religidio

catolica.
“sinto muita falta, mas ndo posso ir” - (Fm 18).

“tenho ido muito pouco, s6 quando preciso me confessar ou falar com o
padre” - (C f52).

*Numinosa - termo empregado por Carl Gustav Jung, para descrever uma experiéncia sagrada, pura e fora do comum.
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Cerca de 3,3% mencionam que raramente sentem necessidade de ir a igreja e
13,3% afirmam que nunca v&o & igreja ou templo, por serem catolicos ndo praticantes - (6,7%)
ou ateus, 6,6% que antes da doenga ja nfio frequentavam a igreja.

Observa-se que, neste aspecto, o enfermo continua participando das atividades

religiosas como o fazia antes da doenga.

‘A crenca religiosa como auxilio na busca da cura’, revelou-se que ha uma forte
tendéncia de ser considerada, pois 86,6% dos entrevistados acreditam que os ajudam, pois os
colocam em contato com Deus, se sentem mais confortados, energizados, com mais esperanga,

como se estivessem com um aliado invisivel a protegé-los, tal como se observa abaixo:

“tudo é possivel depende do nosso merecimento e da ajuda deles ld de
cima” - (S f39).

Dois enfermos referem que somente as vezes pensam que a sua crenga religiosa os
possa ajudar na busca da cura, mas nfio t€ém muita certeza. J4 10% referem que a crenga
ndo ajuda na busca da cura, e que esta s6 pode acontecer através da medicina, como
demonstra a fala abaixo:.

“respeito as religides, mas ndo acredito nelas, s6 na medicina” -

(Bf50).

Aprofundando mais esta questdo, sobre o aspecto ‘realiza¢io de oragdes’, como
ato de orar, de ligar-se conforme a sua crenga religiosa com a sua espiritualidade ou com um
Ser superior, 70% costumam orar diariamente e referem que apds o diagnostico de céncer,
intensificou a necessidade de realizar preces, como a realizagdo de promessas, sendo que 20%
dos enfermos oram somente quando estdo numa situagfo dificil de ser resolvida. Referem que
as preces sdo elevadas em forma de pedidos, mas quando a situa¢do normaliza, ndo costumam
orar, apesar de terem uma crenga religiosa, e 10% revelam que antes da doenga ja nido

costumavam orar e que também agora ndo realizam preces. Dizem eles:
“sempre fagco minha prece a noite” - (Fm 18);

“rezo sempre que me vejo em perigo” - (Vm 41).

A ‘cren¢a em Deus’, enquanto crenga na Divindade, como uma forma de ter
esperanga, aparece convincentemente, pois vinte e oito enfermos sfo cristdos. Desses 90%
referem que acreditar em Deus sempre ajuda a ter esperanga na vida e no resgate da saude. Ter
fé reativa a esperanga do impossivel acontecer; 3,3% dos enfermos afirmam que, as vezes, crer
em Deus ajuda a enfrentar os momentos de crise, de desesperanga € 6,6% ndo acreditam que a

crenca em Deus seja um elemento importante na vida do ser humano, dizem ser ateus.
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Diferenciando-se um pouco, o aspecto ‘ter uma crenga religiosa’ relaciona-se aos
valores religiosos do enfermo, da necessidade da crenga religiosa em sua vida. Neste sentido,
90% referem que ¢ importante para o ser humano ter uma crenga religiosa € no grupo
estudado, sendo que 28 enfermos sdo cristdos. Poucos participantes afirmam que somente as
vezes a crenga religiosa € importante na vida e 6,6%, como se afirmam ateus, nio validam a

crenga religiosa como uma necessidade para si .

O aspecto ‘mecessidade de procurar outra crenca religiosa’ relaciona-se a
mudanga ou a procura da cura na religifio, o conforto, enfim, a solug@o de seus problemas. Dos
enfermos, 23,3% afirmam que sentiram necessidade de procurar outra crenga religiosa, como
numa busca interior, uma busca por respostas, para a cura. Mas afirmam que se no estivessem

com cancer, talvez jamais teriam tido essa atitude, conforme se confirma pelas falas:
“procurei a doutina espirita, e outras crengas espiritualistas”- (M f 17);

1
“procurei uma senhora que benzia e dava garrafada de remédio, e
continuo me tratando com ela” - (M m 64);

“fui para a Assembléia de Deus” - (A f 60);

“ja fui para a Igreja Universal, ja fiz cirurgia espiritual, tudo que me
ensinam ou me da esperanga eu fago” - (G f21).

Entre os entrevistados, 6,6% relatam que as vezes sentiram necessidade, mas que
ndo se adaptaram aos rituais de outras crengas ¢ 70% dos entrevistados nfio sentiram
necessidade de frequentar ou conhecer outra crenga religiosa. Afirmam que se apegaram ainda

mais a sua crenga, apds o diagndstico de céancer, dizendo:
“nédo, eu me apeguei mais na minha crenga” - (S f39);

“eu ndo, os meus pais andam procurando, olha! jd tomei tanta
garrafada” - (M m 15).

Para ‘estar sendo respeitado nas crencas’, considerei que o enfermo esta
sendo aceito pela familia e sociedade, em 93,3% dos entrevistados, dos quais, 23,3% estéio
participando de atividades e frequentando outros templos que nfio os seus de origem,

como relata um deles:

“fui para a Messidnica, a familia ndo aceitou, mas respeitam a minha
decisdo” - (R f 44).

Alguns enfermos ressaltam que, muitas vezes, nfo revelam para aos profissionais

de satde, principalmente aos médicos, que estdo procurando doutrinas religiosas que realizam
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cirurgias espirituais ou que estdo se submetendo a terapias alternativas, com medo de

repreensdes € abandono pelo profissional, como bem denota a fala a seguir:

“ele pode ndo querer mais me tratar se souber que estou indo ld. Ja fiz
duas cirurgias espirituais e me sinto bem, melhor” - (G f21).

Alguns sentiram vontade de procurar, mas nfio tiveram coragem, por ndo

acreditarem e por terem medo da ocorréncia de algo ruim, dizendo:

“olha, ja senti vontade, mas tenho medo né, sei ld eles mexem com
espiritos, pode ndo ser algo bom” - (M m 335).

Dizendo-se ateu, pensa que a familia, principalmente, nfio aceita a sua descrenga na
existéncia em Deus, afirmando:

“ndo me considero respeitado, porque ndo acredito em Deus” -
(Sm 68).

Ja em relagdio a ‘aceitacdo do sofrimento’, considerando se a compreensdo do
sofrimento que estéo vivenciando traz alguma contribuicdo positiva para a vida, 66,6% referem
que ndo compreendem porque sofrem, mas que se conformam com a situagdo, pois acreditam
nos designios de Deus, como a seguinte afirmagéo:

“se € assim que Deus quer, fazer o qué? (...) de certo foi Deus que
mandou estd doenga pra mim” - (F m 58).

Mas, trés enfermas, que sdo: uma espirita, uma espiritualista ¢ outra messinica,
dizem que a situagdo pela qual estdo atravessando sdo provas carmicas, que devem ser aceitas
com resignac¢do, mas ndo com passividade, sendo ao mesmo tempo resgate provavel de vidas
passadas, como grandes oportunidades de aprendizado interior que auxiliam no progresso

espiritual.
“eu acho que tudo o que acontece na vida presente tem um objetivo (...)
eu tenho de passar por isso, nada acontece ao acaso, acho que eu teria
que passar por essa doenga, prd mim mudar a minha cabega, pré mim

mudar o meu modo de viver, prd mim crescer, aprender com as
dificuldades” - (M f 17).

Boa parte, ou seja, 23,3%, referem que as vezes aceitam o sofrimento, quando
pensam que ha algum sentido para que ele ocorra, mas geralmente se revoltam, sentindo-se
injusticados ou sendo punidos por Deus por algo que fizeram na vida; 10% relatam que jamais

conseguiram aceitar o sofrimento e referem que nfio ha motivos que justifique o sofrer.
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Considerando-se que ‘ser bom’ para as outras pessoas auxilia ao enfermo sentir-se
bem com a vida, 86,6% dos entrevistados confirmam que ser bom com todos, fazer o bem,
auxilia no bem viver, mas 13,3% acreditam que somente as vezes ser bom auxilia no bem viver,

dependendo dos valores éticos e morais da pessoa.

Sobre o aspecto ‘a espiritualidade enquanto questdo pessoal’, todos os
enfermos, 100%, afirmaram que a espiritualidade é um atributo pessoal e que deve ser
respeitado.

Em relagdo a dimensdo espiritual, o indice alcangado foi de 3,49, com a

classificagdo muito boa, de acordo com a referéncia estabelecida a pagina 113.

E - Dimensdo Ocupacional

A Dimensio Ocupacional refere-se a todas as atividades ocupacionais
desenvolvidas e sua relagdo subjetiva e objetiva com as variaveis situacionais, na prevaléncia
dos transtornos ocupacidnais do portadores de cincer. Apresentarei a seguir os aspectos que a
pesquisa pretendia investigar, esclarecendo que nfo abrange a totalidade, mas os que foram

significantes para o grupo em questio.

Considerei que, mesmo sendo portador de céncer, com sequelas da doenga e da
terapéutica, o enfermo pode ‘sentir-se competente no trabalho”, sendo que 70% referem
que continuam tdo competentes em suas atividade como antes da doenga; 13,3% afirmam que
somente as vezes, principalmente pelo efeito de algumas medicagdes, que causam sonoléncia e
esquecimento, e principalmente pelas sequelas dos tratamentos, como a mastectomia, com o
esvaziamento da rede linfatica, que limita a enferma pelos cuidados que t€ém que manter com o
brago do lado mastectomizado, evitando a ocorréncia de ferimentos e de linfedema, como

podemos observar nas falas abaixo:

“as vezes ndo consigo fazer os servicos de casa, para ajudar a mde” -

Mf17);

“depois da mastectomia, me sinto mais limitada” - (S f 39).

Dos enfermos 3,3% referem que raramente, ¢ 10% que nunca mais se sentiram
competentes em seu trabalho, pelas limitagGes fisicas. Ja, 3,3% nfo respondeu a este aspecto
por ser acamada e totalmente dependente.

Neste aspecto encontrei a referéncia do grupo que expressivamente se considera
competente na realizagdo de sua atividades ocupacionais.
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Quanto a ‘manutenc¢iio dos objetivos ocupacionais’, considerei que mesmo
afastado temporariamente das atividades profissionais, de estudo e de lazer, os enfermos
tinham objetivos ocupacionais € que poderiam ser retomados em breve. Cerca de 60% dos
enfermos mencionam que continuam mantendo seus objetivos ocupacionais; 16,6% afirmam
que 3s vezes pensam em manter seus objetivos ocupacionais, mas como se sentem debilitados,
acreditam que ndo adianta ficar planejando o que fazer, deixando para somente quando sentem
vontade de “fazer alguma coisa”; 20% afirmam que raramente os t€ém mantido. Para muitos,
agora a meta € a aposentadoria, para poderem aproveitar um pouco a vida. Devido ao estado
avancado da doenca, alguns referem ter abandonado seu interesse profissional. Assim,
encontramos desde os que fazem planos para o futuro até os que tém limites concretos, mesmo

que o desejassem, como abaixo se pode observar:

“apesar deste ano eu ndo poder ir para a escola, mas eu vou voltar,
quero estudar e depois trabalhar” - (M m 15);

“ha seis meses ndo fago nenhuma atividade” - (S m 68).

Neste aspecto caracterizou-se que o percentual de manutengdo dos objetivos
ocupacionais foi positivo, € este dado reflete que o grupo estudado encontra-se num bom
percentual na faixa etaria considerada produtiva e em inicio de tratamento do céncer. E sabido
que culturalmente ha forte relagdo entre saide, bem-estar e trabalho, de modo que ndo é
surpreendente observar que neste aspecto os entrevistados mantém o desejo, ou mesmo a

atividade em ritmo menor.

O ‘reconhecimento do trabalho ou hobby’, principalmente por parte de
familiares, amigos e colegas de trabalho, quanto a realizag@io de suas atividades ocupacionais,
parece ser importante, pois 80% relatam que se sentem valorizados, reconhecidos e até

acreditam que a familia incentiva, estimula para vé-los bem, ao dizerem por exemplo:

“minha mde tem me elogiado tanto, porque eu estou ajudando na loja, que
até desconfio. Acho que ela estd querendo me dar uma for¢a prd eu ndo
ficar triste” - (B m 20).

Dos entrevistados, 16,6% referem sentir falta do reconhecimento, embora as vezes

percebam alguma valorizag&o, conforme afirma um dos entrevistados:

“meus filhos ndo ligam muito, as vezes me esforgo, mas parece que eles nem
reconhecem” - (H f 50).

Porém, 3,3% afirmam que ndo tém tido este tipo de consideragdo, sendo este

percentual de enfermos que estdo bem debilitados com a doenga e, no momento, ndo estido
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realizando nenhum tipo de atividade ocupacional. SZo dependentes dos familiares e
profissionais de saide direta e indiretamente para realizar o auto-cuidado.

Por se encontrarem num processo de doenga, que provoca limites, observei que os
enfermos sentem necessidade de serem reconhecidos e respeitados, naquilo que ele pode e
‘consegue realizar, ¢ que a indiferenca provoca sofrimento e afastamento ainda mais das
atividades. Parece-me que se sentem incapazes, fracos, que n3o sdo mais 0s mesmos,

principalmente naqueles que necessitam de auxilio para a realizagfio do auto-cuidado.

Quando consideram ‘satisfacdo na realizacio de alguma atividade’, tanto em
nivel profissional como de lazer, dos entrevistados, 73,3% revelam que sentem prazer € um
bem estar muito grande, como se a demostrarem para si mesmos, que sdo capazes de
enfrentarem as limitagdes impostas pela doenga. Alguns, inclusive, comegaram a participar de
grupos terapéuticos, como os da Instituicdo A, com o GAMA e o da Instituicdo B com
atividades de musicoterapia ¢ yoga.

Porém, 20% referem que somente as vezes sentem satisfagdio nas atividades que
realizam. Estes enfermos estfio realizando quimioterapia e estdo apresentando varios efeitos
colaterais, dentre eles a natsea, o Vénlito. Alguns enfermos tém a dor nfo controlada, de modo
que 6,6% afirmam que nunca sentem satisfacdo, por terem dificuldade ou nfio conseguirem
deambular e por sentir dor.

Observa-se que a satisfagdo em conseguir realizar alguma atividade estd muito
relacionada com o estado geral do enfermo. Se os sintomas da doenga e¢ da terapéutica néo

estiverem bem manejados e controlados, o prazer no trabalho diminui. Aqui é o orgénico

inferindo no ocupacional através do estado de disfuncionalidade fisica e psico-emocional.

Sobre o aspecto ‘remuneragdo mensal/saldrio’, é importante considerar se os
vencimentos, mesadas e pensdes sdo suficientes para o suprimento das necessidades
financeiras, sendo que 20% relatam que o salario tem sido suficiente; 33,3% dos enfermos
referem que por vezes hd problemas com a atual situagdio econdOmica, e alguns, por serem
autdnomos ou empregados em institui¢des privadas, encontram-se em dificuldades financeiras,

mas que ja eram anteriores a doenga, tal como retrata a fala a seguir:

“sou agricultora, trabalho na roga, dependo da producdo, eu e meu
marido” - (L f 34).
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Dentre os entrevistados, 6,6% afirmam que raramente a remuneragdo mensal ¢
suficiente para pagar as despesas do lar e 16,6% referem que o salario nunca é suficiente.
Estdo em grandes dificuldades, que foram acentuadas com a doenga. Alguns, devido a pericia,
que diminui seus rendimentos por conta do afastamento, outros por serem autdnomos e nio
poderem continuar realizando as atividades como antes. Segundo relatam:

“olhal, preciso controlar bastante, sou pensionista do marido e ganho
muito pouco” - (Sf73);

“diminuiu tanto, porque estou na pericia médica, estou encostado” -
(Mm 48);

Sobre este assunto, 23,3% por receberem mesada dos pais, ou por serem viivas €
estarem sendo auxiliadas pelos familiares, dizem:

“auxilio a familia no comércio, dependo financeiramente do meu pai,
ndo ganho saldrio” - (B m 20);

“moro com minha filho e o genro, eles é que me sustentam”

(4160).

Neste aspecto, acredito que, mesmo em uma outra amostragem ndo haveria
grandes diferenciagbes nos resultados. O momento, em que se encontra 0 nosso pais, as
dificuldades financeiras sdo grandes, os vencimentos dos aposentados, em sua maioria um
salario minimo sdo insuficientes para a manutengdo de um padrio de vida adequado, quanto a
alimentagdo e moradia, principalmente sem falar da educagfo, satide e transporte. Muitos
enfermos também tém os gastos mensais aumentados devido a necessidade de aquisi¢éo de
medicagdo, realizagdo de exames ¢ no deslocamento para a realizagdo dos tratamentos.
Somente uma das institui¢des deste estudo fornece medicagéo, dietas industrializadas, fraldas

descartaveis e outros materiais gratuitamente para os enfermos assistidos.

O fato de se ‘considerar positivo a aposentadoria’, significa uma alusdo a
possibilidade do portador de uma doenga cronico-degenerativa poder ter mais tempo para
realizar o tratamento, sem compromissos profissionais, tanto que 20% informaram que com a
aposentadoria poderiam passear, visitar os filhos, fazer tudo aquilo que sempre desejaram, mas
por nfo terem tempo, ainda nfo haviam conseguido realizar. Algumas donas de casa sem uma
atividade profissional pensam em requerer a aposentadoria, para refor¢car o orgamento

doméstico.
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Mas 53,3% referem que ndo consideram positiva a aposentadoria, pois entendem
que o trabalho também ¢ uma terapia, € que a renda pode nio ser integral. J4, 26,6% dos
entrevistados, por serem estudantes e donas de casa, deixaram este aspecto em aberto,

referindo:

“sou estudante, ainda nem comecei a trabalhar fora” - (M f17).

Observei que a aposentadoria tem um significado negativo para a maioria no grupo
estudado, tanto pela possibilidade de reducio dos vencimentos quanto pelo afastamento das
atividades profissionais. Consideram o trabalhio como um elemento saudivel para a

manutencio da vida.

Mesmo estando com céncer ¢ realizando as diversas condutas terapéuticas, o
enfermo parece ‘considerar positivo continuar trabalhando’. Cerca de 76,6% dos enfermos
afirmam que sim, que pretendem continuar até quando a saude e a idade permitirem. Alguns
referem, também, que a aposentadoria, ou a licenga médica, reduzem os vencimentos €, na
atual situagfo, ndo podem pensar nesta possibilidade. Dos estrevistados, 10% referem que
embora considerem positivo continuar trabalhando, se sentem fisicamente debilitados e muitas
vezes ndo conseguem realizar as suas atividades adequadamente, conforme relatam algumas

enfermas, sobre as atividades do lar:

“tem dia que estou com tanta ansia que nem consigo fazer a comida” -

(Sf39).

Continuar trabalhando tem um significado positivo para o grupo, tanto terap€utica
como financeiramente. Sentir-se 1til, produtivo e manter pelo menos o padréio de vida anterior

a doenga sdo fatores importantes para o enfermo.

Quanto ao aspecto ‘ser excluido ou prejudicado pelo patrio e/ou colegas de
trabalho’, foram considerados todos os arbitrios, como demissdo, reducéo de salario, desvio
de funcdo sem consentimento do enfermo, dentre outras. Cerca de 46,6% referem que nio
sofreram nenhum tipo de arbitrio, sendo alguns autonomos e os restantes referem que os

chefes e os colegas tém sido solidarios e compreensivos, conforme referem:
“ndo me sinto excluido porque sou auténomo” - (M m 64);

“trabalho na lavoura com meu marido, nés somos proprietirios da
terra” - (L f34).
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Somente um deles referiu que foi prejudicado pela empresa e que houve tentativa
de demissdo, mas que o sindicato entrou com uma ac¢fo judicial e agora se encontra em licenga

para tratamento. Mesmo assim, conclui:

“a firma me prejudicou bastante, quando fiquei doente - (Vm 41).

Cerca de 50% dos entrevistados, por serem donas de casa, aposentados e
estudantes, ndo respoderam esta questdo.

Sobre ‘trabalho como terapia’, dos entrevistados, 85,3% responderam que o
trabalho € excelente, quando conseguem realizar as atividades costumeiras, mas se sentem
frustrados, quando sentem cansago ¢ dificuldades de realizé-lo, conforme afirmam:

“ajuda a esquecer as coisas ruins” - (Vm 41);

“sim, quando eu consigo trabalhar nos afazeres da casa” - (S f 39).

Contudo, 16,6% dos enfermos preferem que somente as vezes consideram o
trabalho como um fator importante, como atividade que os auxiliam a se manterem saudéveis,

dizendo:

“se eu estiver me sentindo bem, acredito que sim” - (R f 44).

De um modo geral, observa-se que o significado do trabalho foi expressivamente
positivo, enquanto um meio de se manter ativo, saudavel, com vontade de construir algo.
Tanto que ‘ter uma atividade para se ocupar’ foi referida em relagdo a aspectos
profissionais e de lazer ja realizadas antes da doenga, ou atividades ocupacionais novas, que
comecaram a realizar depois da doenga. Assim, 70% dos enfermos informaram procurar
alguma atividade com que se ocupar. O trabalho, dizem, permite “esquecer dos problemas”,
sentem-se mais fortes, aproxima-os da normalidade, sentem-se uteis, conforme a fala abaixo

menciona:

“o trabalho me faz bem, me sinto itil, produtiva, estou contribuindo, ndo
me afastei das minhas atividades” - (B f 50).

Contudo, 25,3% dos entrevistados revelam que somente as vezes procuram
atividades que ndo fazem parte do cotidiano, que principalmente devido aos efeitos colaterais
da terapéutica sentem-se cansados ¢ desanimados, preferindo ficar em repouso, ou mesmo
diminuindo o ritmo de suas atividades, para recuperar as energias e forgas. Um deles afirma
que sente necessidade de ter uma ocupagdo, realizar algum tipo de atividade, mas por se

encontrar acamado, se sente frustrado e triste pela situaggo,
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“s6 quando tenho condi¢oes para fazer” - (R f 44);.

“sinto vontade mas ndo posso, ndo ando mais, como eu vou para a lavoura
ajudar o pai?” - (Fm 18).

Observa-se que, para este grupo, procurar uma atividade para se ocupar, tem o
mesmo significado de permanecer funcional, ativo na sociedade, dado este que ja foi
demonstrado nos aspectos anteriores. O trabalho € um elemento importante para o bem estar
fisico, psiquico e social para o enfermo, porém, em relagdo a qualidade de vida, a dimensdo
ocupacional alcangou o indice de 2,98, com classificag@o regular, de acordo com a referéncia

da pagina 113.

Realizo, a seguir, a andlise, através da conjugagdo dos dados coletados nas
entrevistas (qualitativa), que se aproximam da subjetividade do enfermo e dos parametros de
avaliagdo da qualidade de vida (quantitativo), € que permitem a mensuragdo dessa
subjetividade.

Céncer e Qualidade de Vida - uma trajetoria

“Ndo procures agora as respostas que ndo podem ser-te
dadas porque serias incapaz de vivé-las. E a questdo é:
viver todas as coisas. Vive as interrogagées agora. Talvez
possas entdo, gradualmente, sem te aperceberes, viver na
resposta...”

Rainer M. Rilke, Cartas a um Jovem Poeta

Pretendia que todos os enfermos respondessem ao instrumento de avaliagdo por
escrito, entretanto, dezesseis (16) delas, devido ao grau de escolaridade e a dificuldade na
leitura, solicitaram que o aplicasse oralmente e utilizei a escala visual para facilitar a
mensura¢io, de modo que somente quatorze (14) preferiram preencher o instrumento. Como
ja foi validada em outros trabalhos para mensurag@o da dor, considerei aplicavel e valida na
mensuragdo da multidimensionalidade da qualidade de vida.

Tabulei as freqii€éncias dos parametros de avalia¢do, calculando as porcentagens de
cada um dos aspectos, utilizando os coeficientes e os indices estabelecidos para chegar a

classificagdo das dimensGes propostas para o estudo, chegando aos seguintes escores e
classificagdo de cada dimensdo estudada:
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Quadro 11 - Avaliagio da Qualidade de Vida dos Portadores de Cancer. Florianépolis-

SC, 1996-97.
Dimensgo Indice Classificagio
Fisica 3,03 Regular
Psico-emocional 3,30 Muito boa
Social 3,13 Regular
Espiritual : 3,49 Muito boa
Ocupacional 2,98 Regular
Resultado 3,18 Regular

O resultado obtido foi o escore 3,18, sendo classificagdo da qualidade de vida do
grupo estudado regular, o que me leva a pensar que este resultado se deve ao fato de 63,3%
dos entrevistados estarem com o diagnéstico de cancer ha menos de um ano e somente 20%
com doenga avangada, sendo atendidos num Centro de Referéncia em Cuidados Paliativos,
com uma abordagem adequada no manejo e controle de sintomas, visando a vivéncia de uma
melhor qualidade de vida. Observa-se que a dimensdo ocupacional foi a que apresentou

menor indice de qualidade, provavelmente em razdo das limitagoes fisicas.

Para este grupo, os aspectos que indicam uma boa qualidade de vida e bem estar
sdo:
@ Ser capaz de realizar o Auto-Cuidado - 73,6%
@ Ter uma pessoa para compartilhar a vida - 90%
Compreensdo familiar das mudangas ocorridas - 93,3%
- Comemorar datas importantes para si e familia em sua casa - 83,3%
@ Lembrar das coisas boas da vida - 83,3%
@ Necessidade de convivio - 66,6%
@ Receber visitas de parentes e amigos - 83,3%
€ Manter os habitos de lazer - 63,3%
@ Conversar com familiares e amigos - 86,6%
€ Manter cohversag:ﬁo com assuntos variados - 100%

@ Ir a festas ou comemorages familiares - 76,6%

-. 4@ Estar com amigos - 73,3%

@ Prazer em atender o telefone ou a porta - 60%
@ Poder ir a igreja ou templo religioso 53,3%
@ Ter uma crenga religiosa - 86,6%

Orar - 70%
@ Acreditar em Deus - 90%
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@ Ser respeitado nas crengas - 93,3%
€ Entender o sofrimento - 66,6%
@ Para sentir-se bem € necessario ser bom - 86,6%
@ A espiritualidade como uma questéo pessoal - 100%
@ Sentir-se competente no trabalho - 70%
€ Manter os objetivos ocupacionais - 60%
® Reconhecimento do seu trabalho ou hobby - 80%
@ Satisfagio na realiza¢do de alguma atividade - 73,3%
# E positivo poder continuar trabalhando - 80%
Ser compreendido pelo patrdo e colegas de trabalho - 43,3%
@ Trabalhar auxilia no bem-estar- 66,6%

@ Procurar alguma atividade para se ocupar - 70%

Os aspectos informados como limitantes para uma boa qualidade de vida e bem-estar:

@ Estar sentindo dor - 53,3%
@ Necessitar de medicagdo para dormir - 50%, dos quais 10% sem o efeito desejado
@ Perda do apetite - 56,5%, dos quais: anorexia - 46,6% durante € pés quimioterapia
uso de dieta enteral - 6,6%
anorexia severa - 3,3%.
® Perda de peso corporal - 83,3%
Sensag¢do de cansago, fraqueza ou algum outro desconforto - 86,6%
® Natsea e vomito - 70% principalmente durante e pés-quimioterapia
® Efeito colateral dos tratamentos - 60%
@ Incapacidade temporaria ou permanente para atividade fisica ou exercicio - 53,3% ¢ 20%
respectivamente
- Funcionamento inadequado dos sistemas (gastrointestinal, renal, etc) - 70%
Ter ansiedade, angustia ou depressdo - 56,6%
@ Alteragio do humor - 60%
@ Alterag8o da vida sexual - 66,6%
@ Ter medo (morte, dor, separagdo, efeitos colaterais do tratamento, etc) - 60%
€ Imagem corporal alterada (mutilagfio, proteses, queda de cabelo, peso, ostomas, etc) -
56,6% ;
® Impossibilidade temporaria ou permanente de realizar passeios ou visitas - 56,6%
® Impossibilidade temporaria ou permanente de ir a escola ou ao trabalho - 63,3%
€ Salario insuficiente - 56,6%
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@ Ter que se aposentar - 53,3%

Concluimos que a multidimensionalidade da qualidade de vida, que foi
caracterizado em cinco dimensdes correlatas, porém distintas, ou seja, fisica, psico-emocional,
social, espiritual e ocupacional, pode ser avaliada pelos resultados obtidos, que revelam que
este grupo estd vivenciando uma qualidade de vida regular. A dimensdo fisica, social e
ocupacional necessitam de uma maior ateng#o, principalmente por 56,67% deles estarem na
faixa etaria dos 15 aos 45 anos, considerada produtiva em nossa sociedade e por 63,3%
estarem de seis meses a um ano com diagndstico de cincer e 70% em fase de responsividade a
terapéutica (quimioterapia e radioterapia, principalmente), todos os fatores associados aquelas
dimensdes.

Mesmo com sua importancia inquestionavel, os aspectos para a avaliagdo dos
pardmetros de qualidade de vida ainda necessitam de aperfeicoamento e acredito que a
representagdo social pode fornecer subsidios, possibilitando a elaboragdo de um instrumento
que seja conceitualmente adequado para incluir componentes subjetivo e objetivos da
multidimensionalidade para que demonstrem as mudangas positivas e negativas na vida do
enfermo, no decorrer do processo de diagnostico e terapéutica do cancer. Assim, visualmente
pode-se entender esta multidimensionalidade considerando que as cinco dimensdes apontadas

sdo partes de um todo, de modo que se integram e se inter-condicionam.

Diagrama da multidimensionalidade do portador de cdncer para a avaliacdo

da qualidade de vida
Dimensido fisica L S 4 Dimens3o psico-emocional

[ .
| "4

0
&

Dimensio Dimensio Dimensio

social € espiritual &«> ocupacional



146

Levanto a hipotese de que viver com qualidade n#o significa estar bem em todas as
dimensdes o tempo todo, mas sim a capacidade do enfermo em manter ou restaurar o bem-
estar subjetivo, dentro das suas possibilidades, no equilibrio entre as suas limitagdes e
potencialidades. Viver com uma boa qualidade de vida, também € a capacidade do individuo de
resolver os seus problemas, num processo de resiliéncia, em que a disfuncionalidade atual
torna-se uma oportunidade para o seu crescimento e para mudangas, como foi relatado por
varios enfermos. Mas o que é saide ou a doenga, que pode influenciar a vivéncia de uma boa
ou ma qualidade de vida? A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define saide como “o
completo bem estar fisico, psiquico e social, e ndo apenas a auséncia de doeng¢a ou
enfermidade”. Observa-se que a falta de doenga ndo significa necessariamente um estado de
saude, antes, porém, resulta da harmonia de trés fatores essenciais, o equilibrio orgénico, o
bem-estar psico-emocional e a satisfacdo sdcio-econdmica, com as condigdes materiais da vida
contribuindo para uma situagdo saudavel do individuo. Esta harmonia é mediada pelos
determinantes do bem viver.

Para Dejours (1990), saude também envolve a capacidade da pessoa de construir
uma trajetoria propria e original, tragando uma vida saudavel. Acrescento, ainda, que a doenga,
segundo Siegel (1989), pode ser entendida como uma vivéncia que precisa ser compreendida,
para a mudanga da trajetdria que ela impde a pessoa.

Entdo, a saude, assim como a enfermidade/doenca, faz parte do contexto de vida
do ser humano. Analisar a qualidade de vida num processo de doenga causado pelo céncer
implica na consideragdo de miltiplos aspectos. Varios elementos foram apontados como
determinantes ou indicadores de qualidade de vida no céncer, tais como: o controle de
sintomas, principalmente a dor, controle cognitivo, elimina¢cdo ou diminui¢do dos estressores,
continuidade dos papéis familiares e sociais, suporte institucional e familiar e outros, que
poderemos observar a seguir, como necessdrios para permitir uma forma peculiar de vida - a
vida do portador de cancer.

Utilizo, neste momento, o conceito de crise do povo chinés, que o caracteriza

como um processo que resulta em mudangas, conforme o diagrama abaixo:

Perigo
v |
Crise Mudangas
| 7
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Imagem negativa
Limites Ma Qualidade deVida

r A
Cancer Tensdo 9 Mudangas

N .

Imagem positiva Boa Qualidade de Vida
Expansdo de horizontes

Numa analogia do diagrama chinés, correlaciono as significagdes mencionadas
pelos enfermos, como perigo e oportunidade, e, neste movimento dindmico, o ‘renascer das
cinzas’ possibilita a ruptura com o sofrimento, pela esperanga da cura ou de viver o melhor
possivel, mas incorporando, também, a tensdo como um produto de forgas intrinsecas e de
forgas extrinsicas, que condicionam mudangas positivas ou nfio. Demostrando que viver com
qualidade, para o portador de céncer, ¢ sobretudo viver o mais préximo possivel de sua
realidade de vida, anterior a doenga, na sua funcionalidade e mantendo o sentido de identidade.

Se a mudanca de concepgdes e de estilo de vida forem positivas, h4 um
enriquecimento para o enfermo, se ndo, ocorre uma disfuncionalidade, que o manterd num
sofrimento, um morto sem estar morto, um vivo sem vida, conforme representa este grupo
estudado.

A representagdo da qualidade de vida tem um fundamento bastante sélido. Ela
define, assim, a concepgéio desse grupo especifico € vai além do discurso, da idéia, dos
conceitos formados pela cognigdo social, constituindo-se pela real necessidade desse grupo
social. O enfermo e a familia nfo exprimem somente a idéia de qualidade de vida, num
processo discursivo, mas fatores imprescindiveis para a vivéncia com bem estar, a partir de sua
experiéncia com o cancer. Os argumentos nfo sfio invocados como apenas relativos a
coletividade, mas particularizados pelas necessidades das cinco dimensGes propostas para este
estudo.

Foi possivel evidenciar que o bem viver € influenciado pelos padrdes e valores da
sociedade, através das interagdes sociais, mas sobretudo pelo convivio real do enfermo com o
cancer. Quando o enfermo compreende que ele ndo é o céncer e sim um enfermo, como
qualquer outro portador de doenga, ele visualiza a possibilidade da cura, com a mudanga de
visdo de mundo e comega a tragar uma trajetoria diferente, onde a vida ndo est no sentido que
se perdeu, mas na plenitude de cada momento experienciado plenamente.

As representagdes para uma boa ou ma qualidade de vida, apresentados pelos
enfermos, nas redes de significados traduzem-se por:
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Perdas e limites, fatalidade, finitude, destino
Sofrimento, desajuste interior,

Pessimismo, tristeza

Descuido pessoal

Estresse, angustia, ansiedade, depresséo

Dependéncia
Ser alvo de piedade
Representacdes Incapacidade fisica, psiquica,social e ocupacional
negativas Sintomas da doencga

Evolugéo da doenga, prognostico ruim
Efeitos colaterais e toxicidade da terapéutica
limite do tempo de vida, morte, fim da vida
Imagem corporal comprometida

Impacto do diagnéstico

Inseguranga nos Servigos de Saude
Constrangimento no cuidado familiar
Recusar informag3o, assunto proibido
Prova de Deus

Ter | 3
Cancer Boa ou Ma Qualidade de Vida
implicaem M ?

Doenga tratavel/controlada, recuperar a satide

Recursos terapéuticos

Acesso a bens e servigos

Manter o padrdo de vida

Mudanga na visdo de mundo

Mudanga nos valores da vida

Recursos interpessoais

Recursos transcedentais

Desafio pessoal, vencer obstaculos

Realizagdo pessoal
Representagdes Realizag8o profissional

positivas Ter metas

Ter uma crenga
Esperanga, viver em harmonia, em plenitude
Ter paz interior
Seguranga nos Servigos de Saude, tratamento especializado
Seguranga no lar, cuidados da familia, descontragio
Convivéncia e apoio familiar, manter lagos afetivos
Estabilidade Afetiva, interagdo positiva grupal e familiar
Manter atividades ocupacionais, de estudo e de lazer
Manter habitos religiosos, crenca em Deus
Organizar-se antes da morte
Ter conhecimento sobre a doenga, evolugio e terapéutica
anutencdo de interesse por assuntos diversos

A boa ou ma qualidade de vida esta, para este grupo, numa correlacéo direta entre

representagbes negativas ou positivas, que geram percep¢des de insatisfacdo como de
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satisfagdo, a depender do significado que possa ter para o individuo. A dor, para alguns, é
limitante fisicamente, mas que pode promover o fortalecimento espiritual.

Assim, embora o cincer implique em perdas, por um lado, além de desajustes,
pessimismo, estresse, dependéncia, incapacidade, e assim por diante, também pode ser
considerado desde uma perspectiva otimista, quando encarado como doenga tratavel, que ndo
impede a realizagdo pessoal, ter metas, crengas, esperan¢a, podendo constituir-se como um

desafio particular em que se soma a seguranga e o apoio de familiares, amigos e terapéutas.

3° Momento: Cincer - o limiar da representacio

“E de repente
Tudo se resume numa chave
A porta principal ela é quem abre
Sem fechaduras e sem gesto
Abre para o imenso
Vai me empurrando e me revela
O que ndio sei de mim estd nos outros”
Carlos Drumond de Andrade

O céancer ndo ¢ somente um fendmeno provocado pela disfungdo do processo de
mitose do ciclo de reprodugdo celular, com repercussdo organica/fisiologica. Ha, também,
reflexos, principalmente nos planos psicolégico e social. Meu intuito, ao utilizar a teoria da
representagdo social, foi o de possibilitar uma analise, através da articulagdo entre duas formas
representacionais elencadas neste estudo: o cancer e qualidade de vida. O portador de céncer €
seu familiar nfio estavam isolados do contexto social ao qual estdo inseridos, a0 mesmo tempo
que sdo afetados pelas representagdes coletivas sobre o céancer; eles vivenciam o processo de
doenga, um, estando com ela, € o outro acompanhando o enfermo.

Conforme Spink (1996), a0 mesmo tempo que evidenciamos uma pratica
discursiva das representagdes sociais, também podemos observar o processo interior que essa
representacdo cria ou recria. Essas representacdes sofrem, também, influéncias das respostas
individuais, dos fendmenos intra-psiquicos, que caracterizard as particularidades, dentro da
coletividade.

Neste momento, busco entender como o portador de céncer e o familiar
representam o cncer, enquanto processo de doenga, que altera ou pode modificar a trajetoria
da vida deste grupo social, de uma parte identificando os significados atribuidos ao céncer e
sua relagdo com a realidade existencial, de outra, discutindo o pressuposto da relagéo entre

viver com cincer e viver com bem-estar, enfim, com uma boa qualidade de vida.
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Os enfermos e familiares que referiram as representagdes sociais do céncer nos
significados relacionados a fatalidade, a perdas, a limitagdes em todas as dimensdes do ser
humano e principalmente & morte, estdo representando, ou melhor reproduzindo os modelos
conhecidos, dos conhecimentos adquiridos pelo saber popular, de que cancer é sindnimo de
morte € que os meios terapéuticos ainda nio sdo suficientes para combater efetivamente a
doenga.

Isto é um dado concreto, a ciéncia ainda ndo encontrou a cura definitiva da
doenca, apesar dos avangos técnico-cientificos, principalmente com o desenvolvimento
tecnolégico na area da genética, das pesquisas de novas drogas, da instrumentalizagfo para o
diagnodstico cada vez mais precoce e das intervengdes terapéuticas, que estdo proporcionando
o controle da doenga, a cura em potencial, a possibilidade de viver com os sintomas manejados
e controlados adequadamente, com uma perspectiva de vida com qualidade. Conforme Jodelet
(1984), a representagdo tem uma base pratica e participa na constru¢io da realidade, comum
ao grupo social.

¥ Parece que o grupo estudado tinha ja, antes da doenga, uma representagdo do
cancer como uma “fatalidade”, que leva ao “fim da vida” e, nas suas proje¢des de vida, a
doenga nunca tinha sido cogitada como algo possivel de ocorrer com ele ou com o familiar.

< Com o diagnéstico, ocorreu, a principio, um desmoronamento na vida do grupo,
mas a0 mesmo tempo, possibilitou a recriagdio da concepgdo de cancer, como algo possivel de
ser tratado, que leva a mudangas significativas dos valores e das prioridades na vida,
mostrando, aqui, ja uma reagio do individuo as concep¢des negativas sobre o céncer e de ser
portador de cancer.

Para Moscovici (1978, p. 69), esse fato ocorre porque “as opinides podem
englobar o conjunto representado, mas isso ndo quer dizer que esse conjunto seja ordenado e
estruturado”. Entfio, a integra¢do cognitiva da concepgdo de céncer e qualidade de vida
representado no sistema de pensamento pré-existente neste grupo, sofreu alteragoes, a partir
do diagnéstico da doenga, quando os elementos concretos apontaram outras possibilidades.

- Por outro lado, na representagdo do senso comum, observamos que cancer €
sindbnimo de morte e, segundo Simonton (1990, p. 30), durante muitos anos, “a imprensa
bombardeou com a frase, o cdncer mata”, através das campanhas bem intencionadas contra o
fumo. A estratégia dos programas de prevengdo do cincer trabalhava com o medo € nfo com
o esclarecimento dos fatores de risco para a populagdo. Ao trabalhar com o medo, a imagem
representacional do cincer como sindnimo de morte foi reforcada e ganha forca, sendo
repassada pela cultura através dos anos.

A morte, embora temida, esteve presente em todas as épocas da humanidade. Néo

¢ uma senhora desconhecida. Algumas correntes do pensamento a consideram como o fim
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definitivo da vida, em todas as suas expressdes; para outros, € tdo somente uma fase de
transicdo para uma outra etapa da vida. Mas, independente da corrente que privilegiemos, a
morte € a realidade mais concreta da vida. Ha uma universal unanimidade a cerca da morte e
de acordo com Miranda (1997, p. 08),

todos nos, seres conscientes, crentes ou descrentes, cultos ou incultos,
materialistas ou espiritualistas, estamos convencidos de que mais cedo
ou mais adiante, temos um encontro marcado com ela.

Virios filosofos declararam que foi o primeiro enigma intelectual apresentado ao
homem, for¢ando-o a reflexdo. Ela nos espera ao nascer, como nos diz Heidegger, apud
Loparic (1990, p. 28), considerado o filésofo do ente finito, que afirma: “assim que o0 homem
comega a viver, tem a idade suficiente para morrer” e essa é uma verdade biologica.

Mas, apesar dessa aparente naturalidade da morte, pois realmente o €, uma simples
fase do ciclo da vida, como as demais nos seres vivos, nfo nos acostumamos com ela, por uma
raz&o muito simples, que € o “gosto pela vida” (Pires, 1990, p. 43). Esse gosto pela vida € a
imortalidade tdo sonhada por todos nés, como cita Ariés, apud Pitta (1994), quando menciona
que a sociedade atual ndo aceita mais morrer, vive a necessidade intensa de adiar a morte, a
todo custo.

Segundo Simonton (1990, p. 30), com o céncer, o enfermo ¢ a familia podem estar
enfrentando a idéia da finitude pela primeira vez, e este processo de doenca ameaca a vida e

“se da conta de que é mortal e que o corpo tem limites”. Segundo o poeta,

Falta a morte chegar.... Ela me espia.

Nesse instante, talvez, mal suspeitando

Que jd morri quando o que fui morria.
Manuel Bandeira

%  Também observamos que este grupo recriou a representagdo do cancer, deixou de
ser sindnimo absoluto de morte, o céncer ndo € mais a representagdo da morte e sim da perda
da vida simbolica. As perdas que se retratam nas limitagdes fisicas, nas dificuldades de
enfrentamento, na disfuncionalidade familiar, na perda da autonomia, na dependéncia, € ndo na
morte bioldgica propriamente dita. Este pressuposto € respaldado por Moscovici (1978),
quando afirma que a representagéo leva a um modo de pensar, € que uma representagdo tem
sempre uma outra anterior.

* A representagdo social € uma preparagdo para a agdo. A medida que o enfermo e
familiar vivenciam o processo de doenga, que verbalizam, que demonstram as alteragdes das
concepgdes, das atitudes, nas emogdes e sentimentos, exteriorizam uma representagéo nova do

cancer para eles e para o grupo.
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As altera¢Oes fisicas e psico-emocionais provocadas pelo cancer nio podem ser
comparadas com nenhuma outra alteragio ja vivenciada no decorrer da vida. O céncer € um
fato novo, na fase de diagnostico e tratamento, mas com a ocorréncia da recidiva da doenga,
COmo Ocorreu para seis pacientes, que se encontram com doenca metastatica e disseminada em
varios orgdos vitais, a doenca € algo conhecido.

< Entdo, a representagdo do céncer, enquanto doenga tratavel e passivel de cura, €
substiuida pela desesperanga, pela perspectiva da morte iminente. O conhecimento do cancer €
retomado, reinterpretado e reincluido na concepgdo pré-existente. Ocorre a retomada do que ja
¢ conhecido pelo enfermo, isto é, a reconstituiciio do conceito com o surgimento da metastase,
que estd ocorrendo em outro momento do processo de doenca, com outros determinantes.
Conforme Jodelet (1984), deixa de ser a objetificagdo, enquanto constituicio formal da
concepgdo de cincer, mas ancoragem, como uma nova significacdo.

Apesar do cancer ser uma doenca grave e, conforme Kelner (1993), afirmar que
muitas vezes os tratamentos ndo conseguirdo controla-lo e que inevitavelmente o céncer levara
ao sofrimento e a morte, o enfermo nfo percebe o processo de doenca somente como uma
fase em que prevalece as perdas e limites, nfo desejados, sobre os quais o enfermo muitas
vezes ndo tem controle, mas também como expansio de horizontes, equilibrio interior,
mudanga dos padrdes de vida, enfim, uma configuracdo positiva da vida.

v2 Observei que os enfermos que mais representaram o cancer como morte foram os
enfermos acima de 45 anos € os com doenga avangada; os que referenciaram como perda e
limites foram os mais jovens, com a idade compreendida dos 15 aos 45 anos, sendo 17
enfermos. Parece que a idade e o conhecimento prévio sobre a doenga demonstraram uma
ancoragem mais distante do senso comum.

v Os enfermos que possuiam conhecimentos sobre a doencga, tratamento e
prognostico mais profundos, demonstravam, ao mesmo tempo, esperanga nas pesquisas € nos
tratamentos para a cura, embora demonstrassem o medo por saberem que os mesmos poderdo
ser ineficazes para o tipo de cincer de que sdo portadores.

- O enfermo demonstra ter mais esperanca do que o familiar, que se sente
desesperado e absolutamente sozinho, sofrendo um luto antecipatorio, pelas perdas que a
doenga impde no convivio familiar, ou pelo sentimento de culpa, por achar que poderia estar
fazendo algo mais, para minorar o sofrimento do enfermo. Remen (1993) ressalta que as
emogdes, quando sdo reprimidas podem gerar um desequilibrio psicologico. A familia esgota-
se pela ardua tarefa de cuidar, de estar lado a lado com o enfermo e também pela negacéo
constante das emog¢des, para aparentar a seguranga, a forca que socialmente lhe sfio cobradas.

4 A familia e o enfermo nem sempre tém a mesma representagdo do processo de

doenga. Segundo Bromberg (1995), a familia apresenta alteragSes na sua estrutura e
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dificuldades no processo de comunicagfio com o enfermo, levando a ansiedade e & angustia. A
familia, para Parkes (1991), € a responsavel pela unidade do cuidado e acompanha todo o

processo de doenca do enfermo, vivenciando processos peculiares.

& Talvez possa surpreender que o cincer possa suscitar a representagdo de boas
expectativas. A doenga coloca o enfermo no limiar entre a vida e a morte, tanto a fisica quanto
a simbolica, mas como um processo de crise, como foi mencionado no 2° momento, leva a
oportunidade de mudangas positivas, nio s6 para o enfermo, como para a familia. Pode
ocorrer uma melhora na qualidade de vida e, segundo Simonton (1990, p. 164), “as doengas
graves permitem ao paciente exprimir seus sentimentos e pedir que suas necessidades sejam
satisfeitas. Isto proporciona uma melhor comunica¢do na familia e cria uma atmosfera
favoravel a cura”. '

Assim, o cincer pode levar ao fortalecimento das esperangas e conforme Le Shan
(1994, p. 106), com frequéncia “o que o paciente deseja é preencher aquela parte de si

mesmo que foi rejeitada, cujos desejos e impulsos sdo considerados inaceitdveis”.

“O meu encanto e franqueza os perturba?

Porque vocés estdo tdo carrancudos?

Porque eu caminho como se tivesse pogos de petroleo
Jorrando na minha sala de estar.

Exatamente como luas e como séis

Téo certo como as marés,

Exatamente como esperangas, jorrando para o alto,
Eu sempre hei de me erguer”.

Maya Angelou

A representagdo do céncer, enquanto modalidade do conhecimento, apresenta uma dinimica
de mudangas provocadas atualmente pelo paradigma da qualidade de vida. E a aproximagdo da
representagdo qualidade de vida com a representag@io do cancer para o enfermo, possibilita o
estudo da relagdio do cincer com a qualidade, tanto em seus aspectos historicos como sociais,
logicamente ndo esquecendo das dimensdes apresentadas no 2° momento. Evidenciei no
estudo que a representagdo da qualidade de vida esta relacionada as condi¢des de vida, no
quadro a seguir apresento alguns fatores apontados pelos enfermos para viverem com bem

estar.
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Quadro 12 - Fatores que afetam a qualidade de vida do portador de céancer/enfermo.
Florianépolis-SC, 1996-97.

Dimenséo

Materia/fisiologica

Dimensdo Psico-

emocional/Simbdlica

Dimenséo

Social/Relacional

Dimens#o Espiritual

Dimens&o Ocupacional

- recursos mate-
riais,

- manter o padréo
de vida

- alimentagdo

- terapéutica ade-
quada

- lar confortavel

- sono tranqiilo

- alivio dos sinto-
mas (dor, naiusea
e vOmitos, dentre
outros)

- atividade sexual

- expressar
sentimentos

- auto-estima

- alegria

- for¢a de vontade

- ter s0ssego

- equilibrio inte-
rior

- retorno das me-
tas e objetivos da
vida

0s

- medo da morte

- angustia

- ansiedade

- mudanga nos
valores

- manter os habi-
tos de lazer

- amparar a fami-
lia

- continuar a ter
amigos

- mudanga do es-
tilo de vida

- tempo gasto na
realizagdo  dos
tratamentos

- relacionamento
familiar estavel

- relacionamento
social estavel

- dependéncia so-
cial

- crenga religiosa
- fé em Deus

- retorno as ativi-
dades profissio-
nais

- manter-s¢ ocu-
pado

- poder trabalhar

Na ultima década, como ja mencionei anteriormente, com o avango da ciéncia,

com o estudo dos fatores de risco para o cancer, a busca de viver bem € com qualidade faz

parte do discurso atual. Parece que se pode inferir que perspectiva de viver com qualidade,

sem dor, em casa, tendo o apoio familiar, com uma atividade ocupacional, sendo respeitado

nas suas crengas, dentre outros apontados pelos enfermos, bem como a valorizagdo disso nas

praticas assistenciais dos servigos de saude, podem levar a uma imagem positiva do processo

de doenga, seja qual for.

Este estudo permitiu, nfo s6 a reflexdo sobre a representagdo social do céncer,

enquanto processo de doenga que pode alterar a quantidade e a qualidade da vida da pessoa,

mas também fornecer ferramentas para o aprofundamento do tema qualidade de vida e cancer.
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CONSIDERAGOES FINAIS

“Qualquer caminho é apenas um caminho e ndo constitui
insulto algum para si mesmo ou para outros abandond-lo
quando assim ordenar o seu coragdo (...) Olhe cada caminho
com cuidado e atengdo. Tente-o tantas vezes quantas julgar
necessdrio (...) Entdo, faca a si mesmo e apenas a si mesmo
uma pergunta: possui esse caminho um coragdo? Em caso
afirmativo, o caminho é bom caso contrdrio, esse caminho
ndo possui importdncia alguma”.
Carlos Castaneda - Os Ensinamentos de Don Juan

Neste momento ndo concluo, simplesmente encerro esta dissertaco. Ndo ha razio,
portanto, para se ver nestas ultimas paginas o correspondente a um término. Recordo-me do
dia do exame de qualificagdio, quando um dos membros da banca examinadora colocou que
esta proposta de estudo poderia ser um veio, uma trajetoria longa de pesquisa. Busco, neste
momento, tecer algumas consideragdes sobre o trabalho realizado, relembrando a trajetoria
empreendida desde a definigdo da situagfio problema e do objeto da pesquisa, a escolha do
referencial tedrico, o estudo de campo, a analise dos dados obtidos ¢ até estes momentos de
finalizacgdo. _
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