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RESUMO

Lanza, L.F. Historias de mulheres sobreviventes ao cancer de mama. 2012.
148 f. Tese (Doutorado) — Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto,
Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2012.

Os céanceres ou neoplasias malignas vém assumindo um lugar cada vez mais
importante entre as doencas que acometem a populacdo feminina,
representando no Brasil e no mundo, importante causa de morte. O cancer de
mama é o segundo tipo de cancer mais frequente no mundo e o primeiro entre
as mulheres. Os avangos da medicina, possibilitando tratamentos mais
eficientes e técnicas que viabilizam a deteccdo precoce, tém contribuido para o
aumento da sobrevida das mulheres com cancer de mama.Tendo em vista a
alta incidéncia do céncer de mama eo aumento da sobrevida, faz-se cada vez
mais necessario compreender a realidade destas mulheres que experienciam o
adoecimento e a sobrevivéncia a ele. Este trabalho teve como objetivo
compreender a experiéncia de sobreviver ao cancer de mama a partir de
elementos presentes nas historias de mulheres sobreviventes. O estudo € de
natureza qualitativa, realizado com 15 mulheres sobreviventes de cancer de
mama, que haviam concluido o tratamento ha no minimo cinco anos. A técnica
utilizada para coleta de dados foi a entrevista narrativa e a analise foi feita com
base nos estudos de Little et al. (2002) e Frank (2012). Os dados foram
organizados em torno de trés momentos principais: o inicio da historia — o
diagnostico; o enfrentamento — tratamento; e o desfecho — retomando a vida,
buscando compreender o sentido que cada participante atribuia a sua historia
engquanto uma pessoa que passou pelo tratamento do cancer e sobreviveu. Foi
percebido que muitas mulheres tiveram sua identidade mudada apds a
experiéncia do adoecimento e a maioria delas conseguiu retomar sua vida a
uma condicdo semelhante a anterior a doenca. Assim os resultados revelam a
singularidade e diversidade no modo de experienciar o adoecimento e a

sobrevivéncia e as repercussdes desta experiéncia na identidade da mulher.

Palavras-chave: Cancer de mama, sobrevivéncia, identidade.



ABSTRACT

Lanza, L.F. Stories of womensurviving breast cancer.2012. 148 p.Thesis
(Doctorate) — NursingSchoolof Ribeirdo Preto, Universityof Sdo Paulo, Ribeirdo
Preto, 2012.

Cancers or malignant neoplasias have been reported as important diseases
among women, representing causes of death not only in Brazil but in the whole
world. Breast cancer is the second most frequent type of cancer worldwide and
the first among women. Medical advancements have improved the survival
rates for women with breast cancer through more efficient treatments and
techniques. Considering the high incidence of breast cancer and the increase of
survival rates, the understanding of these women's realities — being sick and
recovering from it - has become extremely important. The objective of this study
was to understand the experiences of surviving breast cancer from elements
present in the stories of women survivors. The study is qualitative — 15
surviving breast cancer women were studied and their treatments had been
finished 5 years earlier at least. The technique used to collect data was through
interviews and the analysis was done based in the studies of Little et al. (2002)
and Frank (2012). The data was organised considering 3 main moments: the
beginning of the disease (medical diagnosis); the confrontation (treatment); and
the end (regaining life). The main objective was to understand the meaning
each woman gave to her experience after having survived. Many women have
had their identities changed after the disease and most of them have managed
to regain their lives. Thus, the results show the singularity and the diversity in
experiencing getting sick and surviving and the effects of these experiences in

women's identities.

Key-words: Breast cancer, survival, identity.



RESUMEN

Lanza, L.F. Historias de mujeres sobrevivientes al Cancer de Mama. 2012.
148 f. Tesis (Doctorado) — Escuela de Enfermeria de Ribeirao Preto,
Universidad de Sao Paulo, RibeiraoPreto, 2012.

Los canceres o0 neoplasias malignas vienen asumiendo un lugar cada vez mas
importante entre las enfermedades que afectan a la poblacion femenina,
representando una importante causa de muerte, tanto en Brasil como en el
mundo. El cancer de mama es el segundo tipo de cancer mas frecuente en el
mundo, y el primero entre las mujeres. Los avances de la medicina han
contribuido al aumento de la supervivencia de las mujeres con cancer de
mama, hecho que permite contar con tratamientos mas eficaces y técnicas que
posibilitan la deteccion precoz de la enfermedad. Dada la alta incidencia del
cancer de mama y el aumento de la sobrevivencia, se hace cada vez mas
necesario comprender la realidad de estas mujeres que viven la experiencia de
sufrir dicha enfermedad y de sobrevivir a ella. Este trabajo tuvo como objetivo
comprender la experiencia de sobrevivir el cancer de mama a partir de
elementos presentes en las historias de mujeres supervivientes. El estudio es
de naturaleza cualitativa, realizado con 15 mujeres sobrevivientes al cancer de
mama, que habian concluido el tratamiento hacia cinco afios atrds como
minimo. La técnica utilizada para la recoleccion de datos fue la entrevista
narrativa, y el analisis fue hecho en base a los estudios de Little et al. (2002) y
Frank (2012). Los datos fueron organizados en torno a tres etapas principales:
el inicio de la historia (el diagndstico), el enfrentamiento (el tratamiento), y el
resultado (retomando la vida), y persiguié comprender el sentido que cada
participante atribuia a su propia historia desde la perspectiva de una persona
gue se sometio a un tratamiento de cancer y consiguio sobrevivir. Fue percibido
gue muchas mujeres tuvieron su identidad transformada después de la
experiencia de la enfermedad, y la mayoria de ellas consigui6é recobrar su vida
con una condicion semejante a la que tenian anteriormente a la dolencia. De tal
forma, los resultados revelan la singularidad y diversidad en la manera de
experimentar la enfermedad y la sobrevivencia, y las repercusiones de dicha

experiencia en la identidad de la mujer.

Palabras-clave: Cancer de Mama, sobrevivencia, identidad.
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Apresentacdo

Apresentagao

Dedicar alguns anos da vida a uma atividade de pos-graduacdo, em
nivel de doutorado, €, sem duavida, no minimo, uma grande responsabilidade.
Filha de pais muito amorosos, mas ndo menos exigentes, 0S quais sempre
proporcionaram o melhor para minha formagdo pessoal e profissional, tive
sempre muita liberdade de escolha, saindo de uma cidade pequena, para
morar em Campinas aos 17 anos. Aproveitei as festas, a experiéncia de morar
com amigas, aprendi a me virar sozinha e o maior acerto, me tornei psicologa.
Um mundo se abria diante de mim... Decidi aprimorar-me em psicologia clinica
e hospitalar, tendo trabalhado por véarios anos com atendimentos clinicos,
depois tive a oportunidade de atuar como docente em outra universidade e
também com orientacdo psicolégica na area escolar. Com certo caminho
percorrido e alguns guestionamentos sobre 0 que realmente fazia sentido para
mim, percebi que a area que mais me encantava era a area da saude.
Despertou-me entdo, o desejo por desenvolver um estudo relacionado a
oncologia, tema o qual sempre tive muito interesse. Em meu mestrado estive
com criancas que estavam finalizando o tratamento do cancer, buscando
compreender suas expectativas futuras, sendo esta uma experiéncia bastante
enriquecedora. Ao final mestrado surgiram novas inquietacdes e o desejo de
seguir em oncologia. Fazer um doutorado significou maturidade, exigiu

comprometimento, aceitacdo de exigéncias e muita dedicacéo.

Entre davidas sobre estar ou ndo no caminho certo, em movimentos de

perder-me e encontrar-me, ouvi sabias palavras sobre ndo existir o caminho
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Apresentacdo

certo, e sim, o melhor caminho, e o melhor caminho é aquele que faz sentido

para a propria pessoa. Era o que eu precisava ouvir para continuar...

Estar com pessoas que enfrentam o adoecimento por cancer, pode
parecer, para muitos, assustador. Para mim, estar com estas pessoas trouxe
um novo modo de olhar a vida, um novo modo de enxergar as pessoas, um
novo modo de sentir. Foi um presente estar com mulheres sobreviventes ao
cancer de mama e poder ouvir suas historias, possibilitando-me a percepcao
de que a vida ndo esté entre 0 adoecimento e a saude, a vida vai além, ela é

feita de historias... Experiéncias... Significados...

Trabalhar com a teméatica do cancer tem sido desafiador, € como buscar
compreender um mundo que nao lhe pertence, ndo lhe pertence até o
momento em que vocé se dispde a estar junto com a pessoa que vivencia esta
experiéncia e compartilha a sua historia. Entdo, posso dizer, ndo ha mais como

ser como era, um novo mundo se apresenta.
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Introducéo

1. Introducéo

1.1 O cancer de mama

Os canceres ou neoplasias malignas vém assumindo um papel cada vez
mais importante entre as doencas que acometem a populagdo feminina,
representando no Brasil e no mundo, importante causa de morte. O cancer de
mama é o segundo tipo de cancer mais frequente no mundo e o primeiro entre
as mulheres. No Brasil, é a primeira causa de morte por cancer na populacédo
feminina, principalmente na faixa etaria entre 40 e 69 anos (BRASIL, 2010).

Estatisticas indicam que, a cada ano, cerca de 22% dos novos casos de
cancer em mulheres sdo de mama. O aumento em sua frequéncia acontece
tanto nos paises desenvolvidos quanto naqueles em desenvolvimento, sendo
gue em alguns paises desenvolvidos, como é o caso dos Estados Unidos,
Canada, Reino Unido, Holanda, Dinamarca e Noruega, o aumento da
incidéncia € acompanhado de uma reducdo da mortalidade por esse cancer, o
gue esta associado a detecgdo precoce por meio da introducdo da mamografia
para rastreamento e a oferta de tratamento adequado; enquanto que em outros
paises, como no caso do Brasil, o aumento da incidéncia tem sido
acompanhado do aumento da mortalidade, o que pode ser atribuido,
principalmente, a um retardamento no diagnéstico e na instituicdo de
terapéutica adequada (BRASIL, 2010).

Alguns aspectos relativos a vida reprodutiva da mulher (menarca
precoce, nuliparidade, idade da primeira gestacédo a termo acima dos 30 anos,

anticoncepcionais orais, menopausa tardia e terapia de reposicdo hormonal)

14



Introducéo

estao estabelecidos como fatores de risco em relacdo ao desenvolvimento do
cancer de mama. A idade continua sendo um dos mais importantes fatores de
risco. As taxas de incidéncia aumentam rapidamente até os 50 anos, e é
relativamente raro antes dos 35 anos de idade. Fatores genéticos também
estdo associados ao maior risco de desenvolvimento de cancer de mama. A
amamentacdo, pratica de atividades fisicas e alimentacdo saudavel com a
manutencdo do peso corporal estdo associadas a um menor risco de
desenvolver esse tipo de cancer (BRASIL, 2010).

O cancer de mama é considerado de bom progndstico se diagnosticado
e tratado precocemente, sendo o principal fator que dificulta o tratamento o
estagio avancado em que a doenca geralmente € descoberta. Em nosso pais a
maioria dos casos € diagnosticada em estagios avancados, correspondendo a
cerca de 60% dos diagndsticos; por isso 0 numero de mastectomias realizadas
no Brasil é considerado alto (MAKLUF; DIAS; BARRA, 2006). Em tais
condicbes observa-se uma diminuicio das chances de sobrevida,
comprometimento dos resultados do tratamento e, consequentemente, perdas
na qualidade de vida das pacientes (BRASIL, 2010; THULER; MENDONCA,
2005).

Os avancos na medicina com relacdo ao tratamento do cancer
envolvendo cirurgia (mastectomia parcial ou radical), quimioterapia,
radioterapia e hormonioterapia, e nas técnicas que viabilizam a deteccao
precoce tém melhorado as taxas de sobrevida, possibilitando aos pacientes a
convivéncia com uma doenca crbnica sem perda da qualidade de vida
(GIANINI, 2007). Apesar dos avancos no diagnostico e tratamento terem

permitido um aumento consideravel de sobreviventes, o cancer ainda é uma
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Introducéo

doenca que continua associada a uma representacéo social negativa (POWE;
FINNIE, 2003) tendo adquirido, em nossa sociedade, significados relacionados
a culpa, punicado, deterioracdo, dor e morte (SILVA, 2008).

Uma desestruturacdo e alteragOes significativas ocorrem nas diversas
esferas da vida da mulher que experimenta o diagnostico e o tratamento do
cancer de mama e de seus familiares. Além dos efeitos fisicos, o cancer de
mama pode comprometer em varios graus a autoestima, a imagem corporal e a
identidade das mulheres (BLOOM, 2002; SALES et al. 2001; SILVA, 2008;
VENANCIO, 2005). Também se mostram presentes preocupacdes como o
temor de ter uma doenca em que nem sempre é possivel alcancar a cura,
repleta de sofrimentos e estigma, questbes relacionadas a feminilidade,
maternidade e sexualidade (VENANCIO, 2005), alteragdes na autoimagem,
perda funcional, alteracdes psiquicas, emocionais e sociais (MAKLUF; DIAS;
BARRA, 2006).

As reacdes das mulheres frente a doenca, ao tratamento e a
reabilitacdo dependem de caracteristicas individuais, tais como: historia de
vida, contexto cultural e social (ASHING et. al, 2003), espiritualidade e opcao
sexual e diferem nas diversas etapas do tratamento (BLOOM, 2002; FROST et
al., 2000; GIMENES, 1997). Essas caracteristicas também irdo influenciar a
forma de avaliar a importancia da doenca e de enfrenta-la (FOBAIR et al. 2001;
GIMENES, 1997).

Estudo realizado por Vieira, Lopes e Shimo (2007) retrata o modo
particular como cada mulher vivencia o cancer de mama e 0s sentimentos

relacionados a essa experiéncia. Apesar do ambito particular, os autores

16



Introducéo

concluem que existem alguns sentimentos apresentados de modo universal,
sendo comuns a diversas mulheres acometidas pelo cancer de mama.

Em seu livro Pollin (1995) descreve oito preocupacdes constantes na
vida de pacientes que vivenciam doencas cronicas, estando diretamente
relacionadas ao diagndéstico de cancer de mama: perda do controle sobre a
vida, mudancas na autoimagem, medo da dependéncia, estigmas, medo do
abandono, raiva, isolamento e morte. O medo da progressédo da doenca e da
recidiva sdo outras preocupacdes constantes e comumente verbalizadas
(BERGAMASCO; ANGELO, 2001).

Bergamasco e Angelo (2001) avaliaram o impacto psicossocial que o
cancer de mama teve na vida das mulheres e de seus familiares. De acordo
com estes autores, essas mulheres experimentaram preconceitos, medo da
morte, sofrimento relacionado a mutilagéo, receio do surgimento do linfedema
e, até mesmo, sentimentos de desvalorizacao social.

Outro estudo buscou verificar as repercussdes psicossociais do
diagnostico de cancer de mama e do tratamento médico, bem como identificar
0 apoio social e o bem-estar espiritual. Foi verificado que, frente ao diagnadstico,
as mulheres manifestaram diversas reacdes emocionais, tanto sentimentos
negativos — tristeza, raiva e medo (82,7%), quanto sentimentos positivos —
esperanca, tranquilidade, confianca (10,7%). Sobre as fontes de apoio,
verificou-se que as participantes do estudo perceberam maior apoio da familia
(parentes préximos), dos companheiros e dos amigos (HOFFMANN; MULLER;
FRASSON, 2006). Esses achados corroboram com estudos relacionados, nos
guais os parentes proximos sao referidos em primeiro lugar (KORNBLITH et al,

2001; VIGO; CARN, 2002; WALSH, 2005) , demonstrando que 0 apoio esta
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Introducéo

fundamentalmente baseado na familia de origem. Com relacdo ao bem-estar
espiritual, a religido foi vista como complementar ao apoio recebido.

Com o intuito de compreender o papel da espiritualidade e da religido no
enfrentamento da doenca foram realizados estudos com mulheres
diagnosticadas com cancer de mama, evidenciando a importancia da crenca e
da fé espiritual na recuperacao, sendo a espiritualidade e a religido utilizadas
como recursos, manifestando-se pela prece, dependendo de Deus para
interceder e guiar os pensamentos sobre a doenc¢a ou buscando suporte social
de pessoas da comunidade religiosa. Esses achados vém a fundamentar uma
énfase crescente na religido e na espiritualidade a partir da vivéncia do cancer
(BOWIE et al., 2001; CHOUMANOVA et al., 2006; MANNING-WALSH, 2005).

Objetivando investigar as repercussdes psicolégicas associadas ao
adoecer em mulheres com cancer de mama submetidas a mastectomia (total
ou parcial), radioterapia e quimioterapia, Rossi e Santos (2003) identificaram,
por meio de um estudo, quatro momentos fundamentais vivenciados, desde o
aparecimento dos primeiros sintomas do cancer de mama até a finalizacdo do
tratamento e o inicio do processo de reabilitacdo. As repercussdes psicologicas
encontradas sdo peculiares a cada um dos quatro momentos: momento preé-
diagnostico, etapa do diagndstico, etapa do tratamento e momento pos-
tratamento. No momento pré-diagnéstico, evidenciou-se o0 descuido das
pacientes com relacéo ao préprio corpo, a postergacao da consulta médica e a
negacao da realidade que so foi desvelada com o diagndstico posteriormente.
Na etapa do diagnostico as pacientes formularam suas queixas quanto a
postura negligente dos profissionais médicos e enfatizam os sentimentos

vivenciados com relacdo a doenca e ao tratamento: impacto inicial (reacdo de
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Introducéo

choque), vislumbre da morte, temores relacionados ao possivel desamparo dos
filnos, dentre outros. Na etapa do tratamento, a queixa das pacientes
compreenderam os efeitos fisicos e os danos causados ao organismo pelo
tratamento cirdrgico, radio e quimoterapico, bem como 0s sentimentos com
relacdo a alteracdes da imagem corporal. No momento pdés-tratamento,
apareceram as repercussbes no plano afetivossexual e também as
dificuldades de adaptacdo a nova situacao de vida, com limitacdes fisicas e
restricbes, embora também fossem reconhecidas as mudancgas positivas
trazidas pela experiéncia de terem passado pelo céancer de mama e seu
tratamento.

Alguns estudos apontaram que a primeira preocupacao da mulher apos
receber o diagnostico de cancer de mama é a sobrevivéncia. Em seguida surge
a preocupacdo com o tratamento e condicbes econdmicas para realiza-lo; e
guando o tratamento esta em andamento, as inquietacbes se voltam para a
mutilacéo, a desfiguracédo e suas consequéncias para a vida sexual da mulher
(DUARTE; ANDRADE, 2003; GIMENES; QUEIROZ, 2000). Duarte e Andrade
(2003) perceberam, por meio de um estudo com mulheres mastectomizadas, o
qual tinha por objetivo compreender como estas percebem a sua prépria
sexualidade, a importancia de dois momentos considerados marcantes. O
primeiro momento foi caracterizado pela descoberta do cancer, em que a
mulheres passaram a conviver com a possibilidade de morte, e 0o segundo
momento envolveu o periodo pés-cirdrgico e, finalmente foram expressas
tentativas de retomar o cotidiano. O estudo mostrou as dificuldades
encontradas pela mulher para se adequar a uma nova situacédo, a perda da

mama, que compromete de certa forma todos os ambitos de sua vida. Segundo
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as autoras, o processo de (re) adequacdo da sexualidade a essa novo
referencial de corpo ocorre lentamente.

Estudos prospectivos avaliando a qualidade de vida de mulheres
submetidas & mastectomia demonstraram agravamento ndo sé na imagem
corporal, mas também na vida sexual, limitagbes no trabalho e até mesmo
mudancas nos habitos e atividades diarias (ENGEL et al., 2004; GANZ et al.,
2004). A diminuicdo do interesse sexual é causada pelos efeitos secundarios
do tratamento, como menopausa precoce, diminuicdo da libido e alteracdo na
producdo de horménios sexuais, o que torna o ato sexual doloroso, além de
diminuir a excitacado e inibir o orgasmo (ALMEIDA et al., 2001). A reducéo da
gualidade de vida nos dominios emocional, social e sexual permanece nao
somente no periodo de um a dois anos apdés o tratamento inicial, mas também
apos cinco anos, confirmando a necessidade de um acompanhamento
psicologico mesmo apos o término do tratamento clinico (HOLZNER et al.,
2001).

A atuacdo interdisciplinar para a prevencdo de complicacdes
decorrentes do tratamento deve ser realizada em todas as fases: diagndstico;
durante e apds o tratamento; na recorréncia da doenca e nos cuidados
paliativos, junto aos pacientes e familiares. Em cada uma dessas fases, é
necessario conhecer e identificar as necessidades da mulher, os sintomas e
suas causas, e o impacto destes em seu cotidiano.

Um tratamento de alta qualidade pode produzir uma taxa de sobrevida
de cinco anos em 75% ou mais em certos tipos de cancer, como cancer de
mama, cancer de cOlo uterino, colorretal, testiculo e melanoma (WORLD

HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2010).
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No final da década de 70 do século passado comecaram as discussdes
sobre os efeitos secundarios do cancer e seu tratamento, assim como a
toxicidade da terapia e o impacto na qualidade de vida dos sobreviventes, que
passaram a fazer parte dos cuidados de acompanhamento em oncologia,
considerando-se 0 numero crescente de sobreviventes (JEMAL et al., 2009;
MASTELLARO et al., 2004).

Bottomley e Kassner (2003) relatam, em um de seus estudos, sobre a
importancia dos profissionais de salude estar atentos aos possiveis efeitos
tardios do tratamento, na assisténcia ao sobrevivente de céncer, procurando
manter uma apropriada avaliacdo médica e psicossocial. De acordo com estes
autores, a orientagcdo aos sobreviventes com relacdo aos riscos de efeitos
tardios da doenca e do tratamento é fundamental, devendo ser estimulados a
desenvolver e manter comportamentos e estilos de vida saudaveis e a
participar de programas de acompanhamento médico, alcancando melhorias
ao longo do tempo e buscando uma melhor qualidade de vida.

O tratamento do cancer visa a cura, prolongar a vida e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes. E um processo gradual, que exige atencéo
constante e cuidados permanentes e que, cada pessoa tem seu jeito particular
de sair do processo (MENEZES et al., 2007). Diversos avancos tecnologicos na
area da saude ocorridos nos ultimos anos tém contribuido para o aumento da
sobrevivéncia e a melhoria da qualidade de vida do paciente com cancer, além
da reducdo do impacto emocional por ele sofrido (LIBERATO; MACIEIRA,

2008).
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7z

O céancer muitas vezes é visto como um divisor de aguas, existindo,
portanto, uma percepc¢éo da vida antes da doenca e outra, bem distinta, depois
da doenca (MENEZES et al., 2007).

Tendo em vista a alta incidéncia do cancer de mama, a grande
possibilidade de uma longa sobrevida e a desestruturacao que o diagnéstico e
tratamento acarretam na vida da mulher, faz-se cada vez mais necessario um
acompanhamento qualificado a estas pacientes (BLOOM, 2002; SALES et al.,

2001).

1.2 Sobrevivéncia do cancer

No século XIX e primeiras décadas do século XX, o céncer era
considerado contagioso e associado a falta de limpeza, a sujeira fisica e moral.
Além disso, concebia-se que a doenca poderia ser contagiosa entre 0s
amantes dos excessos do prazer, principalmente no caso das mulheres, nas
quais o adoecimento era resultado de “pecados e vicios”, em especial nas
praticas sexuais. Durante os anos 30 e 40, a argumentacdo de cunho moral
continua em evidéncia, porém mesclando-se a outros fatores tais como a
ingestao de alimentos com produtos quimicos, o habito de fumar, o excesso de
trabalho e o aumento de preocupacoes cotidianas (SANT'ANNA, 2000).

A partir de 1950 ocorreram grandes avancos nos métodos de rastreio e
deteccdo precoce e tratamento, possibilitando o aumento no numero de
sobreviventes e no tempo de sobrevida, assim como melhores cuidados de
suporte aqueles que conseguem sobreviver. O cancer, antes uma doenca

guase que uniformemente fatal, transformou-se em uma doenca curavel em
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muitos casos. Nos anos 60 e 70 os aspectos psicolégicos passaram a ganhar
mais atencgdo; lutar contra o cancer, nesse momento, implicava em
autoconhecer-se, conhecer o préprio corpo e principalmente, requeria que o
doente falasse abertamente sobre suas dificuldades emocionais, expusesse
sua vida e doenca e procurasse meios de fortalecimento e crescimento através
da prépria doenca. Neste sentido, a partir da década de 1970 as experiéncias
de mulheres com céancer ganharam destaque na literatura na forma de
publicacdes de auto-ajuda e biografias, com o objetivo de tornar o cancer de
mama, o tratamento e o processo de cura em experiéncias que, apesar da dor
e sofrimento, pudessem ser revertidas em beneficio da propria mulher
(SANT’ANNA, 2000). As experiéncias das pessoas que vivenciaram 0 processo
de sobreviver ao cancer também possibilitaram uma melhor compreensao para
o cuidado em oncologia, que vai além do cuidado médico, entendendo os
desafios sociais, e efeitos a longo prazo apés a doenca (HOWLAND, 2008;
VANCHON, 2001).

O termo “sobrevivente” apareceu na década de 1970, desde entdo,
novas definicbes vém surgindo ao longo dos anos, ndo havendo consenso na
literatura oncologica sobre a definicdo de sobrevivente (LANGEVELD et al.,
2002). Em alguns contextos, como em catastrofes naturais, o termo
sobrevivente pode implicar que o perigo passou. No entanto, para aqueles que
tiveram cancer e passaram por longos tratamentos, o0 medo da recorréncia
muitas vezes continua a fazer parte de sua vida (PARK; ZLATEVA; BLANK,

2009).
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Nos ultimos anos a identidade de “sobrevivente” tem sido muito utilizada
para representar as pessoas que continuam a viver apds o diagnostico de
cancer, independente de quanto tempo seja essa sobrevida. Profissionais da
saude, pesquisadores e aqueles que estdo se recuperando de cancer tem
discutido sobre sobrevivéncia, compreendendo ndo apenas o impacto fisico do
cancer, mas também social, psicolégico, espiritual e existencial (TWOMBLY,
2004).

Mullan, um médico e sobrevivente do préprio cancer, escreveu em 1985
um artigo objetivando definir o curso do cancer. Neste artigo ele propde o uso
do termo “sobrevivéncia”, que segundo ele, poderia ser aplicado tanto aqueles
que estavam “curados”, como aos que continuavam doentes; afirmando que
existem muitos problemas residuais semelhantes em pessoas que tiveram
varios tipos de cancer, independente de serem considerados curados ou néo
(FEUERSTEIN, 2007).

Atualmente, podemos encontrar algumas definicbes mais cabiveis,
compreendendo por sobreviventes aqueles que estédo livres dos sintomas da
doenca ha pelo menos cinco anos, ou ainda aqueles que encerraram 0
tratamento ha pelo menos dois anos (LANGEVELD et al.,, 2002). Outra
referéncia designa como sobrevivente a pessoa que foi diagnosticada com
cancer, e que ja terminou os tratamentos previstos (FEUERSTEIN, 2007).

Adotamos, no presente estudo, a definicdo de sobrevivente a pessoa

gue esta livre dos sintomas da doenca ha pelo menos cinco anos.

Ser sobrevivente significa viver com o cancer e apesar dele, e também
viver com os efeitos colaterais e sequelas decorrentes das terapéuticas

utilizadas para o seu controle (REUBEN, 2004). E uma saga que comeca
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guando a pessoa recebe o diagnéstico de cancer, e continua para toda a vida.
E a experiéncia de viver com, por ou além do cancer (MULLAN, 2001).

Essa experiéncia de ser sobrevivente s6 é vivida em toda a sua
complexidade pela prépria pessoa que a ela é submetida. O sobrevivente pode
estar livre da doenca, viver com doenca cronica ou recorrente, estar em
sofrimento fisico ou psicolégico em decorréncia do tratamento, mas ainda
assim € um sobrevivente. O fim do tratamento do cancer ndo quer dizer o fim
da experiéncia de ter cancer. Assim sendo, a vida cotidiana com a seguranga
de outrora, a partir do cancer, é substituida pelo medo e a incerteza do
amanha. Surge a necessidade de o individuo dar sentido a essa experiéncia e
elaborar formas para lidar com a sua nova condicdo, e continuar a viver
(MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).

O sentido da experiéncia dependera da relacdo da pessoa com seu meio
social. Assim, a doenca podera ter sentido destrutivo quando provocar a
interrupcdo da atividade, perdas diversas em suas capacidades e em seus
papéis sociais; como também pode ser vivenciada como libertadora, uma vez
gue torna possivel a pessoa encontrar o verdadeiro sentido da vida, numa
condicdo que se apresenta como de revelacdo ou mesmo de descoberta do
self (MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).

A experiéncia do término do tratamento também esta diretamente
relacionada ao modo de enfrentamento e adaptacdo do paciente e dos
familiares que conviveram com a doenca e o tratamento, e na maneira como
procuraram resgatar sua rotina e planejaram o futuro (ANDERS; SOUZA, 2009;

ORTIZ; LIMA, 2007).
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Ha poucas décadas o cancer enquanto doenca era um tépico envolto em
siléncio social. Atualmente, histérias de adoecimento por céncer tém
encontrado lugar em nossa cultura. O aparecimento desse discurso significa
gue aqueles que se tornaram doentes com cancer podem esperar certo grau
de aceitacdo e compreensdo, mas 0 mesmo ndo pode ser dito, todavia, de
todos aqueles que sobrevivem ao cancer. Apesar do interesse que
normalmente é gerado por histérias de sobrevivéncia, ainda existem tensdes

ndo resolvidas por aqueles que tém vivido para além da fase aguda da doenca.

Acredita-se que a experiéncia de sobreviver ao cancer possa ser melhor
compreendida por meio da avaliacdo das formulagbes sobre a identidade
pessoal que aparecem em narrativas de sobreviventes que vivenciaram o
cancer (LITTLE et al.,2002). Frank (1995) compreende o adoecimento como
um evento particularmente propicio a comportar discursos de mudanca pessoal
ou mudancas no self.

Muitas vezes as noc¢des de ter vencido o cancer e de que ele pode voltar
a qualquer momento sdo apresentadas de maneira contraditéria. Em seu
estudo com mulheres que tiveram cancer de mama, Kaiser (2008) percebeu as
diferentes formas de lidar com a questdo da sobrevivéncia. Neste estudo,
algumas mulheres se mostraram capazes de se identificar como sobreviventes,
mas também acreditavam que o cancer poderia estar a espreita atras de cada
dor ou alteracéo fisioldgica, enquanto outras ndo se viam como sobreviventes,
acreditando ser a sobrevivéncia incongruente a incerteza que sentiam de

estarem livres ou ndo da doenca.
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Muniz, Zago e Schwartz (2009) estudaram pacientes, de ambos 0s
sexos, que experimentaram 0 céncer e passaram pelo tratamento
radioterapico, observando um ajustamento destes pacientes a nova vida, e o0
surgimento de uma nova identidade, a de sobrevivente ao cancer. Com essa
nova identidade, tentam retomar as atividades diarias e, planejam o futuro com
esperanca, apesar de uma sombra de incerteza quanto a estarem curados. O
fato de passarem pela fatalidade de ter cancer e submeterem-se a radioterapia
possibilita compreender o quanto estas pessoas sentem os limites existenciais,
incorporam a doencga e o tratamento em suas vidas, inserindo-0s num processo
de incertezas que persiste para o resto da vida.

O estudo de Park, Zlateva e Blank (2009) objetivou compreender a
aceitacao e a rejeicdo dos termos sobrevivente, vitima, paciente e pessoa com
cancer em pessoas que haviam vivenciado o cancer. Dos participantes, 83%
endossaram a identidade de sobrevivente, enquanto apenas 18% como vitima.
Estes resultados sugerem que diferentes identidades adotadas estdo
relacionadas a diversos fatores psicologicos, sendo que a maioria dos
sobreviventes reconheceu diferentes identidades como partes de sua
experiéncia. Segundo os autores, compreender quais rotulos ou identidades
sd0 mais confortaveis ou Uteis para um paciente pode ajudar na adequacao do
atendimento e pode permitir que esses pacientes incorporem sua experiéncia
com o cancer em um contexto mais amplo.

Concordamos com Silva e Trentini (2002) quando estes referem que ao
conhecer como sdo as acfes das pessoas quando estdo vivenciando

determinadas situacfes, os profissionais de salde podem antecipar alguns
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cuidados, ter participacdo ativa e adequada, além de poder intervir caso haja
algum risco.

Dada a importancia do acompanhamento a pacientes que tiveram
cancer, surpreendentemente ha poucos trabalhos retratando a identidade e
varaveis associadas ap0s a doenca. Partindo do pressuposto de que a mulher
que concluiu o tratamento do cancer de mama e esta sem os sintomas da
doenca por um periodo minimo de cinco anos é uma sobrevivente,
reconhecemos que ainda € pouco enfatizado o suporte a essa clientela. A partir
deste principio, afirmamos que enriquecer a compreensao acerca dos aspectos
envolvidos na sobrevivéncia do cancer de mama contribui para que o0s
profissionais de saude, principalmente os de saude mental, possam prestar

assisténcia de maneira mais eficiente e abrangente.

Este estudo busca compreender a experiéncia de sobreviver ao cancer

de mama a partir dos elementos presentes nas historias/narrativas de

mulheres sobreviventes.
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2. Elementos tedricos e metodoldgicos do estudo

2.1 Narrativa da experiéncia humana

Nosso primeiro encontro com as historias acontece, na maioria das
vezes, na infancia, por meio de contos de fadas, contos populares e histérias
familiares. Histérias continuam a absorver-nos durante toda a vida, como
romances, biografias e outras histérias, e estdo presentes nos filmes, teatros e
na televisdo. Possivelmente por causa dessa longa convivéncia, as historias
também sirvam como um meio pelo qual nos tornamos inteligiveis dentro do
mundo social. Contamos histérias sobre nossa infancia, nossas relagbes com
0s membros da familia, nossos anos na escola, N0sSso primeiro amor, nossa
reflexdo sobre determinado assunto, e assim por diante (GERGEN, 1997).

Tao prevalente é o processo da histéria na cultura ocidental que,
segundo Bruner (1986) ha uma propensdo genética para a compreensao
narrativa. Preparados biologicamente ou ndo, ndo podemos subestimar a
importancia das histérias em nossas vidas, no entanto, dizer que utilizamos
historias para fazer-nos compreensiveis ndo € o bastante. Ndo s6 contamos
nossas vidas como historias, mas ha também um sentido significativo no qual
nossas relacdes uns com o0s outros sado vividas de forma narrativa.

Gergen (1997) refere que vidas sédo eventos narrativos e historias séo,
portanto, as formas de conta-las. Por meio de relatos narrativos, embebidos na
acdo social, tornamos eventos socialmente visiveis e tipicamente
estabelecemos expectativas de eventos futuros. Os acontecimentos da vida

diaria estdo imersos na narrativa e, portanto, carregados de um sentido de
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histéria. Em um sentido significativo, entdo, vivemos por meio de historias —
tanto na narracdo quanto na realizacdo de nossas proprias acoes.

Gergen (1997) em seu estudo propde a andlise das formas da narrativa
e das estruturas narrativas. Ele considera que as narrativas de si (self) ndo séo
fundamentalmente as posses do individuo, mas bens de relacionamento, e que
um self com um passado e um futuro, ndo € um agente independente, Unico e
autbnomo, e sim, um self que existe imerso na interdependéncia. Portanto,
para compreender uma agdo é sempre necessario coloci-la em um contexto
de acontecimentos anteriores e posteriores, ou seja, € necessaria uma
incorporacao temporal.

E por meio da interacdo com os outros que adquirimos habilidades
narrativas e essas narrativas, Sao recursos conversacionais, dispositivos
lingUisticos que podem ser usados para indicar acdo (GERGEN, 1997).

Para ser eficaz uma narrativa precisa atender a formas convencionais,
do contrario ndo pode ser entendida. S&o o0s seguintes critérios de
inteligibilidade de uma narrativa: estabelecer um ponto aonde se quer chegar,
explicar um acontecimento, evitar ou atingir uma meta; selecionar eventos, 0s
mais acessiveis, mais pertinentes, mais vividos; ordenar 0s eventos numa
cronologia culturalmente aceitavel; apresentar uma identidade estavel exceto
guando a propria mudanca é o ponto chave da narrativa; apresentar ligacdes
causais entre os eventos e, finalmente, ter sinais de demarcacao de inicio e
finalizacdo (GERGEN, 1997)

Variadas perspectivas vém se consolidando no terreno de pesquisas
narrativas desde a publicacdo do classico Narrative Psychology, editado por

Sarbin (1986), naquele momento utilizando o termo “psicologia narrativa” de
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modo abrangente para designar o recente interesse da Psicologia pela
natureza narrativa da acdo humana e para reunir teéricos comprometidos em
dirigir sua atencdo para a producdo, narracdo e compreensao de historias
(GERMANO; CASTRO, 2010).

Desde os anos 80 do século XX, os estudos de narrativas avangaram
consideravelmente no campo da psicologia social, da personalidade, do
desenvolvimento, da psicologia cognitiva, da psicologia clinica, lado a lado com
muitas disciplinas afins (Sociologia, Antropologia, Filosofia, Comunicacéo,
Linguisitca, Literatura, Medicina etc). Desde entdo vem ocorrendo uma
remodelagcdo do proprio conceito de narrativa, levando muitos tedricos a
minimizar o foco da narrativa como espelho de uma realidade preexistente fora
da pratica discursiva, e realcar o aspecto construtivo da narracdo humana
(GERMANO; CASTRO, 2010).

A narrativa se tornou uma metodologia de pesquisa bastante
aproveitada em diversas areas, sendo considerada a principal forma de
expressado utilizada pelas pessoas para contarem suas histérias coletivas ou
individuais (SILVA; TRENTINI, 2002).

Na Psicologia ela tem sido abordada por Bruner, Sarbin, Gergen, entre
outros para quem a producdo de histérias sobre si mesmo constituem-se um
método de acesso ao outro e de troca com o outro.

Narrativa € uma forma universal encontrada em todas as culturas, e por
meio desta as pessoas expressam suas percepcdes e o modo de interpretar os
acontecimentos. Narrar € uma manifestacdo que acompanha o homem desde a
sua origem (SILVA; TRENTINI, 2002). Através da narrativa as pessoas

relembram acontecimentos, os colocam em uma sequéncia e encontram
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possiveis explicacdes por meio das quais constroem a vida individual e social.
Contar historias envolve estados intencionais que aliviam, ou ao menos tornam
familiares, acontecimentos e sentimentos que confrontam a vida cotidiana
normal (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

Comunidades, grupos sociais e subculturas contam historias com
palavras e sentidos especificos a sua experiéncia e ao seu modo de vida, ndo
havendo, portanto, experiéncia humana que néo possa ser expressa na forma
de uma narrativa.

A narrativa esta presente no mito, lenda, fabula, conto,
novela, epopéia, histdria, tragedia, drama, comédia,
mimica, pintura (pensemos no Santa Ursula de Carpaccio),
vitrais de janelas, cinema, histérias em quadrinho, noticias,
conversacdo. Além disso. Sob esta quase infinita
diversidade de formas, a narrativa esta presente em cada
idade, em cada lugar, em cada sociedade; ela comeca com
a propria histéria da humanidade e nunca existiu, em
nenhum lugar e em tempo nenhum, um povo sem narrativa.
N&o se importando com boa ou ma literatura, a narrativa €
internacional, trans-historica, transcultural: ela esta
simplesmente ali, como a propria vida (ROLAND
BARTHES, 1993 apud JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008,
p. 91).

Gergen (1997) chama atencdo para um aspecto importante
considerando que em uma narrativa, muitas vezes acdes de outras pessoas
estdo presentes junto as acdes do protagonista, ou seja, de quem conta a sua
historia, podendo colocar em risco a validade da narrativa, que entao
dependeria também da concordancia e afirmacdo dos outros. No entanto
outros autores como Mishler (1986) e Bruner (1997) argumentam que ha que
se considerar a versdo de quem conta a historia, pois esta é a sua verdade. E

essa versdo que oferece elementos para que se possa compreender o

individuo e suas razdes para assim se apresentar ao outro.
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N&do temos aqui a pretensdo de contestar a veracidade dos fatos
incluidos na historia, mas sim compreender qual a relagdo dos mesmos com a
identidade da pessoa que vivenciou o adoecimento (cancer de mama). A
validagdo da narrativa € feita, neste caso, por meio da submisséo

(apresentacdo) da histéria contada a apreciacédo de quem a contou.

2.2 Narrativa no contexto da saude/doenca

A importancia e o amplo uso das narrativas, COmo um recurso coerente
e adequado para se obter informacdo acerca das praticas e saberes em saude
de um grupo, pode ser confirmado em alguns estudos, uma vez que as
narrativas permitem que seja mantido o elo fundamental entre saber e contexto
(RABELO, 1994).

As narrativas criam um campo de acdo coletiva e permitem aos
profissionais de saude a construcdo de conhecimento alicercado na
experiéncia das pessoas. Por meio das narrativas, podemos ter acesso a
experiéncia do outro de modo indireto, pois a pessoa traz sua experiéncia a
nos da maneira como ela a interpretou. Muitas vezes, ao analisarmos a
condicdo de saude das pessoas, limitamo-nos a interpretar sinais e sintomas e
avaliar tratamentos, desconsiderando, na maioria das vezes, a experiéncia da
doenca como um todo. Isto se torna ainda mais relevante ao estudarmos
pessoas em condi¢des cronicas, em que a doenca nado é algo passageiro, mas
estd presente na vivéncia do dia a dia (SILVA; TRENTINI, 2002; GARRO,

1994).
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Estudos revelam que as informagOes obtidas, sejam para fins de
pesquisa ou para a préatica assistencial de cuidado, precisam ser analisadas
tendo como referéncia o contexto das pessoas informantes. Para isso, €
necessaria uma ampliagdo na maneira de se obter informa¢cdes em relagéo a
visdo de mundo do informante (SILVA; TRENTINI, 2002; GARRO, 1994).

A pessoa fala de suas experiéncias, se refere a eventos passados de
uma maneira congruente com sua compreensdo atual, reconta o
acontecimento a partir de novas reflexdes sobre a experiéncia passada; o
presente é explicado tendo como referéncia padrdes de comportamentos
socialmente estabelecidos (GARRO, 1994; RABELO, 1994). Essa
compreensao da narrativa permite perceber a realidade como um processo
dindmico, criativo, em que tanto o narrador quanto a realidade renascem,
tornando Gnica cada narrativa (FRID; OHLEN; BERGBOM, 2000).

As histérias que as pessoas contam sobre suas vidas e sobre como é
viver com uma doenca, representam a expressao de uma experiéncia que foi
sendo construida nas interacfes sociais, nas analises compartilhadas sobre os
acontecimentos vividos e nas versodes reelaboradas desses acontecimentos
(GOOD, 1995).

Com a vivéncia do adoecimento, as pessoas passam a ter outra historia
para contar. Essas histérias ndo sao histérias separadas do processo de viver,
mas séo convergentes a maneira de ver o mundo e de viver nele, passando a
integrar-se a esse mundo. Ao compreenderem o sentido de uma histéria, as
pessoas captam a experiéncia ali contida, porém a experiéncia de uma pessoa
nao pode se tornar diretamente a experiéncia de outra, o que é possivel

transferir € a significacdo dessa experiéncia. Desse modo, as pessoas, ao
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narrarem sua experiéncia, abrem seu discurso de modo a permitir a apreensao
de sua significacao por outras pessoas (STEVENS; HALL; MELEIS, 1992).

Ao narrarem, as pessoas estao buscando dar um significado para o que
Ihes aconteceu, estdo procurando construir sua identidade. Suas falas nem
sempre sdo colocadas de modo claro e seus principios podem estar ou nao
sistematizados (SILVA; TRENTINI, 2002).

O processo de interpretacdo de uma narrativa exige grande
concentracdo e um mergulho profundo naquilo que estd sendo dito. Para isso,
€ necessario captar ndao s6 o que é dito, mas também a referéncia que a
pessoa utiliza. Essa referéncia é a apreensao da visdo de mundo, ou seja, dos
pressupostos que ela utiliza para definir e delimitar sua experiéncia.
Pressupostos sdo premissas, que, na maioria das vezes, ndo séao ditas, mas
gue sao vivenciadas e que se mostram nas ac¢les, orientando, também, as
analises que a pessoa faz de suas experiéncias. Desse modo, 0s pressupostos
também se evidenciam naquilo que é selecionado para ser contado e naquilo
gue é valorizado nesse contar (SILVA; TRENTINI, 2002).

Outro aspecto que também esta envolvido em uma narrativa € o ouvinte.
A pessoa organiza sua narrativa também considerando quem a esta ouvindo e,
tenta guiar a impressao que o outro terd a seu respeito, geralmente projetando
uma imagem favoravel de si (RIESSMAN, 1990).

Ao contarem suas histérias sobre a vivéncia com o adoecimento, as
pessoas estdo empenhadas em que esse adoecimento faca sentido para elas,
e tentam, de alguma maneira, influenciar o futuro (SILVA; TRENTINI, 2002).
Contar historias sobre o adoecimento, portanto, € uma forma de tornar a

experiéncia passada disponivel para outros, que as recontardo, criando, entao,
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uma rede de informagdes que permitirio sempre um novo contar sobre sua
propria experiéncia a partir de outras experiéncias (GOOD, 1995).

A contribuicdo das narrativas pode ser vista especialmente na realizagéo
de pesquisas envolvendo pessoas em condi¢cdo cronica de saude, pois ela
permite ir além de apenas historiar o adoecimento, captando o seu significado
na vida dessas pessoas (SILVA; TRENTINI, 2002).

O estudo das experiéncias traumatizantes como viver com uma doencga
cronica e seu tratamento, pde em relevo nossa rotina destacando a maneira
pela qual um sentido vivido de coeréncia, unidade e significado, normalmente
prevalecem. Quando tal sentido € interrompido por um trauma, a importancia
das narrativas mais uma vez entra em rigor, auxiliando o individuo na
recuperacdo de um sentido de ordem, de significado, de identidade coerente.
Estabelecer um foco na experiéncia, combinada com a andlise de como as
pessoas tentam recuperar a ordem face a incoeréncia traumatica, é vista como
uma tarefa importante. Para tal, € necessario partirmos de uma perspectiva
psicossocial, e considerar o que Murray (2000) chama de nivel pessoal de
analise das narrativas (CROSSLEY, 2000).

Muitos estudos mostram que durante e depois de enfermidades, nédo so
0 corpo, mas também a identidade pessoal esta ameacada, de modo que 0s
individuos recorrem as narrativas para reconstruir um sentido coeso de seu
corpo e de sua pessoa (CROSSLEY, 2000).

Ao considerarmos o “self’ ou identidade, muitas vezes ameacado pela
experiéncia de um adoecimento grave, é necessario lembrar que este é
intrinsecamente dependente da linguagem e das praticas linglisticas que

usamos em nossa vida para fazer sentido, para termos percepc¢do de nés
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mesmos e dos outros. Fazendo uso de tal linguagem estamos constantemente
interpretando e mudando o significado de nossas ac¢des e dos outros de acordo
com nossas questdes praticas e morais (CROSSLEY, 2000).

O enquadre narrativo se refere a que toda experiéncia humana é feita de
significado, compreenséo e interpretacdo e esta relacionada a fatores de tempo
e sequéncia. Entdo, para definir e interpretar 0 que exatamente aconteceu em
certa ocasido, a sequéncia de eventos é extremamente importante. Uma
descricao valida da experiéncia individual exige uma compreensdo da conexao
indissociavel entre temporalidade e identidade (CROSSLEY, 2000).

Outra caracteristica importante da ordem do sentido relacionada a
consciéncia humana é a de relagdes e conexdes e, nestes termos de relacbes
e conexodes, interpretamos 0s acontecimentos ao nosso redor. Quando nos
guestionamos sobre o significado de algo, estamos nos perguntando como algo
esta relacionado ou ligado a algo ou alguém, portanto, sdo as conexdes e
relacdes entre os eventos que constituem o seu significado.

Muitos autores concordam com estes principios de temporalidade e
conexao como Carr (1986), Maclintyre (1981) e Sarbin (1986) ao apresentarem
a idéia de que a mente humana tem uma estrutura narrativa essencial. Sarbin
(1986) denomina de principio narrativo, a idéia de que todo ser humano pensa,
percebe, imagina, interage e faz escolhas morais de acordo com estruturas
narrativas, sendo, portanto, a narrativa, um principio organizador da acéo
humana. Tal principio da narrativa invoca uma imagem humanistica do self
como contador de histdrias, de herdis e vildes, cenas e imagens de atores que

dialogam com outros atores.
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Crossley (2000) propde que o enquadre narrativo compreende uma
ferramenta Gtil que nos torna capazes de recapturar o modo em que selfs e
identidades s&o fundamentados em formas culturais de linguagem e fazem
sentido, enquanto ainda mantém um sentido interno, coerente e de natureza
pessoal da propria experiéncia.

Considerando a concepcdo de estrutura narrativa da experiéncia
humana, Carr (1986) argumenta que a narracdo esta entrelacada a acao,
dando sentido no curso da propria vida. Quando se refere a narragdo, nao se
esta apenas referindo ao fato de que grande parte de nossas conversas
cotidianas sdo direcionadas a contar histérias. Seu ponto sobre narrativa tem
mais a ver com seu papel de constituir o sentido de acbes nas quais nos
envolvemos e eventos que vivemos, seu papel de organizar temporalmente e
dar forma e coeréncia a sequéncia de experiéncias e, sobretudo a mostrar ao
outro quem somos nés.

Muitos estudos sobre doencas cronicas tém retratado o impacto que elas
podem ter na vida da pessoa. A experiéncia de uma doenca cronica ou grave
pode ser vista como uma experiéncia traumatica, um “assalto ontoldgico” em
gue algumas das mais basicas suposicdes existenciais que a pessoa tem sobre
ela mesma e o mundo encontram-se em desordem (JANOFF-BULMAN, 1992;
KLEINMANN, 1988; TAYLOR, 1989). Outras abordagens falam sobre
‘rompimento biografico” para caracterizar o impacto que doencas fisicas podem
ter no individuo (BRODY, 1987; BURY, 1982; YARDLEY, 1997). Todos esses
estudos compartilham o pressuposto de que a vinda da doenca fisica traz um

conjunto de desafios relacionados a concepcdes interligadas ao individuo de

corpo, self e mundo.
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A experiéncia de uma doenga cronica constitui um rompimento na vida e
na identidade da pessoa que recebe um diagnéstico de doenca grave. Com o
adoecimento, a pessoa é colocada fora da complacéncia da futuridade
assumida de sua existéncia e de sua concepc¢éo de si mesma, sua vida e seu
mundo provavelmente sofram mudangas radicais (CROSSLEY, 2000).

Essa interrupgéo da experiéncia do tempo vivido é relatada como uma
desestruturacdo do mundo a medida que pessoas tém um sentido de
identidade. Quando as pessoas falam ou escrevem sobre suas experiéncias
com doencas cronicas ou graves, também falam das mudancas que sofreram e
do surgimento de novas identidades. Essa noc¢ao refere-se ao modo como a
doenca grave é percebida mudando totalmente a vida da pessoa. Este tema &
recorrente na literatura autobiografica relacionada a todos tipos de doenca
cronica (CROSSLEY, 2000).

Estudos que abordam experiéncias com doencas cronicas e graves
constituem exemplos do modo como nossa rotina “vivida” no sentido de tempo
e identidade tem uma ligac&o implicita e coerente. Esse sentido € interrompido
pelo trauma, que carrega uma capacidade devastadora de desestruturar o
mundo. E em face de tal incoeréncia que narrativas e historias se tornam
importantes. N&o vivemos apenas rotineiramente e projetamos em acordo com
um implicito, fenomenologico, sentido de ligagdo e ordem, mas também
guando tais ligacbes sdo quebradas tentamos reconstrui-las através da
utilizacdo de histérias e narrativas (CROSSLEY, 2000). Como Brody (1987)
argumenta, o sofrimento é produzido e aliviado principalmente pelo significado
gue as pessoas atribuem a suas experiéncias. Um dos principais mecanismos

para atribuicdo de significado as experiéncias € o contar historias, tais
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atividades assumem um papel central no estudo de experiéncias de doencas e

traumas. Broyard (1992, p.27) escreve:

Sempre em emergéncias inventamos narrativas. Nos descrevemos o0 que esta
acontecendo como se para limitar a catastrofe. Quando pessoas ouvem que eu
estava doente, eles me inundam com histérias de suas préprias doengas, bem
como casos de amigos. Contar histérias parece ser uma reacao natural a

doenca. Pessoas sangram histérias e eu me tornei um banco de sangue delas.

A importancia de histérias e narrativas esta sendo cada vez mais
considerada na pesquisa atual sobre o modo como as pessoas vivem com
doenca grave. Nos ultimos anos, numerosos estudos tém olhado para como
pessoas lidam com os efeitos perturbadores da dor, doenca e eventos
traumaticos através da historia contada e do processo de reconfiguracéo
narrativa (CROSSLEY, 2000). Tal configuragcdo narrativa consiste de um
processo através e pelo qual o individuo tenta restabelecer um nivel de
seguranca ontolégica e um renovado sentido de significado, ordem e ligacao
com sua vida (DAVIES, 1997). Como Mathieson e Stam (1995) argumentam, o
contar tais historias € o veiculo para fazer sentido ndo apenas de uma doenca,
mas da propria vida. A mais catastrofica doenca € a mina de significado e de
mudanca de vida potencial.

A experiéncia de eventos traumaticos como uma doenca grave €
fundamental para facilitar uma apreciacdo do modo pelo qual a vida humana
esta narrativamente configurada. A experiéncia de eventos traumaticos, muitas
vezes, serve para perturbar a rotina e sentido de ordem da existéncia,
colocando em duavida nossas tomadas de decisdo sobre tempo, identidade,

significado e vida prépria. Quando isso acontece € possivel examinar o modo
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com as narrativas tornam-se importantes em outro sentido. Isso é em termos
do modo em que séo utilizadas para restaurar um sentido de ordem e ligacao e
entdo restabelecer um aparente significado na vida do individuo e o sentido de
si mesmo. Portanto, narrativas de doencas sao utilizadas, pois ajudam a
revelar estruturas ou significados que tipicamente permanecem implicitos ou
desconhecidos, potencializando assim uma transformacao de vida e elevacéo a
outro nivel (CROSSLEY, 2000).

Em trabalho que relaciona identidade pessoal e sobrevivéncia, Little et
al. (2002) trazem o conceito de identidade pessoal como definida por
personificacdo, continuidade e memoria. Memoria, nesse contexto, engloba o
gue chamam de memodria futura. Considerando que cognitivamente atribuimos
significado a eventos de nossas vidas nos contextos passado, presente e
futuro; podemos interpretar os eventos da memoria do passado de modo
narrativo, pois estes ja ocorreram, assim como podemos interpretar os eventos
do presente, porque a continuidade da memodria contribui para o que nés
consideramos aqui e agora. Mas essa continuidade estende-se ao futuro, néo
sendo 0 mesmo que planos e expectativas, e sim um ato de imaginacao que
tecemos olhando para eventos que devem ocorrer. Isso € o significado
biografico que atribuimos a planos e expectativas e forma a base para a
continuidade de nossas vidas no futuro. Nossos planos e expectativas podem
mudar sem ameacar a nossa identidade, mas interrupcdes da memoria futura
tém consequéncias profundas.

Identidade entdo, para nossos propoésitos, € o sentido de personalidade
gue coloca cada um unicamente em contexto social. O sentido de identidade €,

assim, o sentido de organismo, o sentido de que isso é sua vontade,
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escolhendo e agindo, tanto agora e no futuro. Identidade é o sentido de ser
essa pessoa com atributos (como sexo, fisico, inteligéncia, resisténcia, saude)
aquisicoes (tais como rico, pobre, classificacdo, educacdo, formacao,
realizacbes) e capacidades (incluindo trabalho, poder, vulnerabilidade,
reputacéo, estado, aprovacdo) que interagem entre pessoa e sistema social em
que ele ou ela vivem. Isso é construido e experienciado pela pessoa, mas essa
experiéncia é construida e modificada por eventos e associacfes dentro das
guais a pessoa se desloca. Ao mesmo tempo, diferentes percepcdes de
identidade pessoal sdo atribuidas a pessoa por outros, e o0 sentido subjetivo de
identidade e percepcdes externas de identidade envolvem reflexivamente um
ao outro. Em narrativa, esse engajamento reflexivo € expresso no discurso da
identidade pessoal (LITTLE et al., 2002).

Experiéncias extremas, incluindo a doenca céancer, causam
descontinuidade no sentido de identidade. O sentido de descontinuidade
emergiu nas histérias contadas por pacientes cujas identidades foram
seriamente desafiadas por experiéncias de adoecimento. Por meio das
narrativas dos participantes do estudo, os autores apontam formas que podem
ser utilizadas para lidar com esta descontinuidade da identidade:

1. Anchor Points — ou seja, pontos de apoio, que sao valores, crengcas ou
recursos que as pessoas se utilizam para permanecerem firmes contra a
turbuléncia da experiéncia extrema, no caso, o adoecimento por cancer.

2. Retomada - algumas pessoas que sobreviveram a experiéncias extremas
parecem reconstruir sua identidade acomodando a experiéncia e suas
sequelas — ou seja, eles retomam uma versdo de suas vidas anteriores dentro

do contexto de suas personificacbes mudadas e novos pensamentos. Apesar
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da experiéncia e suas sequelas, no minimo alguns importantes aspectos da
identidade pré existente permanecem intactos.

3. Incorporacdo — a pessoa reconstroi sua identidade, contudo, incorpora a
experiéncia a que foi submetida voltando-se ao beneficio do outro.
Incorporacao difere de reconstrugdo. Enquanto reconstrugdo enfatiza o que
esta inalterado pela experiéncia, incorporacdo reconhece a oportunidade
oferecida pela experiéncia para desenvolver e expandir uma faceta pré
existente da identidade. Pessoas podem tanto reconstruir versdes de suas
vidas anteriores como ampliar aspectos da nova vida pelo ato de incorporagéo.
Reconstru¢cdo pode ser vista como um meio de preservar uma continuidade
linear; incorporagdo como um meio de aprimorar a identidade.

4. Atribuindo significado a experiéncia extrema — para alguns, a busca de
significado em sua experiéncia permite a aceitacdo da experiéncia como um
evento formativo. Se virmos reconstrugdo como preservacdo de uma
continuidade linear e incorporacdo como aprimoramento da identidade, atribuir
significado pode ser visto como um modo de ampliacdo da identidade, um
acréscimo de novos componentes a identidade que tornam-se disponiveis
devido a experiéncia extrema.

5. A importancia da memoria futura — para alguns, memdria futura retém um
importante lugar na construcdo da identidade.

6. Alienacdo — algumas pessoas parecem perder seu sentido de continuidade

pessoal apds um evento extremo.

Uma vez que a fase aguda do tratamento da doenca esta concluida, e

especialmente quando a cura parece provavel, o status de sobrevivente é
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notavelmente incerto. A narrativa da doenca tem contribuido muito para
legitimar a experiéncia da doenga (FRANK, 1993; 1995; KLEINMAN, 1988),
mas sobrevivéncia € ainda objeto pouco abordado. O trabalho cientifico de
Frank (1993; 1995) é notavel pela atencéo a experiéncia da sobrevivéncia.

O papel do sobrevivente estd mal mapeado e frequentemente esti
relacionado apenas em termos de busca herdica ou restituicdo (Frank, 2012).
Qualidades como normalidade, heroismo, fortuna, sorte, sucesso, covardia,
falha, entrega, tornam-se padrfes de definicAo para comportamentos de
sobreviventes. O espectro para respostas socialmente legitimas para estados
existenciais de sobreviventes, é, portanto, estreitamente definido (LITTLE et al.,
2002).

Ainda mais, sobrevivéncia funde-se com “cura” e “normalidade” na
avaliacdo comum. Sobrevivéncia é pensada como néo tendo valor tdo grande.
O que parece ser esperado para o sobrevivente, €, portanto, gratiddo eterna
dentro do contexto de normalidade de mais experiéncia de vida. A identidade
do sobrevivente, se concebida ao todo, é moldada como de alguém normal,
tendo relacBes normais com eventos e com 0s outros. As tensdes existéncias
continuas do sobrevivente ainda recebem pouco reconhecimento ou simpatia.

Em seus estudos sobre narrativas de adoecimento e auto-mudanca,
Frank (1993) descreve sobre como certos eventos e experiéncias sao
compreendidos como ocasides para mudancas do self, principalmente o
adoecimento. Ele percebeu que na maioria das narrativas de adoecimento ha
referéncia a nova pessoa que o adoecimento produziu a partir do antigo self,
afirmando ainda ser a narrativa uma oportunidade de a pessoa recuperar 0

autoconhecimento perdido com a experiéncia do adoecimento.
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Frank (2012) relaciona a doenca a uma epifania, considerando como
epifania um momento privilegiado em sua possibilidade para mudar a vida.
Com o adoecimento, a pessoa doente passa a explorar um novo potencial e
padrdes adequados que a ajudam a definir uma nova existéncia.

A narrativa do adoecimento traz uma apresentacdo publica de quem a
pessoa se tornou. Frank (1993; 1995), em suas contribuicdes, trabalhou com
narrativas de adoecimento publicadas em livros e histdrias construidas no
contexto de entrevista. Neste estudo em particular, utilizaremos narrativas
obtidas a partir de entrevistas que nao foram publicadas.

Frank (2012) identificou trés principais tipos especificos de narrativas
gue utilizaremos na analise das narrativas obtidas nas entrevistas do presente
estudo. Segundo ele, os trés tipos de narrativas sao: as narrativas de
restituicdo - sdo aquelas em que a alguém fica doente, € tratado, o tratamento
€ eventualmente um sucesso, e a pessoa se restabelece a, pelo menos, uma
razoavel aproximacao da vida que tinha antes da doenca; as narrativas de caos
- caracterizadas por um protagonista que tem multiplos problemas, cristalizados
por uma doenca (ou doencas), mas geralmente ndo limitados a essa doenca.
Uma coisa ruim leva a outra e a vida vai desmoronando ao redor dessa
pessoa, sem que ela consiga restabelecer-se; e as narrativas de busca -
baseadas em uma explicita ou implicita metafora de viagem (percurso,
caminho). Em termos de género elas sdo romances (novelas), em que um
personagem encontra uma sequéncia de obstaculos e ganha sabedoria e
estatura por meio do processo de superacdo destes.

Neste estudo, tendemos a analisar as narrativas na perspectiva do

impacto da doenca, o cancer de mama, sobre a vida pessoal do doente, sobre
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a perda e a reconstituicdo do sentido de si mesmo e o papel organizador das
narrativas. Aqui se concebe a doenga como um evento que desestabiliza a vida
e o sentido de identidade do doente e as narrativas como recursos que nao
somente ddo voz a este “self’ transformado, como também permitem a
reconstituicdo de si e o enfrentamento da nova condig&o de sobrevivente.
Frente as colocagbes acima, considerei a analise de narrativas
formuladas por pessoas, neste caso mulheres, que passaram pelo cancer de
mama e sobreviveram a ele como o recurso que possibilitaria alcancar os

objetivos deste estudo.
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3. Percurso metodologico

3.1 Caracterizagao do estudo

Uma vez que o presente estudo tem por objetivo compreender a
experiéncia de sobreviver ao cancer de mama, por meio da andlise das
narrativas, entendo que a opcdo metodolégica adequada € abordagem
metodoldgica qualitativa. Minayo (2007) afirma que a metodologia qualitativa
preocupa-se com os significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e
atitudes decorrentes de acdo humana objetiva, apreendidos no cotidiano, da

experiéncia e da descricdo das pessoas que vivenciam determinado fenébmeno.

Para Polit e Hungler (1995), a pesquisa qualitativa baseia-se na
premissa de que os conhecimentos sobre as pessoas sO sdo possiveis com a
descricdo da experiéncia humana, tal como € vivida e definida por seus atores.
A abordagem qualitativa revela ainda o interesse no microssocial, com base
nas palavras, historias e narrativas, cujo objetivo é a dimensdo subjetiva, ou
seja, as experiéncias e os processos de significacdo nos quais o olhar central
estad no reconhecimento do ponto de vista do outro e nas a¢cdes observaveis
(TURATO, 2005).

No contexto da metodologia qualitativa aplicada a saude, ndo se busca
estudar o fendbmeno em si, mas entender seu significado individual ou coletivo
para a vida das pessoas. Assim, saber o que os fenbmenos do adoecimento e
da vida em geral representam para elas, torna-se imprescindivel.

O ambiente natural do sujeito € inequivocamente o campo onde ocorrera

a observagdo, sem controle de variaveis. No estudo qualitativo em saude o
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7

pesquisador é o préprio instrumento de pesquisa, usando diretamente seus
orgaos do sentido para apreender os objetos em estudo, espelhando-os entdo
em sua consciéncia onde se tornam fenomenologicamente representados para
serem interpretados. O pesquisador também pode recorrer aos conhecimentos
e experiéncias pessoais como auxiliares nos processos de compreensao e
interpretacéo do fendmeno estudado (TURATO, 2005).

Com relacdo a validade dos dados coletados, a pesquisa qualitativa
proporciona alta qualidade, jA& que a observacdo dos sujeitos, bastante
acurada, e sua escuta, em profundidade, tendem a levar o pesquisador bem
proximo da esséncia da questdo em estudo. E importante manter uma atitude
flexivel e aberta, admitindo que outras interpretacdes podem ser sugeridas,
discutidas e igualmente aceitas. A validade dos dados da pesquisa qualitativa
acontece a medida que o estudo revela uma descricdo acertada das
experiéncias dos individuos e que as pessoas ao terem esta experiéncia
reconheceriam imediatamente aquelas descricbes ou interpretacdes como
sendo delas proprias (TURATO, 2005).

Acreditamos que ao compreendermos o significado da experiéncia de
sobreviver ao cancer de mama, estaremos contribuindo com as reflexdes sobre
atuacao e planejamentos de acfes dos cuidados em saude para essa clientela.
Com essa finalidade, a abordagem de pesquisa qualitativa seria a mais
adequada para atender aos objetivos do estudo, uma vez que O Mesmo
utilizara de descricdo e interpretacdo de fendmenos relacionados ao

adoecimento e a sobrevivéncia ao cancer de mama.
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3.2 Procedimentos

O primeiro passo rumo a efetivacéo deste estudo aconteceu por meio de
um encontro entre a pesquisadora e uma oncologista de um servi¢o do Sistema
Unico de Salde (SUS) que atende diariamente pacientes oncolégicos de
diferentes diagnosticos, em que a pesquisadora expOs 0s objetivos de sua
pesquisa e questionou sobre a possibilidade de convidar os pacientes
atendidos no servico a participarem. A pesquisadora foi apresentada a psico-
oncologista do servico e conversaram juntamente ao diretor sobre a
viabilizacdo da pesquisa. Ambos o0s profissionais permitram que a
pesquisadora realizasse a pesquisa no local e tivesse acesso aos prontuarios
dos pacientes para selecionar aqueles que seriam convidados a participacao,
mediante autorizacdo do diretor geral do hospital, onde se localiza o servico, e
aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa.

Apoés a autorizacdo do diretor geral para a realizagdo da pesquisa, 0
projeto foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, tendo sido aprovado sob protocolo
n. 1285/2011 em 07 de abril de 2011 (Anexo A).

Como parte da documentacdo prevista na legislacdo, elaboramos o
“Termo de Consentimento Livre e Esclarecido” (Apéndice A), pelo qual, em
linguagem clara e objetiva, os participantes foram informados sobre o objetivo
da pesquisa; os procedimentos de risco, desconfortos e beneficios; garantia de
anonimato e respeito ao desejo de participar ou ndo do estudo.

A insercdo no campo empirico aconteceu em abrii de 2011

onde a pesquisadora teve contato com os profissionais do servico a fim de
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obter informag¢des sobre o funcionamento do mesmo e da demanda dos
pacientes ali atendidos. Tais profissionais nos ajudaram a entrar em contato
com os potenciais participantes do estudo.

Nossa intencdo inicial era abordarmos pessoas sobreviventes de
diferentes diagnoésticos de cancer, homens e mulheres. No entanto, a partir de
informacdes obtidas no servico, havia ali o predominio de pacientes mulheres
sobreviventes de cancer de mama. Assim, optou-se por delimitar os
participantes desse estudo com essas caracteristicas.

A pesquisadora teve acesso aos prontuarios dos pacientes com a
finalidade de identificar os potenciais participantes do estudo, obtendo os
dados daquelas que seriam convidadas a participacéo.

Participaram da pesquisa 15 mulheres com idades entre 48 e 81 anos
gue receberam o diagndstico de cancer de mama, independente da histologia,
e que haviam concluido o tratamento ha, no minimo, cinco anos, encontrando-
se sem sintomas doenca. Por tratamento aqui consideramos os procedimentos
de cirurgia, quimioterapia e/ou radioterapia. Este critério foi definido com base
na literatura da area, que apresenta como uma das definicbes para
“sobrevivente”, a pessoa que esta livre dos sintomas da doenca no periodo
minimo de cinco anos. Para confirmacdo de que a paciente estivesse sem
sintomas da doenca, foram observados em seus prontuarios dados relativos a
data do diagnéstico, data da cirurgia, inicio e fase em que estava da terapia
hormonal (duracdo minima de 60 meses).

Todas as entrevistadas foram submetidas a cirurgia (mastectomia total
ou parcial ou quadrantectomia) seguida de radioterapia e/ou quimioterapia e

estavam finalizando a terapia hormonal no momento do convite a participacao.
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Destas 15 mulheres, uma foi submetida apenas a cirurgia, uma recebeu
apenas a quimioterapia, duas apenas a radioterapia e 11 receberam
guimioterapia e radioterapia associadas. No momento da entrevista 10
participantes estavam casadas, duas divorciadas, uma solteira e duas vilvas,
sendo que 12 tinham filhos. O tempo transcorrido do diagndstico a época da
entrevista compreendeu entre cinco anos e sete anos aproximadamente. Com
relacdo a escolaridade, cinco participantes concluiram o nivel superior, seis
possuiam o ensino médio e quatro ndo completaram o ensino fundamental. E
importante ressaltar que foram utilizados nomes ficticios para resguardar as
verdadeiras identidades das participantes.

Das 15 entrevistas realizadas, trés ndo puderam ser utilizadas para a
analise. Tal fato ocorreu devido as seguintes situacdes: a primeira delas refere-
se ao estudo piloto, a partir do qual reformulamos a questdo inicial da
entrevista e também adequamos melhor a técnica; a outra situacao se refere a
uma participante ja idosa que demonstrou, na ocasiao da entrevista, nao ter
conhecimento de seu diagndstico, inviabilizando que a pesquisadora abordasse
0 assunto da sobrevivéncia ao cancer de mama,; a terceira e ultima situacao
ocorreu pelo fato de outra participante, no momento da entrevista, embora
tivesse aceitado ser entrevistada pela pesquisadora mostrou-se, na ocasiao,
reticente quanto a levar adiante a entrevista.

O numero de participantes foi estipulado de antemédo em 15, considerando
0s seguintes fatores:

1. Apontamentos na literatura sobre o niamero de participantes de estudos
gue envolvem entrevistas e sua analise serem em torno de 20 (DUARTE,

2002).
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2. Este numero poderia ser mantido ou modificado conforme a necessidade
do pesquisador em identificar nas entrevistas elementos que pudessem
dialogar com o suporte te6rico metodoldgico adotado.

3. A andlise das entrevistas requer exaustivos mergulhos no material
coletado, tornando inviavel o trabalho com um nimero grande de entrevistas.

4. Obediéncia ao cronograma de coleta de dados que se iniciou com 0sS
primeiros contatos com o0 servico a partir do qual as participantes seriam
identificadas e convidadas a participar.

5. O planejamento de pesquisa previu dois momentos de abordagem as

participantes, o que demandaria maior tempo de coleta de dados.

Uma vez identificadas as potenciais participantes, mediado por
profissionais do servico de oncologia onde eram atendidas, o convite a
participacdo sucedeu-se por telefone ou pessoalmente, enquanto aguardavam
o atendimento médico.

O convite aconteceu da seguinte maneira: “Ola, sou psicdloga e estou
realizando uma pesquisa com o0s pacientes do servico de oncologia que
passaram pelo tratamento do cancer. Gostaria de convida-la a participar e caso
aceite, agendaremos uma conversa, no dia e local que forem mais adequados
a senhora”. ApO6s a concordancia na participacdo, agendou-se um encontro
para a realizacdo da entrevista, sendo respeitados os procedimentos éticos
para pesquisas com seres humanos.

Foi realizado estudo piloto a fim de verificar a adequacéo da técnica aos
objetivos propostos e quais as facilidades e dificuldades em sua aplicacao.

Apos a verificagcdo da mesma, foram realizadas as entrevistas.

52



Percurso metodolégico

As entrevistas foram realizadas nos seguintes locais: sala previamente
reservada no servico de saude onde a entrevistada realizava tratamento, local
de trabalho ou residéncia da participante.

No momento da entrevista, a pesquisadora apresentou 0s objetivos da
pesquisa, confirmou alguns dados das participantes obtidos nos prontuérios
(nome, endereco, data do diagnostico, tratamentos recebidos) e apresentou o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, lido juntamente a participante.
Apébs a apresentacao do referido termo e confirmacdo daquelas que aceitaram
participar, enfatizando-se que a participacdo era voluntéria, e que uma eventual
recusa nao acarretaria prejuizos a continuidade dos atendimentos, foi solicitada
a assinatura no termo, ficando uma cOpia com a pesquisadora e outra com a
participante.

Com o Termo de Consentimento lido e assinado, deu-se inicio a
entrevista propriamente dita (vista de maneira mais detalhada no proximo item).

Para o registro dos relatos e posterior analise, as entrevistas foram
gravadas em audio apds o0 consentimento verbal e por escrito das
entrevistadas. Também foram realizados registros durante as entrevistas, para
auxilio da pesquisadora, acrescentando detalhes a descricdo do momento da
entrevista.

As entrevistas tiveram duracdo média de 48 minutos.

Houve um segundo encontro previamente acordado com todas as
participantes, com o objetivo de esclarecer duvidas, questionar ou acrescentar
fatos que julgaram necessarios. Neste segundo encontro a sintese da histéria
contada pela participante foi apresentada pela pesquisadora em forma escrita e

ambas leram juntas para certificarem-se do conteudo.
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As entrevistas aconteceram no periodo de abril a julho de 2011.

3.3 Coleta de dados e analise

3.3.1. A entrevista narrativa

Para a obtencdo dos dados foi utilizada a entrevista narrativa que tem
em vista uma situacdo que encoraje e estimule o entrevistado a contar a
histéria sobre algum acontecimento importante de sua vida e do contexto
social. Neste caso em especifico, a participante € estimulada a contar a sua
historia enquanto uma pessoa que passou pelo cancer e pode ser considerada
uma sobrevivente.

A técnica da entrevista narrativa recebe seu nome da palavra latina
narrare, relatar, contar uma histéria (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008). O
contar histérias parece seguir regras universais que guiam 0 processo de
producéo da histéria. Schutze (1977; apud JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008.
p.94) descreve como “exigéncias inerentes da narragao” o que outros chamam
de “esquema da histéria” (JOHNSON; MANDLER, 1980; LABOV, 1972 apud
JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008). Um esquema estrutura um processo
semiautbnomo, ativado por uma situacao pré-determinada. A narrativa é entéao
eliciada na base de provocacfes especificas e, uma vez que o informante
tenha comecado, o contar histéria ira sustentar o fluxo da narracéo,
fundamentando-se em regras tacitas subjacentes (JOVCHELOVITCH; BAUER,

2008).
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O contar histérias segue um esquema autogerador com trés principais
caracteristicas: textura detalhada — refere a necessidade de dar informacédo
detalhada para a compreensao da transicdo entre um acontecimento e outro.
Cabe ao narrador fornecer tantos detalhes quanto forem necessarios; fixacdo
da relevancia — o contador de historia narra aqueles aspectos do
acontecimento que séo relevantes, de acordo com sua perspectiva de mundo;
e fechamento da Gestalt — um acontecimento central mencionado na narrativa
tem de ser contado em sua totalidade, com um comego, meio e fim
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

A entrevista narrativa € classificada como uma ferramenta utilizada em
pesquisa qualitativa. Quanto a sua forma, é considerada uma entrevista nao
estruturada, de profundidade, com caracteristicas especificas. O esquema de
narracao substitui 0 esquema pergunta-resposta que define a maioria das
situacbes de entrevista e emprega um tipo especifico de comunicacdo
cotidiana, o contar e escutar historia (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

Para conseguir uma entrevista mais apropriada da perspectiva do
informante, a influéncia do entrevistador deve ser minina e um ambiente deve
estar preparado para se conseguir esta minimizacdo da influéncia do
entrevistador. O entrevistador deve estar atento para evitar impor qualquer
forma de linguagem ndo empregada pelo informante durante a entrevista
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

A narrativa se processa por meio de quatro fases: comeca com a
iniciacdo, move-se por meio da narracdo e da fase de questionamento e
termina com a fase da fala conclusiva. Em cada uma dessas fases €

apresentado um conjunto de regras que servem para orientagdo do
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entrevistador, a fim de fazer com que haja uma narragdo mais rica sobre um
topico de interesse, evitando 0 esquema  pergunta-resposta
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

A preparagcdo da entrevista exige uma compreensao preliminar do
acontecimento principal. O pesquisador monta uma lista de questdes que
refletem seus interesses, suas formulagbes e linguagem. Deve-se ter em
mente que o topico inicial da entrevista narrativa representa os interesses do
entrevistador. Fase 1) iniciagdo: o contexto da investigacdo € explicado em
termos amplos ao informante. Deve-se pedir a ele permissdo para gravar a
entrevista, o que possibilita uma analise adequada posteriormente. O
procedimento da entrevista narrativa € entdo brevemente explicado ao
informante: a narracdo sem interrupgdes, a fase de questionamento e assim
por diante. A introducdo do tdpico inicial deve deslanchar o processo de
narracao. A fim de eliciar uma historia que possa ir adiante, algumas regras
podem ser empregadas como orientagcdes para formular o tépico inicial: o
topico inicial necessita fazer parte da experiéncia do informante, o que
garantira seu interesse e uma narracdo rica em detalhes; deve ser de
significancia pessoal e social, ou comunitaria; o topico deve ser amplo
permitindo ao informante desenvolver uma histéria longa que, a partir de
situacles iniciais, passando por acontecimentos passados, leve a situacdo
atual; evitar formulacbes que referem datas, nomes ou lugares. Fase 2)
narracdo central: quando a narracdo comeca, ndo deve ser interrompida até
gue haja uma clara indicacdo de que a historia terminou. Durante a narracdo o
entrevistador se abstém de qualquer comentario, restringe-se a escuta ativa e

ao apoio nao verbal ou paralinguistico. O entrevistador pode tomar notas
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ocasionais para perguntas posteriores. Quando o informante indica o final da
histéria, investiga-se por algo mais: “E tudo o que vocé gostaria de me contar?”
Ou “Haveria ainda alguma coisa que vocé gostaria de dizer?”. Fase 3) fase de
guestionamento: quando a narragdo chega a um fim natural, inicia-se a fase
de questionamento em que o entrevistador traz questbes para completar as
lacunas da histéria. Algumas regras basicas se aplicam: ndo fazer perguntas
do tipo “por qué?”, apenas perguntas que se refiram aos acontecimentos,
como: “O que aconteceu antes/depois/entao?”; fazer perguntas referentes aos
acontecimentos mencionados na histéria e relevantes aos tépicos de pesquisa
empregando somente palavras do informante; n&o apontar contradicées na
narrativa. A fase de questionamento tem como finalidade eliciar material novo e
adicional além do esquema autogerador da histéria. As fases 1, 2 e 3 sdo
gravadas para transcricdo literal, com o consentimento dos informantes. Fase
4) fala conclusiva: no final da entrevista, quando o gravador estiver desligado,
muitas vezes acontecem discussdes interessantes na forma de comentarios
informais. Essa informacéo contextual se mostra, em muitos casos, importante
para a interpretacédo dos dados, e pode ser utilizada na interpretacéo contextual
das narrativas do informante. O registro dessas informacfes podera sem feito
em um diario de campo, ou em um formulario especial para sintetizar os
conteidos dos comentarios informais, imediatamente apdés a entrevista
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

As regras da entrevista narrativa definem um procedimento de tipo
ideal, que apenas poucas vezes pode ser seguido. A interacdo entre a
narracao e o questionamento pode ocasionalmente diluir as fronteiras entre a

entrevista narrativa e a entrevista semiestruturada, surgindo uma nova forma
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de entrevista semiestruturada enriquecida por narrativas. Alguns casos
especificos em que a entrevista narrativa é adequada: projetos que investigam
acontecimentos especificos, tais como juncdo de incorporacdes ou politicas
locais; projetos em que variadas “versdes” estdo em jogo e a diferenga nas
perspectivas pode estabelecer uma configuracdo diferente na selecdo dos
acontecimentos que devem ser incluidos no conjunto da narrativa; e projetos
gue combinem histérias de vida e contextos sOcio-histéricos
(JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

A entrevista narrativa foi percebida como uma técnica apropriada para a
realizacdo desta pesquisa, visto que no contexto da saude e em se tratando de
sobrevivéncia ao cancer, permite ao participante contar a sua propria histoéria.

A entrevista iniciava-se com a seguinte questdo norteadora: “Eu
gostaria que vocé me contasse a sua historia, enquanto uma pessoa que
passou pelo tratamento do cancer e hoje pode ser considerada uma
sobrevivente”. A partir de entdo, as participantes passaram a narracao de suas
experiéncias, de maneira livre, ancoradas em um ouvir atento e respeitoso,
sem pré-concepgoes.

Outras questbes também foram feitas pela pesquisadora durante a
entrevista como: “Tem algo que vocé gostaria de acrescentar na histéria?” - a
fim de melhor compreender o contexto da histdria da entrevistada.

Para assegurar a credibilidade e validade dos dados, houve um segundo
encontro com cada participante, em que a pesquisadora apresentou a sintese
da histéria obtida a partir das narrativas, possibilitando as mesmas que
concordassem ou alterassem dados que julgassem necesséario. Nao houve

sugestdes quanto a alteracdes nas sinteses das historias.
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3.3.2 Analise dos dados

A andlise dos dados teve inicio com a ordenacao dos dados mediante a
transcricao integral das entrevistas gravadas, as quais foram complementadas
com as informacdes obtidas nos prontuarios e aquelas registradas no diario de
campo. Preservamos as expressdes de linguagem usadas pelas participantes,
fazendo, no entanto, corre¢cbes que nado alterassem o significado da frase de
forma a facilitar a compreensao.

A analise foi guiada pelas proposicOes de Little et al. (2002) e Frank
(2012).

Para garantia do anonimato, respeitando-se as orientacdes expressas
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, identificamos as participantes
atribuindo-lhes nomes ficticios.

Os trechos que serdo apresentados referem-se as falas originais
transcritas, identificadas ao final, entre parénteses, pelo nome ficticio da
participante do estudo.

Durante a analise dos dados, procuramos rever as anotacoes
registradas ao término das entrevistas, e levamos em consideracdo a
concordancia das participantes quanto a sintese da histéria apresentada pela
pesquisadora no segundo encontro para validar o conteudo das historias

produzidas.
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4. Apresentacéo e discussao dos resultados

Este capitulo serd apresentado em trés etapas. A primeira trata da
identificacdo das participantes do estudo. Na segunda etapa sera apresentada
a andlise das narrativas de acordo com as proposicdes de Little et al. (2002) e
na terceira etapa apresentaremos uma andlise da tipologia de narrativas

proposta por Frank (2012).

4.1. Identificacdo das participantes

Apresentarei a identificacdo das participantes do estudo com algumas
informacbes como a idade da participante no momento da entrevista,
ocupacao, estado civil, se tem filhos, com quem reside, a data do diagndstico,
os tratamentos recebidos, o local de realizacdo e a duracdo da entrevista. Os
nomes utilizados sdo nomes ficticios visando preservar a identidade das

participantes.

Anali

Anali tem 48 anos, trabalha como professora, é casada e tem um filho de
21 anos. Ela mora com o marido e o filho e foi diagnosticada com cancer de
mama em 2005, tendo passado por cirurgia, radioterapia, quimioterapia e
hormonioterapia. Conforme haviamos combinado, a entrevista aconteceu na

residéncia de Anali, em local reservado, estando presentes apenas a

pesquisadora e a entrevistada. A entrevista teve duracao de 35 minutos.
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Clarita

Clarita tem 59 anos, trabalha como encarregada de sessdao em uma
usina de acUcar no interior de MG, é divorciada e tem uma filha de 38 anos. Ela
mora sozinha e recebeu o diagnostico de cancer de mama em 2005, tendo
passado por cirurgia, radioterapia e hormonioterapia. Como haviamos
combinado, Clarita foi ao servigco de Oncologia para a realizacdo da entrevista,
onde estiveram presentes apenas a pesquisadora e a entrevistada. A entrevista

teve duracéo de 38 minutos.

Cristine

Cristine tem 52 anos, é enfermeira, casada e tem dois filhos, um de 25
anos e uma filha de 23 anos. Ela mora com o marido e os filhos. Recebeu o
primeiro diagnostico de cancer de mama em 2002 e o segundo em 2006,
passando por cirurgia, quimioterapia, radioterapia e hormonioterapia. Como
haviamos combinado, a entrevista aconteceu no local de trabalho de Cristine,
em espaco reservado, onde estiveram presentes apenas a pesquisadora e a

entrevistada. A entrevista teve duracéo de 43 minutos.

Juliana

Juliana tem 52 anos, é ex-bancaria, casada, e tem dois filhos, uma filha
de 22 anos e um filho de 20. Ela mora com o marido e o filho e recebeu o
diagnostico de cancer de mama em 2006, tendo passado por cirurgia,
guimioterapia, radioterapia e hormonioterapia. A entrevista aconteceu nho
servico de Oncologia, em sala reservada, estando presentes apenas a

pesquisadora e a entrevistada. A entrevista durou 90 minutos.
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Lorena

Lorena tem 66 anos, trabalha como contabilista, € solteira e mora com a
irma. Recebeu o diagndstico de cancer de mama em 2005, tendo passado por
cirurgia, quimioterapia, radioterapia e hormonioterapia. A entrevista aconteceu
no servico de Oncologia, em sala reservada, estando presentes apenas a

pesquisadora e a entrevistada. A entrevista teve duracao de 64 minutos.

Hélia

Hélia tem 58 anos, é funcionaria publica municipal, casada e tem um
filho de 20 anos. Ela mora com o marido e o filho e recebeu o diagndstico de
cancer de mama em 2005, passando por cirurgia, radioterapia, quimioterapia e
hormonioterapia. A entrevista aconteceu no servico de Oncologia, em sala
reservada, estando presentes a pesquisadora, e a entrevistada acompanhada

de seu filho. A entrevista teve duracao de 39 minutos.

Marina

Marina tem 54 anos, é secretéria, casada, mae de dois filhos, um de 23
anos e um de 21 anos. Mora com o marido e os filhos. Ela recebeu o
diagnostico de cancer de mama em 2005, tendo passado por cirurgia,
guimioterapia, radioterapia e hormonioterapia. A entrevista aconteceu na
residéncia de Marina, em local reservado, estando presentes apenas a

pesquisadora e a entrevistada. A entrevista teve duracao de 50 minutos.
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Rosangela

Rosangela tem 55 anos, trabalha como artesa, é casada e mae de dois
filhos, um filho de 24 anos e uma filha de 19 anos. Ela mora com o marido e
recebeu o diagnostico de cancer de mama em 2006, tendo passado por
cirurgia, quimioterapia, radioterapia e hormonioterapia. Conforme haviamos
combinado, a entrevista aconteceu no servico de Oncologia, em sala
reservada, onde estiveram presentes a pesquisadora, a entrevistada e a filha

gue acompanhava Rosangela. A entrevista teve duracao de 39 minutos.

Silene

Silene tem 71 anos, € aposentada, vilva e mora sozinha. Recebeu o
diagnostico de cancer de mama em 2005, tendo passado por cirurgia,
guimioterapia, radioterapia e hormonioterapia. A entrevista aconteceu no
servico de Oncologia, em sala reservada, e estavam presentes apenas a

pesquisadora e a entrevistada. A entrevista teve duracao de 54 minutos.

Florentina

Florentina tem 58 anos, € secretaria em uma escola, € casada, mae de
dois filhos, um de 27 anos (falecido) e um de 33 anos. Ela mora com o marido
e o filho e recebeu o diagndstico de cancer de mama em 2004, tendo passado
por cirurgia e hormonioterapia. A entrevista aconteceu no local de trabalho de
Florentina, em espaco reservado, onde estiveram presentes apenas a

pesquisadora e a entrevistada. A entrevista teve duracao de 50 minutos.

63



Apresentacéo e discusséo dos resultados

Velma

Velma tem 51 anos, é casada e nédo trabalha fora de casa. Ela mora com
o marido e recebeu o diagndstico de cancer de mama em 2006, passando por
cirurgia, quimioterapia, radioterapia e hormonioterapia. A entrevista foi
realizada no servigo, estando presentes apenas a pesquisadora e Telma. A

entrevista teve duracéo de 41 minutos.

Cleusa

Cleusa tem 65 anos, ndo trabalha fora de casa, é casada e tem uma
filha de 35 anos. Ela recebeu o diagndstico de cancer na bexiga em 1994,
depois de cancer de mama em 2006 e de cancer no intestino em 2011. Para o
tratamento do cancer de mama ela foi submetida a cirurgia, radioterapia e
hormonioterapia. A entrevista aconteceu no servico, estando presentes apenas

a pesquisadora e Cleusa, e teve duracao de 39 minutos.

4.2. Andlise das narrativas

As narrativas foram analisadas e as categorias seguintes puderam ser

elaboradas, a fim de facilitar a compreensdo e apreensdo dos conteudos

relacionados ao adoecimento e sobrevivéncia ao cancer de mama.

CONTANDO A HISTORIA DO ADOECIMENTO

I. Oinicio da historia

O diagnostico
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O diagnostico de cancer é vivido, na maioria das vezes como um
momento de crise, tendo um efeito devastador na vida da pessoa que o recebe,
podendo, inclusive, desencadear no individuo reacfes emocionais como medo,
ansiedade e depressao, e sentimentos como impoténcia, desesperanga, temor
e apreensdo, causando um sofrimento intenso capaz de resultar em
desorganizacdo psiquica, consequéncias estas que vao depender da
localizacdo da doenca, do estadgio em que ela se encontra e do tratamento
adotado (CARVALHO, 2002; PENNA, 2004; VENANCIO, 2005; SILVA, 2008;
SILVA; AQUINO; SANTOS, 2008; SILVA, 2005).

A reacdo de choque e o forte impacto emocional, experimentados a
partir do diagndstico de céancer, podem ser percebidos nos relatos das
participantes deste estudo, ao se depararem com a realidade que lhes foi

imposta pela situacéo da doenca.

“... O mundo virou né, desabou tudo né... vocé ndo imagina como que é o cancer, como

que é esse tratamento... vocé leva um choque de tudo.” (Juliana)

“.. Ah ndo acredito que eu to com cancer com dois filhos pequenos, dois filhos

adolescentes, meu marido ndo mora aqui e como é que eu fago”. (Marina)

“Quando o médico comegou a falar a gente leva um baque né...” (Rosangela)

“.. E um choque na hora que a gente pega o resultado e vé que é maligno. Mas eu

também tenho muita fé e ai tentei ser forte...” (Cleusa)

A partir do diagndstico de cancer a pessoa vé sua vida tomar um rumo

diferente do que poderia imaginar, muitas vezes ocorrendo alteracdes
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significativas nas diversas esferas da vida como o trabalho, o lazer, a familia,
(BLOOM, 2002; SALES et al., 2001; VENANCIO, 2005), e também
consequéncias em seu cotidiano, nas relacdbes com as pessoas do seu

contexto social (BERGAMASCO; ANGELO, 2001).

Estudos indicam que a fase de comunicacdo do diagndstico € um
momento de fundamental importancia para que se estabeleca uma relacéo de
confianca entre o médico e a paciente (ROSSI; SANTOS, 2003). A forma como
a noticia é dada, pode influenciar na apresentacdo ou na reducdo de alguns
sentimentos que podem vir a ser experimentados pela mulher de forma
negativa (VIEIRA; LOPES; SHIMO, 2007).

Assim como Juliana, Clarita sofre um grande impacto ao receber o
diagnostico de cancer e fala de sua insatisfagdo com relacdo ao modo como

esta informacéo |he foi dada.

“.. Eu levei tanto choque, tanto choque que eu fiquei sentindo mal, eu nunca senti tdo
mal igual quando o médico me passou que eu tava com cancer, ele falou na lata assim.
Na tua cabeca vocé ta cheia de salde e o médico vem e solta aquela bomba em cima
de vocé... é muito despreparo, se eu tivesse no lugar dele (referindo-se aos médicos)

eu trabalhava primeiro a pessoa, com a cabeca da pessoa...” (Clarita)

A postura de acolhimento do médico associa-se, ha maioria das vezes,
ao grau de satisfacdo da paciente com relagdo a forma como o diagndéstico €
comunicado (ROSSI; SANTOS, 2003).

Diante do diagnostico de uma doenc¢a maligna como o cancer, a pessoa

sente como se tivesse perdido o controle sobre a sua vida, 0 que causa grande
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sofrimento e faz surgir sentimentos de impoténcia, angustia, isolamento. raiva,
medo, pena de si mesmo (MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).
Na narrativa de Velma, ela nos mostra o quanto ficou desesperada

diante do diagndstico, tentando por fim a prépria vida.

“.. Quando eu descobri foi dificil, eu tentei suicidio, certo, ndo queria operar, eu pensei

que eu tinha muito pouco tempo, ndo queria fazer tratamento...” (Velma)

Durante toda a vivéncia do adoecimento de cancer 0s sentimentos
mudam muito. Ha um aprendizado muito grande no sentido de buscar uma
organizagao de sua vida, com o intuito de se saber o que vai ser feito e, entdo,
nao perder o controle da situacdo (BERGAMASCO; ANGELO, 2001).

O relato de Anali € convergente com esses achados, sobre as mudancas
de sentimentos durante a experiéncia do adoecimento. Ela nos mostra em seu
relato como reagiu ao tomar conhecimento do seu diagnostico e como
conseguiu aceitar a situacdo apOs algum tempo e as mudancas que

acompanham esses novos eventos na vida da pessoa.

“Primeiro ndo, vocé nao aceita, porque com o cancer é assim, vocé nao tem dor, vocé
nao sente nada, de repente vem o médico e fala ‘vocé ta com cancer’ e vocé achava
gue era super saudavel, que tinha tudo... Ai depois vem a aceitacdo, vocé precisa

aceitar e muda, muda bastante coisa na vida da gente”. (Anali)

Cristine passou por dois diagnosticos de cancer de mama e fala sobre

como os vivenciou de forma diferente.
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“O céncer veio em 2002, mas como ele veio de uma forma bem suave, eu falo, eu
n&o... eu falava assim ‘nossa nem parece que eu tive cancer'... Em 2002 eu ndo mudei
nada, porque na verdade eu ndo senti o impacto, na mesma semana eu tive alta e ja
tava trabalhando e eu continuei a mesma coisa.” (Cristine referindo-se ao primeiro

diagnostico)

“Quando o céncer voltou em 2006 ai mudou tudo porque ai eu tive a questdo do visual,
do fisico, eu figuei sem mama né, com uma marca, eu tenho uma cicatriz muito grande

no corpo...” (Cristine referindo-se ao segundo diagnéstico)

O vislumbre da morte € outro aspecto muito evidente em estudos com
pacientes que receberam diagnostico de cancer de mama (ROSSI; SANTOS,
2003). Corroborando com estes estudos, Florentina conta que teve um susto
muito grande ao saber de seu diagnéstico e, em um primeiro momento, pensou

gue ia morrer.

“Entao eu fui fazer o exame e eu tava com um céncer pior que o da minha mée... Na
hora que a gente fica sabendo a gente leva um susto muito grande, vocé pensa no
primeiro momento que vai morrer, Vocé pensa muitas coisas assim, e depois ai eu acho

que fui me acalmando e entendendo...” (Florentina)

O momento em que uma pessoa recebe um diagndstico geralmente é
decisivo, porque a partir de entdo, esta tem a possibilidade de reformular

aspectos importantes de sua vida (RZEZNIK; DALL’AGNOL, 2000).
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[l. A trama da histéria

Acdes de enfrentamento

Muitas construcdes culturais acerca do diagndstico da doenca ainda
fazem com que a mulher sinta que esta recebendo uma sentenca de morte. As
representacdes associadas ao cancer sdo, na sua grande maioria, negativas.
Por isso, € importante para a mulher sentir que ha recursos e fontes de apoio
disponiveis, que ndo a permitem desistir e, que torna mais possivel, lidar com o

processo de adoecimento (BERGAMASCO; ANGELO, 2001).

Nesta categoria, empregamos o que Little et al. (2002) em seu estudo,
denominam “anchor points” ou pontos de apoio, também encontrados como
fontes de apoio, que sédo as crencgas, valores e/ou recursos utilizados pela
pessoa que vivencia um adoecimento grave ou outra experiéncia extrema e

gue auxiliam a lidar com o rompimento de sua identidade pessoal.

Os pontos de apoio que estiveram presentes nas narrativas das
participantes deste estudo foram: a familia (filhos, irméos, marido), Deus

(espiritualidade/ fé), o trabalho e o apoio psicolégico.

A familia pode servir como fonte de apoio para o enfrentamento da
doenca e de suas conseqiéncias, uma vez que ela faz parte do contexto no
gual a mulher que adoece esta inserida. Podemos ver no relato de Lorena a
importancia que ela atribui a sua relacdo com a irma, que serve como um ponto

de apoio para lidar com o processo de adoecimento.
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“.. Eu tive uma for¢ca muito grande da minha irm&... Ela me dava atencéo e foi o meu
suporte, 0 meu anjo de guarda... Entdo eu ndo posso dizer que eu fiz isso por mim sim,
porque seria muito egoista se eu nédo tivesse lutado por mim, mas que 50% foi por ela,
50% pra cada uma, porque quando eu vi o olhinho dela ficar vermelho, eu falei ‘vocé
ndo vai chorar por mim desse jeito ndo, eu vou lutar, mas eu vou lutar mesmo...”.

(Lorena)

Assim como no relato de Lorena, Hélia também se utiliza da relacdo com
o filho como ponto de apoio para enfrentar o adoecimento. Ela refere o desejo

de vé-lo crescer, se formar e entrar numa faculdade.

“Fiz a cirurgia e ndo é facil, vou te falar que ndo e facil, e tentei fazer passo a passo,
tudo o que eu tinha que fazer sem fugir um milimetro e gracas a Deus tive assim, eu
pensava mais por ele em vencer porgue tinha 14 anos na época, entdo eu ainda queria

vé-lo crescer, se formar, entrar numa faculdade...”. (Hélia referindo-se ao filho).

Também para Marina e Velma a familia aparece como uma das

principais fontes de apoio utilizadas para lidar com o adoecimento.

“A hora que vocé pensa que vocé tem familia, que vocé tem filho, que tao ai, que vocé

nao pode morrer agora...” (Marina)

“Na parte de familia, gracas a Deus, minha familia me ajudou muito bem...” (Velma).

Muitas mudancas podem ocorrer na rotina quando uma pessoa na
familia adoece de cancer. Estas mudancas precisam ser incorporadas por
todos os membros da familia, podendo estes se tornar importantes pontos de

apoio (BIFFI: MAMEDE, 2004)
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A religiosidade e/ou espiritualidade, enquanto fonte de apoio, tem sido
estudada por diversos pesquisadores, que constatam sua influéncia sobre a
saude. Nas pessoas que adoecem, a espiritualidade pode favorecer o processo
de aceitacédo da doenca e a reabilitacdo (MARQUES, 2003), como vemos com
pacientes de cancer ao lidarem com as dificuldades fisicas e psicoldgicas
resultantes do diagnéstico e tratamento (MERAVIGLIA, 2006).

Segundo Gall e Cornblat (2002), a valorizacdo de aspectos da
espiritualidade, como propdésito e significado da vida, preces e perspectiva
espiritual, € benéfica e diminui o impacto do cancer. Alguns estudos mostraram
a importancia da religido/espiritualidade e, mais especificamente, da prece no
comportamento adotado pelos pacientes com cancer, destacando que muitos
desses pacientes tornam-se mais religiosos depois de um diagndstico de
neoplasia maligna (DANN; MERTENS, 2004).

Deus (espiritualidade) e a familia foram os pontos de apoio que
Rosangela utilizou para lidar com o processo do adoecimento, como podemos

ver em seu relato.

“.. Dai vem todo o processo, ah eu ndo sei explicar... eu tenho muita fé em Deus, apoio

da familia demais...” (Rosangela)

A presenca do parceiro € altamente significativa no processo de
reabilitacdo de um adoecimento por cancer. Muitas vezes é ele que vai servir
como ponto de apoio, sendo, portanto, importante que esteja apto a oferecer
afeto, fazendo com que a mulher se sinta acolhida e compreendida (BIFFI;

MAMEDE, 2004).
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Cristine fala da importancia de sua relagdo com a filha e com o marido

para lidar com o adoecimento.

“Eu e a minha filha a gente tem um amor assim, uma relacdo afetiva, e ela me ajudou
muito porque no momento que eu tive o cancer ela tava em casa fazendo cursinho,
entdo ela que me ajudou, me deu banho, entdo assim isso nos uniu muito né. E o
marido também né, que assim ele foi muito importante, € uma pessoa simples, sempre

foi muito simples, ele € uma pessoa muito do bem...” (Cristine)

Silene e Juliana também encontraram apoiou em suas relacbes com o0s

maridos para lidarem com o processo do adoecimento.

“Eu queria viver por causa do meu marido, eu me preocupava muito com ele por ele ter
esse problema de memdéria e de ndo lembrar das coisas, entdo se eu fosse primeiro

que ele eu ndo sei o que seria dele.”(Silene)

“Entdo eu acho, se vocé tem cancer, a primeira coisa é o marido, ndo é o seu pai, sua
mae, seu irmdo, seu tio, é o marido, se realmente vocé quer ficar com ele, porque no

momento que vocé se esconder dele seu casamento ja era.” (Juliana)

Juliana também refere ter encontrado apoio no REMA (servico de

assisténcia a mulher com cancer e familiares).

“No REMA é um lugar assim que, como se diz tem profissionais, tem fisioterapeuta,
tem terapeuta ocupacional, tem psicélogo, tem enfermeira, tem nutricionista, € um
conjunto que tem ali dentro que vocé nao vai achar... E a terapia em grupo que ajuda
bastante que eu acho assim, vocé j4 tem uma idade, vocé nédo ta trabalhando, ja ta

frustrada dentro de casa e ainda vocé tem o cancer entdo eu acho assim, sé pelo fato
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de vocé procurar algum lugar pra te ajudar ja € meio caminho andado, porque se vocé

n&o procura voceé cai, vocé cai.” (Juliana)

Anali e Clarita se utilizaram de apoio psicolégico recebido para lidar com

o adoecimento.

“Eu tive que procurar uma psicologa, nesse mesmo dia porque eu falei assim... ai sabe
envolve familia, familia comeca ligar, um comeca ‘ah ndo sei 0 que’ né, ai eu peguei e
falei ‘ai meu Deus do céu’, ai comeca a vir muita gente falar na tua cabeca, ai eu falei
‘ndo vou aglentar’. Ai eu liguei pra uma psicéloga e ela falou ‘vem aqui agora’, e ela

me ajudou muito, muito, muito... ai foi um ajuda assim primordial, eu acho.” (Anali)

“... Eu acho que a coisa mais certa que tem € quando a gente passa pelo psicélogo

gue tenta orientar a gente, fala com a gente, a gente ndo escuta nada porque a gente

ja ta na pior mesmo, mas aquilo ali ja € uma ajuda boa pra gente, é um meio...” (Clarita)

Estudos mostram que pacientes que participam de atendimento
psicologico possuem melhor ajustamento a doenca, reducdo dos disturbios
emocionais (como ansiedade e depressao), melhor adesdo ao tratamento e
diminuicdo dos sintomas adversos associados ao cancer e ao tratamento,

podendo até obter um aumento no tempo de sobrevida (VENANCIO, 2005).

Florentina encontra no trabalho e nas relacbes de amizade decorrentes
deste, 0 apoio necessario para lidar com o rompimento da continuidade da

identidade frente ao adoecimento.
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“Eu gosto muito de trabalhar, eu gosto muito daqui (fala de seu trabalho), aqui eles séo

uma familia pra mim, que é a extensao da minha casa.” (Florentina)

Corroborando com outros estudos, as falas das participantes vém a
confirmar a importancia do apoio de outras pessoas no estabelecimento de
novas perspectivas para a mulher que vivencia o cancer de mama,
fortalecendo a autoconfianca e possibilitando um melhor enfrentamento das
situacOes envolvidas. Ao perceber esse apoio a mulher pode tornar-se forte e
capaz de buscar uma nova reintegracao do “self’; pode encontrar uma boa
gualidade de vida, um comecar de novo, apesar do cancer (ARAUJO;

FERNANDES, 2008; HOFFMANN; MULLER; FRASSON, 2006).

Atribuindo um significado a doenca

O cancer de mama leva a desestabilizacdo da vida da mulher, trazendo
para sua convivéncia a incerteza da vida, a possibilidade de recorréncia da
doenca e a duvida quanto ao sucesso do tratamento. Durante as diferentes
etapas de sua doenca, a mulher busca atribuir algum tipo de significado aquilo

gue esta acontecendo com ela (ALMEIDA et al., 2001).

Ser diagnosticado com cancer corresponde, para o paciente, na maioria
das vezes, a uma experiéncia dramatica, inesperada e chocante, colocando-o
frente a uma realidade que até entéo parecia distante e diante do mais primitivo
de seus medos — 0 medo da morte (BARBOSA, 2003; DUARTE, ANDRADE,
2003; KOVACS, AMORIM, FILHO & SGORLON, 1998; SILVA, 2005). Tal medo

€ decorrente de uma representacdo da doenca, que fora culturalmente
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construida de que o céancer leva necessariamente a morte, pelo fato das
pessoas acometidas de cancer, na grande maioria das vezes, receberem o
diagnéstico em fase j4 avancada da doenca, quando ndo havia mais
perspectiva de controle ou remissdo (PENNA, 2004; SILVA, AQUINO;
SANTOS, 2008).

Segundo Barbosa, Francisco e Efken (2007), em pacientes oncoldgicos,
a questdo que se estabelece ndo € do medo de “simplesmente morrer”, mas
sim o de “morrer de cancer”, dado o seu estigma e representagdes negativas
construidas ao longo dos séculos. A doenca vem sempre acompanhada de
sentimentos como angustia e ansiedade e causa consternacdo tanto nos
pacientes quanto em seus familiares. Essa associacdo do cancer a uma

sentenca de morte pode ser vista nos relatos a seguir.

“Foi uma sentenga de morte, eu acho que pra todo mundo é... Vocé perde o chao,
perde tudo, fica hum desespero que vocé perde a referéncia da sua pessoa, entdo é

um negoécio muito duro, sé quem passou pode saber.” (Hélia)

“Porque é uma doenca que é a mesma coisa que falar pra vocé assim 6 uma sentenga
de morte, uma sentenca de morte com prazo curto, que se fosse uma sentenga de
morte com prazo longo ainda vocé ficava satisfeita... Eu acho que a pior doenga que
existe é o cancer...” (Clarita)

“E, eu sempre encarei, ouvi falar que essa doenca mata, que é perigosa...” (Cleusa)

“Eu pensava que mesmo eu fazendo o tratamento eu ia morrer dali pouco tempo...”

(Velma).
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Fica evidente o quanto a experiéncia do adoecimento por cancer é
assustadora para essas mulheres, que se sentem ameacadas e perdem as

referéncias de que dispunham anteriormente.

Contrapondo-se as associacdes negativas, na narrativa de Cristine o
cancer ganha outro significado. O adoecimento, neste caso, € compreendido
como uma oportunidade para mudar de vida, permitindo a percepcao de alguns

comportamentos, que entdo foram vistos como inadequados.

“Me deu uma nova chance de mudar de vida, ndo que hoje eu sou a sétima maravilha
do mundo, eu ainda tenho alias todos os defeitos que eu tinha antes, s6 que hoje assim

eu sei que eu tenho mais equilibrio né para lidar com a situaggo...” (Cristine)

No relato de Lorena, vemos que o significado do adoecimento em sua
vida é ilustrado por um impasse: escolher entre enfrentar ou ndo o dragao, que
€ como ela visualiza o cancer. Ela mostra entdo que decide enfrentar, agarra-
se a vida, mantendo acesa a centelha de esperanca na possibilidade de cura.
Essa estratégia de enfrentamento € extremamente importante para a
manutencdo da autoestima e do nivel de motivacdo para o engajamento no

tratamento (ROSSI; SANTOS, 2003).

“.. Eu me considero assim, sofri como todo mundo sofre, ninguém é mais privilegiado
do que o outro, simplesmente vocé tem que ter uma consciéncia de que é um dragao,
agora vocé escolhe ou vocé bate de frente com ele ou vocé deixa ele passar por cima
de vocé, das duas uma ou vocé bate de frente ou deixa ele passar. Mas eu ndo deixei,

eu fui bater de frente com ele...” (Lorena)
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O cancer é uma doenca ainda carregada de um sentido muito negativo.
Além disso, em nossa sociedade, o cancer adquiriu significados relacionados a
culpa, punicéo, deterioracdo, dor e morte, agravando o sofrimento psicoldgico
das doentes (GOMES; SKABA; VIEIRA, 2002; SILVA, 2008). Estudos
mostram que, muitos anos atrés, o cancer era considerado um castigo, através
do qual o doente poderia alcancar sua redencao, a libertacdo dos pecados
caso conseguisse suportar com resignacao o sofrimento causado pela doenca
(SILVA, 2008).

Na narrativa de Clarita percebemos o sentido punitivo que ela atribui ao

céancer, falando do ndo merecimento desta experiéncia.

“.. Eu achei que isso ai ndo poderia acontecer comigo, porque eu nunca desejei mal
pra ninguém, eu nunca fiz mal pra ninguém, eu sempre fui uma pessoa muito boa.
Entdo, eu achei que isso podia acontecer com qualquer pessoa menos comigo, eu hdo
merecia isso que eu tava passando. Eu me senti assim na hora da morte sem merecer
e acontecendo o pior comigo, foi terrivel pra mim. Entdo, ndo adianta hada a gente ser
boazinha, ndo adianta nada a gente ser honesta, ndo adianta nada a gente fazer tudo

certo na vida, porque o pior acontece com a gente.” (Clarita)

O céncer de mama e seu tratamento trazem repercussfées importantes
no que se refere a identidade feminina, autoestima e imagem corporal daquelas
gue recebem o diagnéstico da doenca. Além da perda da mama, ou parte dela,
causando desfiguracdo do corpo, os tratamentos complementares podem
impor dores insuportaveis, a perda dos cabelos, a parada ou irregularidade da
menstruacdo e a infertiidade (MAKLUF; DIAS; BARRA, 2006; SILVA, 2008).
Alguns destes e também outros aspectos podem ser vistos nos relatos a
sequir.
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“.. A doenca ndo é tao dificil, o dificil € o tratamento, entendeu? Judia muito, eu ficava
internada, eu ndo comia, eu ndo podia ficar na minha casa, entendeu, ndo podia ver
cheiro de nada... a quimio... a radio s6 queimou bastante, o mais dificil foi a quimio, sé

de lembrar é horrivel...” (Velma)

“.. Da nausea, da onda de calor, quebra as unhas, cai o cabelo, a unha do pé fica feia,

as pernas um dia tem cabelo, no outro dia néo tem, a sobrancelha fica falha...” (Lorena)

“.. O tratamento é um tratamento que judia muito, os remédio é muito dificil, certo, vocé
sente mal mesmo né, entdo se falar que ndo sente € mentira... Eu fiz a radio, a radio
gueima, mais queima muito... Minha filha punha um cha de camomila na geladeira e
pegava uma fralda e punha, a fralda do cha gelado, punha assim em cima a fralda ia
fumacando, fumacando, quando vé a fralda tava sequinha de tdo quente que tava o
,

meu peito. O meu peito assim a pele dele saiu tudo assim, ficou na carne viva...”

(Clarita)

“Vocé tem que vencer varias batalhas quando vocé descobre que vocé tem isso, é....
todo mundo acha que é facil ficar careca, é dificil, ninguém fala ‘como vocé esta linda
careca’, fala assim simplesmente vocé ta linda’, linda com dé né, dé de vocé, ‘ah vocé
ta linda, sua cabeca é perfeita’, mas vocé sabe que no intimo n&o é isso né, e eu fiz a
primeira quimio passou 20 dias o0 meu cabelo comegou a cair e no dia que eu fiz a

quimio eu fiquei pensando como que ia ser...” (Juliana)

“Ai veio a fase depois da cirurgia, que € uma cirurgia chata, pegou um corte do bico do
seio veio até aqui embaixo que fez o esvaziamento de axila também, pra pevenir, entdo
veio até aqui debaixo um corte enorme. Ai tem que ficar com dreno, depois tira dreno,
ai forma liquido outra vez, a gente tem que vir aqui umas vezes pra aspirar, sabe,

mas... Ai veio a pior fase né, que é a quimio, a quimio é uma barra, nossa senhora fico
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vendo esses pacientes carequinhas dé até um mal estar, porque eu fiquei sem nenhum

fio de cabelo, caiu tudo, sobrancelha, cilio, caiu tudo, tudo, tudo, tudo.” (Silene)

Estes relatos vém a corroborar com outros estudos que afirmam sobre
as lembrangas do tratamento ainda se mostrarem bastantes presentes, mesmo
depois de decorrido certo tempo, por volta de cinco anos desde o diagnostico,
como € o caso das participantes do estudo (LANZA, 2008).

Mesmo depois de concluido o tratamento, quando a pessoa se encontra
sem os sintomas da doenca e pode ser considerada sobrevivente, ainda assim
continua a questionar porque isso lhe aconteceu e o0 que levou ao
acometimento por essa doenca (TAYLOR, 2003). De um modo geral, as
pessoas nao sao preparadas para perder a identidade e lidar com experiéncias
de adoecimento grave (ARAUJO; FERNANDES, 2008).

Em seu relato, Clarita mostra ndo ter compreendido porque teve o
cancer. Ela acreditava que apenas pessoas que faziam mal para os outros €

gue tinham essa doenca, sente-se inconformada.

“Meu sogro morreu de cancer no estbmago, meu sogro tinha matado um homem e
tudo, eu falava pro meu marido, pai da minha filha, ‘eu vejo que quem tem cancer é sé
gente que foi muito ruim pros outros, entdo tem essa doenca e fica sofrendo, sofrendo
pra morrer’, igual meu sogro que levou trés anos pra morrer, queria morrer € ndo morria
e sofrendo, sofrendo, e tomando morfina e com dor e tudo, passou a nao falar, passou
a nado alimentar, s6 alimentava por sonda. Entdo eu falava pro meu marido ‘toda
pessoa que € muito ruim sofre muito pra morrer’. Depois quando aconteceu comigo eu
falei ‘quer saber de uma coisa, eu nunca fui ruim e t4 acontecendo, agora eu tenho que
mudar. Porque eu nunca desejei mal pra ninguém, nunca roubei, nunca matei, nunca
fiz nada errado e t4 acontecendo comigo’. Entdo ja ndo € mais como eu penso a vida,

gue a vida eu penso assim, se vocé planta o bem, vocé tem que colher o bem, se
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planta o0 mal vocé tem que colher o mal. Eu sé plantei o bem e to colhendo o mal.”

(Clarita)

Cristine faz o processo de buscar em sua histéria de vida, uma
explicagdo para o surgimento da doenca. Ela retoma algumas questdes

emocionais vividas no passado e as reconsidera.

“As pessoas que tem questdes emocionais mal resolvidas, entdo eu acho que eu
sempre tive isso, problema de relacionamento com a minha mée... Eu acredito que isso
tenha tido influéncia porque eu sempre fui muito nervosa, muito tensa, aquela coisa
parece de vocé nado estar bem em lugar nenhum... Qualquer coisa eu ja me irritava,
ndo tinha horario pra comer, ndo tinha horario pra sair do servico, levava uma vida
muito... As doencas elas tem aparecido muito por conta disso, a gente acaba

assumindo coisas que ndo déa conta, mas quer assumir. E ai o cancer veio...” (Cristine)

Juliana também mostra em sua narrativa, a elaboracdo de alguns
acontecimentos de sua vida, na busca pela compreensao da causa da doenca.
Em um movimento reflexivo ela relembra algumas experiéncias como perdas e
separacdes, o adoecimento, e relaciona o cancer a uma soma de eventos que

ocorreram em sua vida (auséncia dos pais, perda do emprego).

“.. Eu queria descobrir por que eu tive o céncer. Todo mundo fala assim ‘ah é
hereditario’, mas ao mesmo tempo eu tenho certeza que néo é isso... Eu acho que séo
coisas que vem vindo da vida da gente, pra mim eu acho que foi né, foi coisinhas que
veio caminhando assim e juntou, s6 que uma hora teve que explodir pra alguma coisa,
nao foi um enfarte, ndo foi um derrame, nédo foi isso, foi o cancer.... Eu tinha dez anos
guando meu pai faleceu... A minha mée nunca morou comigo, 0 meu pai hunca morou

comigo, a gente sempre morou separado. Eu sentia muito a auséncia deles... morava
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com as minhas irmas... Acho que a histéria comeca ai da minha vida pra eu ter um

cancer hoje, quanto foi dificil eu superar esse negdécio, coisas assim que ninguém

i

entendia porque eu chorava, porque eu as vezes... eu tentei sobreviver nessa época...’

(Juliana)

Juliana se percebe como sobrevivente de varias situacdes dificeis que
vivenciou. Para uma pessoa, o significado de determinada experiéncia surge a
partir de como ela se define no presente em relagdo a outras experiéncias
vividas ao longo da vida. A compreensdo das mulheres e suas percepcdes
frente ao adoecimento por cancer sofrem influéncia das interacdes onde se
formam, transformam e sustentam os conceitos que elas tém delas mesmas e

do céncer (ARAUJO; FERNANDES, 2008).

Transformacédo — novas identidades

De um modo geral, as pessoas nunca esperam adoecer ou sofrer
acidentes que possam interferir de forma drastica no curso de suas vidas.
Todavia, a qualquer momento da vida podem deparar-se com mudancas
dificeis e dolorosas na saude que alteram o curso de vida de maneira
inesperada (RZEZNIK; DALL’AGNOL, 2000).

Certos eventos e experiéncias, como o adoecimento por uma doenca
grave, sao compreendidos como ocasifes para provaveis mudancas na
identidade da pessoa (CROSSLEY, 2000; FRANK, 1993), induzindo-a a buscar
0 autoconhecimento, a avaliar sua postura frente a determinadas situacdes que
a vida Ihe apresenta, a repensar alguns valores e principios que estiveram

presentes em suas vidas (RZEZNIK, 2001).
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Muitas vezes a vivéncia de uma doenca como o0 cancer pode estar
associada a indicios de morte, mas pode ser também um momento de se
reformular a vida (ARAUJO; FERNANDES, 2008). O cancer de mama precisa
ser considerado em toda a sua amplitude, pois traz mudancas efetivas na vida
da mulher que ndo tem apenas o seu corpo, simbolo de feminilidade,
modificado, mas também a sua imagem corporal, sua identidade e diferentes
aspectos da sua vida social e afetiva (VENANCIO, 2005; VIEIRA; LOPES,
SHIMO, 2007).

Terminado o tratamento, as participantes avaliam a experiéncia de ter
tido cancer de mama e de ter passado por um tratamento invasivo e doloroso,
visualizando as mudancas positivas e negativas em suas vidas.

A seguir, apresentamos trechos das narrativas que mostram algumas
mudancas ocorridas na vida das mulheres sobreviventes do cancer de mama.

Clarita relata mudancas ocorridas em sua vida e em sua identidade
(primeiro trecho) com a experiéncia do adoecimento, vistas por ela como

negativas e justifica tais mudancas (segundo trecho):

“Hoje em dia eu nao tenho principio nenhum, hoje em dia o meu principio sou eu
mesma, eu quero agradar eu mesma, eu quero viver eu mesma... Larguei do meu
marido de 70 anos, arrumei um rapazinho novinho, me interessa que eu to bem... Eu
vivia em funcéo da minha filha, hoje eu falo pra ela ‘vocé tem que viver a sua vida’. Eu

era muito mais meiga, mais atenciosa, mais carinhosa...” (Clarita)

“Eu mudei muito, a doenga me mudou muito... Entdo ja ndo é mais como eu penso a
vida, que a vida eu penso assim, se vocé planta o bem, vocé tem que colher o bem, se

planta o mal vocé tem que colher o mal. Eu s6 plantei o bem e to colhendo o mal, ai eu
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ja mudo de vida, certo? Ai eu vou plantar do jeito que colho. Ai eu mudei a minha

cabecga.” (Clarita)

Ao receber o diagnostico de céancer, a mulher se confronta com
alteracbes em sua vida que transformaram definitivamente sua identidade
social de pessoa saudavel para uma identidade de doente (MUNIZ; ZAGO;
SCHWARTZ, 2009). A experiéncia do adoecimento induz a consciéncia da
necessidade de modificar determinados habitos ou comportamentos, levando,
em alguns casos, a uma valorizacdo da vida e do cuidado consigo mesma; a
mulher entdo se apresenta com novo self (ARAUJO; FERNANDES, 2008).

Veit, Barros e Chwartzmann (1998) afirmam que mesmo em situacdes
de cura, diante do conhecimento da gravidade da doenca, ocorre um repensar
sobre a vida, que pode dar inicio a reconstrucdo de valores, com a revisao de
padrdes previamente estabelecidos e a descoberta de potenciais inatos,
levando ao enriquecimento interior.

Cristine refere que a experiéncia do adoecimento proporcionou-lhe uma
reflexdo de vida e que a partir desta reflexdo ela obteve uma mudanca interna,
em sua identidade pessoal. Tal experiéncia também contribuiu para que

Cristine adquirisse equilibrio e tolerancia.

“.. Eu fiquei um tempo afastada (do trabalho), ai eu comecei a fazer uma reflexdo de
vida... Eu comecei a perceber que eu tinha que mudar por dentro, que eu nao ia
sobreviver se eu ndo tivesse mudanca interna, mental, espiritual, entdo a religido € um
suporte fundamental... eu fui fazendo estas mudancas e isso veio fazer uma
transformacgé@o na minha vida... Hoje eu tenho a questao da tolerancia, se eu vejo que
eu to brava eu calo, coisa que eu ndo sabia, eu tinha que brigar... Hoje eu sei que eu

tenho mais equilibrio...” (Cristine)
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O reconhecimento de aspectos positivos em uma experiéncia tao
dolorosa como o céncer de mama e seu tratamento mostra a existéncia de
bons recursos adaptativos e de enfrentamento (ROSSI; SANTOS, 2003).
Cristine e Anali passam a compreender e a considerar seus proprios limites a
partir da experiéncia do adoecimento/sobrevivéncia. Cristine fala do

crescimento alcangado.

“Hoje eu tenho limite, se eu to com sono eu atraso uns minutinhos, hoje eu me permito
perder a hora, me permito sair, me permito comprar algumas coisas, entdo a gente vai

trabalhando isso. Foi bom o resultado final, nossa, cresci demais, muito.” (Cristine)

“De primeiro eu ia gripada sabe, eu ia com corpo doendo, mas agora eu ndo vou mais
nao, se eu ndo to bem eu ndo vou. Uma coisa que eu aprendi, a ver o meu limite...”

(Anali referindo-se ao trabalho)

“Muda muito a vida da gente, uma parte assim as vezes muda pra melhor né... Assim
eu era uma pessoa que ndo gostava de ir em hospital, ndo gostava de ir em lar, ndo
gostava de ir em creche, hoje eu gosto, participo, entendeu... melhorou mais assim...
melhorou...antigamente eu acho que eu pensava que ia acontecer com todo mundo

menos comigo, hoje eu sei que acontece com todo mundo.” (Velma)

Podemos perceber no relato de Velma que a aceitacdo da doenca veio
com o tempo e que ela consegue reconhecer aspectos positivos da experiéncia
do adoecimento, apesar de inicialmente, ao momento do diagndstico, ter

pensado que morreria logo, como vimos na primeira categoria.
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Para algumas mulheres a doenca possibilitou que passassem a ver a
vida com outros olhos, isto é, possibilitou re-significar o viver (MUNIZ; ZAGO;
SCHWARTZ, 2009).

Marina fala sobre seu modo de ver a vida, apdés a experiéncia do

adoecimento/sobrevivéncia.

“.. Eu acho que vocé vé a vida de um outro lado, vocé vé a vida agora e vocé fala

‘gente, vamos aproveitar, vamos aproveitar que o negocio tai... Vocé vé de uma outra

12

forma a vida”.(Marina).

Nos relatos que se seguem, Rosangela e Juliana referem mudancas em

seus valores a partir da experiéncia de adoecimento/sobrevivéncia.

“.. Vocé da mais valor, vocé ndo faz tanta questdo das coisas sabe, ndo faz mais
guestdo assim de coisas banais, de coisa boba, que tem pessoas que por pouca coisa
faz o diabo acontecer, ndo é por ai né, vocé tem que pensar, ndo leva a vida...a gente
leva a vida mais normal, ndo fago tanta questao sabe, muda os valores, coisa que tinha

valor passa a nao ter, entendeu?” (Rosangela)

“Se hoje eu tenho uma vida melhor, se hoje eu sei 0 qué eu quero, ndo é que antes a
gente ndo sabia, mas to falando agora a gente sabe dar outros valores né e sabe se

cuidar melhor.” (Juliana)

Florentina vivencia a perda do filho juntamente ao processo de
adoecimento. Sobrevivendo a sucessivas experiéncias extremas, ela conta
sobre as mudancas ocorridas em sua identidade e utiliza-se da experiéncia do

adoecimento para ajudar outras pessoas.
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“Mudei muito, vocé fica mais sensivel, mais humana, mais voltada ao ser humano, mais
cuidadosa, vocé tem mais vontade de viver, vocé presta atencdo em coisas pequenas

que te fazem feliz, ndo é, mudou bastante.” (Florentina)

“Quando alguém chega e me diz ‘ah eu to com cancer’ eu falo ‘levanta a cabeca, pensa
em mim, pensa em outras pessoas que foram melhor do que eu né...Eu digo pra todo
mundo que esta em tratamento, a primeira coisa é procurar se informar com psicélogo,

psiquiatra, com o enfermeiro, com o médico, saber bastante.” (Florentina)

Silene refere ter mudado com o adoecimento, passando a priorizar suas
vontades.

“Imagina e ndo sou mais como eu era de jeito nenhum, a gente muda... eu vou fazer

aquilo que eu tenho vontade, eu ndo vou fazer uma coisa que ta me contrariando...”

(Silene)

Apesar de Lorena sentir-se fortalecida e vitoriosa ao final do tratamento,
como podemos ver em um trecho apresentado de sua narrativa na ultima

categoria desta analise, a mesma refere nao ter mudado com o adoecimento.

“Eu nunca achei que eu fui vitima, nunca achei que eu sou infeliz, briguei pelos meus

direitos 14 fora, ndo deixei de brigar pelos meus direitos... quer dizer, € a mesma Lorena

de antes e agora...” (Lorena)
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Muitas pessoas acometidas por uma doenca grave mostram a
capacidade de extrair do sofrimento vivido, algum beneficio, como nos trechos
acima apresentados. Esta afirmagdo vem de encontro com os estudos de
Frankl (1991), quando este refere que também podemos encontrar sentido na
vida quando nos confrontamos com uma situacdo sem esperanca, quando
enfrentamos uma fatalidade que nao pode ser mudada. Segundo o autor, o0 que
o ser humano tem de mais elevado € o potencial de transformar uma tragédia

pessoal num triunfo, em converter sofrimento em conquista humana.

Dificilmente a mulher que passa pela experiéncia do cancer de mama
retoma sua vida nos moldes de como ela seguia antes. As sequelas existem
porque ha uma mudanca na identidade, jA que a autoimagem ndo é mais a
mesma e a forma como entendem, sentem e interpretam o mundo também

mudou (DUARTE; ANDRADE, 2003).

Ao buscar novas perspectivas de vida, a mulher ultrapassa os limites da
doenca. Reintegra, portanto, sua identidade dentro de um conceito novo de si
mesma, formulando e reformulando um novo self (ARAUJO; FERNANDES,

2008).

[1l. O desfecho da histoéria

Retomando a vida

O céancer é uma doenca que ameaca o sentido de integridade da
pessoa. Algumas pessoas que sobreviveram a experiéncias extremas, como o
cancer, parecem reconstruir suas identidades de forma que acomodam a

experiéncia e suas seqielas — ou seja, retomam uma versdo de suas vidas
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anteriores, com novos pensamentos e dentro do contexto de suas

personificacbes mudadas.

Ao receber o diagnostico de cancer de mama, a mulher vivencia a
expectativa de um futuro incerto, de um caminho de grandes dificuldades, e
também o medo da morte e da mutilagdo. E um processo permeado por
sentimentos contraditérios e intensos, nos quais o medo, a raiva, a incerteza e
até mesmo a aceitacdo passam a fazer parte do seu dia-a-dia (ARAUJO;
FERNANDES, 2008).

No relato de Hélia, vemos que ela acomoda a experiéncia do
adoecimento, reconstroi sua identidade que havia sido rompida e mostra

gratidao por tudo ter dado certo.

“E gracas a Deus eu acho que eu fui uma pessoa feliz, fui, porque vocé vé mediante
uma porcédo de relatos que a gente vé, eu passei por eles (refere-se aos tratamentos) e
eu acho que sem muito assim, eu fui a que menos esforco fiz, porque Deus me permitiu

que corresse tudo tranqiiilo. Entao eu so6 tenho a agradecer o que eu passei.”(Hélia)

Apesar de ter presenciado a morte de duas primas com cancer,
Florentina ndo pensou que o mesmo aconteceria com ela. Em sua narrativa,
podemos perceber a aceitacdo da doenca, e continuidade a vida com alegria,

entusiasmo e apreciacao.

“.. Vim otimista, tenho muita fé em Deus, em Nossa Senhora, sempre fui muito
catolica, em nenhum momento eu me senti revoltada ‘por que isso aconteceu comigo’,

nunca, jamais. Eu entendi que isso pode acontecer com qualquer pessoa...’

(Florentina)
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“Mas sobre o céncer é importantissimo dizer isso, que pra mim eu levantei a cabega e
nao desisti, eu fui em frente, eu vi morrer duas sobrinhas na familia, cuidei delas, ajudei
elas até o fim... Mas em nenhum momento eu pensei ‘elas morreram, eu também vou

morrer’, ndo penso assim ndo, penso que ta tudo certo, que vai dar... Eu sou muito

”

otimista, sou muito alegre, eu amo viver, eu amo as pessoas, eu amo trabalhar...

(Florentina)

O adoecer de cancer esta, muitas vezes, relacionado a sentimentos
negativos como depressao, raiva, tristeza, dor, desespero, bem como a
sensacao de que as pessoas ndo entendem o sofrimento pelo qual se esta
passando, o que aumenta a vivéncia da soliddo (VIEIRA; LOPES, SHIMO,
2007).

Silene, apos o adoecimento de cancer, vivenciou a morte do marido que
estava doente. Ela sente-se sozinha e sem entusiasmo pela vida, diferente de
Florentina, que também viveu a experiéncia do adoecimento e a morte de

familiares proximos (filho, primas), mas manteve a apreciacéo pela vida.

“Entao eu estou desse jeito, eu vou fazer aquilo que eu tenho vontade, que pra mim
nao tem mais nada, é s6 eu, ndo posso contar com ninguém, eu sou sozinha, entéo

vou fazer aquilo que eu tenho vontade de fazer...” (Silene)

O diagndéstico, assim como as diferentes fases do tratamento, trazem
importantes consequUéncias para a vida das mulheres. As preocupacdes sobre
como sera a sua existéncia, apos ter uma doenca como o cancer, leva algumas
mulheres a sentirem-se distantes da possibilidade de reordenar a vida

(DUARTE; ANDRADE, 2003; MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).
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Clarita relata a impossibilidade de dar continuidade a vida de modo
semelhante ao anterior & doenca, apesar de assim desejar. A experiéncia do
adoecimento causou um rompimento em sua identidade, impedindo-a de
recupera-la. Ela se apresenta em sua narrativa sentindo-se inquieta e
deslocada, atribuindo um significado positivo a vida antes da experiéncia do
adoecimento e negativo, posterior a doenca, adotando uma identidade de

desencaixe.

“Eu mudei muito, eu era uma pessoa muito melhor eu acho... As vezes eu até tento
melhorar, mas ndo tem jeito... Eu tinha uma vontade de ser como eu era, mas eu ndo
consigo, eu ndo consigo ser como eu era muito legal, mas muito legal mesmo, hoje eu
ndo sou mais, ndo € porque eu ndo quero ndo, € porque minha cabeca mudou

mesmo.” (Clarita)

Cada pessoa tem o seu modo peculiar e Unico de vivenciar e de dar
continuidade a vida apdés uma experiéncia extrema, como o adoecimento por

uma doenca grave.

O significado da sobrevivéncia

Sobreviver ao cancer remete a um estado ainda ndo muito reconhecido.
Na maioria das vezes, espera-se que 0 sobrevivente aja dentro do contexto da
normalidade, desconsiderando as tensdes existenciais continuas em sua
identidade. Com vistas a cura, a nova etapa da vida ainda € um paradoxo. Se
por um lado a pessoa tenta retomar sua vida e planejar o futuro, por outro teme

o retorno da doenca (MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).
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Representagbes dominantes do cancer constituem desafios na busca de
um sentido pessoal e individual da doenca pelo sobrevivente (KAISER, 2008).
As pessoas normalmente esperam ouvir “histérias boas”, ou seja, historias
alegres, de pessoas que vivenciaram o cancer e sobreviveram. Na verdade,
estas historias sdo idealizadas e refletem aquilo que se deseja. N&o
necessariamente sao boas histérias, pois para terem essa qualificacdo elas
precisam fazer sentido mais que serem historia de final feliz. Com relacdo a
sobrevivéncia do cancer de mama, uma boa histéria seria entdo aquela em
gue, estivesse presente, o reconhecimento do papel do cancer na vida da

mulher a longo prazo, assim como o medo da recorréncia (FRANK, 1995).

Lorena refere o periodo do término do tratamento, o que implica em sua
condicao de sobrevivente e a construcéo do significado que esta nova condi¢cao

tem para ela.

“Eu to terminando, entdo parece uma crianga, pega o calendario, esse més eu vou
tomar pra tal més, esse pra tal més (referindo-se ao uso da medicacdo oral utilizada
por um periodo de tempo médio de 60 meses)... Entdo é assim a contagem regressiva
como se voceé tivesse para ganhar um troféu e ja estivesse pra colocar as maos nele...

Me considero vencedora, fortalecida”. (Lorena)

“O dia que ele me deu alta aqui eu falei ‘acabou’, ai eu caminhei no centro da cidade
assim, olhei bem pros prédios mais altos e falei assim ‘gente sera que sou eu mesma? ’
vocé se pergunta isso, ‘e to aqui desse jeito, andando? Viva? ° Vocé sabe que acho
gue a emocdo foi tdo forte que ao invés deu pular como muita gente faz eu fiquei na
sombra de duavida. Ai fui pra casa, minha irma falou assim ‘terminou?’, eu falei
‘terminou’. Ela falou ‘gragas a Deus’, eu falei ‘gragas a Deus’. Ela falou ‘nossa, mas que

gracas a Deus mais seco’, ai eu falei assim ‘é, parece que o mundo caiu’. Ela falou ‘o
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qué?’, falei ‘acho que ele desabou em cima de mim’... Ela falou ‘mas em vez de vocé
sem plena sexta-feira estar pulando de alegria vocé ta falando que o mundo caiu?’.
Falei ‘caiu, mas eu sobrevivi’. Simplesmente foi uma carga que saiu das minhas costas

gue eu me senti tdo leve que nem eu tava acreditando.” (Lorena)

Considerando-se uma vencedora, Lorena quase néo acredita quando se
vé livre do tratamento do cancer, em uma nova condi¢do, de sobrevivente.
Marina se refere ao término do tratamento como um renascimento, um

recomeco.

“Eu nasci de novo, uai, tem que comemorar, eu nasci de novo”. (Marina)

A cura significa a recompensa do sofrimento causado pela doenga. A
passagem de um estado de doenca a saude, da um novo sentido e reformula o
comportamento da pessoa, alterando a sua perspectiva de como percebe o
mundo e relaciona-se com ele.

Juliana fala da sua felicidade ao finalizar o tratamento do cancer, em ter
superado esta experiéncia e ser uma sobrevivente. E como se ela tivesse

ganhado na loteria.

“Entdo pra mim acho que assim ganhei na loteria... hoje eu sou muito feliz, eu tenho
certeza que se vier o cancer de novo eu enfrento com a mesma coragem... N&o sei se
isso é felicidade ou seu ndo é, mas eu conheco o lado da felicidade sim, agora mais

que nunca, entao pra mim superei.” (Juliana)

Embora as mulheres que passaram pelo cancer de mama possam

planejar o futuro, buscando uma vida proxima aquela anterior a doenca, ainda
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sim, vivem o paradoxo de serem sobreviventes. A sobrevivéncia em cancer
deve ser compreendida levando-se em consideracdo a divida que decorre da
ameaca de qualquer diagnéstico oncoldgico, a incerteza sobre a possibilidade
de estar efetivamente curado (CLAYTON; MICHEL; BELYEA, 2006; RONSON;
BODY, 2002; MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).

Estas mulheres estdo em processo de reconstrucdo de suas vidas e de
construcdo de significados em torno da doenca. Perspectivas sobre a
sobrevivéncia podem mudar ao longo do tempo, ao sentirem-se mais distantes
do tratamento, ou seja, se sentido curadas, ou perto de enfrentar uma possivel
recorréncia (KAISER, 2008).

Florentina discorre sobre esta incerteza e medo vividos no periodo pos-

tratamento.

“O primeiro ano a gente confia desconfiando, a gente fica com muito medo, precisei
tomar um pouco de antidepressivo e remedinho pra dormir que eu ndo conseguia...”

(Florentina)

Compreende-se que a concepcao de cura para as mulheres do estudo
esta relacionada ao retorno as atividades e possibilidades futuras, é a busca
por uma reconstrucdo da identidade, € ser uma sobrevivente do processo de
adoecimento e tratamento. O sentido de estar curada revela-se em suas novas
significacdes, ao retomar o controle de sua vida.

Nesse sentido, a cura, a sobrevivéncia, € um modo de re-significar que

foi sendo construido ao longo da trajetéria de ser uma sobrevivente de cancer.
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4.3 Andlise global das narrativas

Estudos realizados por Frank (1995; 2012) sugerem formas pelas quais
as histérias podem ser pensadas, refletidas, a fim de serem mais bem
compreendidas. Apresentaremos aqui uma analise das histérias/narrativas de
acordo com a tipologia de Frank (1995; 2012) envolvendo trés tipos centrais,
gue sdo as narrativas de restituicdo, as narrativas de busca e as narrativas de
caos. Segundo o autor, um tipo de narrativa € a histéria mais geral que pode
ser reconhecida, subjacente a trama e tensdes particulares.

Grande parte das narrativas apresentadas € considerada, de um modo
geral, de restituicdo. Este tipo se move sobre trés temas, comecando com
saude, seguido do adoecimento e buscando um retorno a saude. Em outras
palavras, € quando alguém fica doente, é tratado, o tratamento eventualmente
€ Um sucesso, e a pessoa se restabelece a, pelo menos, uma aproximacao
razoavel da vida que tinha antes da doenca.

Alguns detalhamentos aqui mencionados podem ser encontrados nas
sinteses das histérias das participantes (em Apéndices).

A histéria de Anali como ela nos contou traz elementos sobre o seu
adoecimento, o afastamento do trabalho, o tratamento, sua relacdo com o
marido e seu retorno a atividade como professora. Ela conseguiu retomar sua
vida, apés o adoecimento, de forma que podemos entéo considerar sua histéria
como uma narrativa de restituicdo, em que apds a experiéncia da doenca e do
tratamento, ela se restabelece a uma condicdo semelhante a anterior ao seu

diagndstico.
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A narrativa de Lorena também pode ser considerada de restituicao. Ela
conta sua histéria comecando pelo diagnéstico, fala sobre o tratamento
permeado por complicacdes (efeitos colaterais) e retoma sua vida enfrentando
0 processo de adoecimento.

A histéria de Florentina traz elementos como o alcoolismo do marido, o
adoecimento da mae, o seu proprio adoecimento, a perda do filho mais novo e
a perda de alguns familiares, primas, pai e avd. Apesar destas experiéncias tao
dolorosas, ela consegue encontrar forcas para supera-las e retoma sua vida.
Florentina pode ser vista como uma sobrevivente de vérias situagbes, nédo
apenas sobrevivente de céancer.

Silene, assim como Florentina, sobrevive a varias situacbes de perda
(perde o marido, a irma e também a cachorrinha que era sua companheira) que
aconteceram juntamente a experiéncia do adoecimento. Apesar de tudo, ela
retoma sua vida.

As narrativas de Hélia, Marina e Rosangela também se enquadram em
narrativas de restituicdo, em que todas vivenciaram o diagnostico, o tratamento
e deram continuidade as suas vidas, de modo semelhante ou préximo ao
anterior ao adoecimento.

Thomas-Maclean (2004) considera ser mais apropriado chamar de
narrativas de reconstrucao as narrativas de mulheres que vivenciaram o cancer
de mama e retomaram suas vidas apos a doenca. A autora faz esta afirmacéo
considerando as mudancas ocorridas na identidade da mulher que vivencia o
cancer de mama, incluindo mudancas fisicas decorrentes do tratamento,
sendo, portanto, muito dificil retomar a uma condi¢cdo semelhante a anterior a

doenca.
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Em contraposi¢@o as narrativas de restituicdo encontra-se a narrativa de
caos, e seu enredo refere-se a uma situagcdo em que a pessoa imagina que
nunca ira melhorar, ou seja, uma historia de problemas interminaveis. Estas
histérias, segundo Frank (2012), revelam vulnerabilidade, impoténcia, podendo
até mesmo ser consideradas “anti-narrativas”, por ndo apresentarem uma
sequéncia especifica de tempo e experiéncia, sendo dificeis de discernir,
também denominadas narrativas de destrocos. Em resumo, as narrativas de
caos retratam pessoas “sugadas pela correnteza da doenga”, enquanto a
narrativa de restituicdo retrata a doenca como transitéria.

Thomas-Maclean (2004) trabalhou com narrativas de mulheres
sobreviventes ao cancer de mama, e seus estudos corroboram com os estudos
de Frank (2012), no que diz respeito a presenca da narrativa de caos, dentro
de outras formas de narrativas de cancer de mama, proeminentemente em
determinadas situacfes. Assim podemos ver que a narrativa de caos se
manifesta dentro da narrativa de cada participante, sendo mais evidente no
momento do diagndéstico, e ao vivenciar aspectos traumaticos do tratamento.
Podemos ver no relato de Velma o modo como alguns aspectos do tratamento

foram vivenciados por ela de modo conturbado.

“.. Eu fazia radio, quimio, passava mal, as vezes eu saia tinha que ir pro hospital ficar
internada...ai eu fiqguei um ano assim, mal mesmo, passando mal foi um ano certinho.
Ai depois terminou a quimio, terminou a radio, s6 que eu engordei demais, engordei 16

quilos ndo volto mais, meu cabelo caiu, eu era magrinha, e era dificil sabe...” (Velma)

A participante mostra sucessivas dificuldades vividas relacionadas ao

tratamento e as consequéncias do mesmo. Para ela, ndo houve superacédo da
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experiéncia do adoecimento, nem o retomar de sua vida, até mesmo porque

ela estava vivenciando a possibilidade de recorréncia da doenca.

“E dificil pra falar sobre isso (chora), agora té fazendo exame e deu outro nédulo, agora
ta mais dificil pra mim, eu to com medo de ter voltado... Eu to fazendo exame tem trés
meses, tem uma pasta ja com o doutor, tem do meu ginecologista que ja entreguei que
€ esses ai e pediu de novo, hoje passei no mastologista...trés meses que eu to fazendo
esse tanto de exame, é todo dia, de segunda a sexta... porque se fosse um médico so
gue resolvesse tudo, ndo, cada um é um médico, ai € mais dificil... Quando vocé acha

que t4 terminando, comecar do zero de novo...é dificil.” (Velma)

7

A possibilidade de recorréncia também é apresentada contendo
elementos caoticos em narrativas de cancer de mama (THOMAS-MACLEAN,
2004). Desde o diagnostico, passando pelas dificuldades do tratamento, até a
possibilidade de recorréncia da doenca, a narrativa de Velma traz elementos
gue a levam a ser considerada, de um modo geral, como uma narrativa de
caos.

Cleusa passou por trés diagnosticos diferentes de cancer e refere, em
sua histoéria, algumas dificuldades encontradas ao longo dessa experiéncia.

Cleusa, assim como Velma, se vé frente a possivel recorréncia da doenca.

“.. A cirurgia foi muito traumatizante, € uma cirurgia de grande porte, eu tenho
problema com anestesia, tive que muitas vezes voltar correndo pro hospital porque eu
vomitava muito, desidratei... arrebentaram o0s pontos pelo esforco de vomitar,

arrebentaram os pontos e tive muito sangramento” (Cleusa)
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“O médico falou eu t6 com um cisto no figado, mas ele disse que é uma coisinha téo
pequena que ndo... o onco olhou a tomografia falou ‘olha é uma coisinha muito

pequena, a cada quatro meses vamos acompanhar’...” (Cleusa)

As narrativas de Cleusa e Velma s&o permeadas por momentos
cadticos, principalmente enfatizados pelos momentos diagndsticos,
procedimentos terapéuticos e possibilidade de recorréncia da doenca. Tais
relatos mostram que a histéria de sobrevivéncia, ou seja, a identificacdo com o
termo sobrevivente pode ndo fazer sentido para muitas pessoas que se
encontram diante da possibilidade de recorréncia da doenca (KAISER, 2008).

O impacto de uma possivel de recorréncia é percebido quando a historia
da pessoa encontra dificuldade de seguir sua histéria; a recorréncia significa
um retorno ao caos, tanto dentro de um formato narrativo, como na vida da
prépria mulher.

O terceiro tipo, as narrativas de busca, sdo tdo familiares em nossa
cultura como as de restituicdo. Nas narrativas de busca as histérias seguem o
formato da doenca como um desafio e como um impulso para mudanca, sendo,
portanto, consideradas uteis (FRANK, 1995; 2012). O cancer nas narrativas de
busca traz novos aspectos de si, fazendo com que a pessoa se torne melhor do
que antes (FRANK, 1995; THOMAS-MACLEAN, 2004).

As narrativas de Cristine e Juliana podem ser vistas como narrativas de
busca. As narrativas de busca sdo baseadas em uma implicita ou explicita
metafora de viagem, caminho ou percurso. S&o vistas, em termos de género,
cComo romances, em que um personagem encontra uma série de dificuldades e

ganha sabedoria para a superacao destas.
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Juliana busca, a partir de seu processo de adoecimento, compreender o
significado do cancer em sua vida. Ela reflete sobre varios eventos ocorridos
em sua vida como a morte do pai, a separagdo de sua mae, a demisséo do
emprego, e consegue, por meio da narracao de sua histéria, dar a conhecer ao
outro o0 processo vivido.

Cristine tenta compreender o significado da doenga por meio de uma
reflexdo de vida, permeada pela experiéncia do adoecimento. Ela repensa sua
relacdo com a mée e as dificuldades de relacionamento no trabalho. A narrativa
de busca entdo pode ser compreendida como um processo de apaziguamento
dos conflitos vividos nesses dois contextos.

Acreditamos que em ambas narrativas, de Juliana e Cristine, as
reflexbes de vida apresentadas por elas podem ter sido facilitadas por processo
psicoterapéutico que ambas referiram em suas narrativas.

Ao mesmo tempo em que narrativas de busca podem ser consideradas
terapéuticas, estas também sao limitadas (COUSER, 1997). O perigo inerente
a estas historias € que elas podem mostrar movimento progressivo atraves da
doenca e depreciar aqueles que ndo conseguem crescer com a experiéncia.

Ao tentarmos analisar a narrativa de Clarita segundo 0s tipos propostos
por Frank (2012), concluimos que esta ndo se enquadra em nenhum dos trés.
Embora as mudancas apresentadas por ela possam parecer positivas a quem
ouve ou |é a sua historia, ela prépria considera que mudou negativamente com
a experiéncia da doenca. E essa percepcéo que ela tem de si e de sua propria
identidade que deve ser considerada, podendo estar relacionada a aceitacdo
social do comportamento anterior e a ndo aceitacdo do comportamento atual.

Caso Clarita considerasse as mudancas ocorridas em sua identidade como
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positivas, ai sim sua narrativa poderia ser considerada de restituicao, visto que
passou pelo diagnostico, tratamento e deu continuidade a sua vida.

As narrativas de restituicdo, caos e busca, oferecem aos pesquisadores
um meio de explorar as ligacdes entre cultura, os individuos e suas
experiéncias de adoecimento, tais como o cancer de mama.

Couser (1997) argumenta que as narrativas de cancer de mama
publicadas constituem o seu préoprio e distinto subgénero de narrativas de
doencas, pela énfase na doenca como forga transformadora. Aqueles que
sobrevivem ao cancer de mama mostram que o significado da doenca vai muito
além da concluséo do tratamento.

Simonton (1994) apOs longos anos de trabalho com pacientes
oncoldgicos, afirma que o cancer deve ser entendido como uma mensagem de
alerta para que as pessoas parem de fazer coisas que as machuquem e as
angustiam e comecem a fazer coisas que Ihe déem prazer, coisas essas que
exprimam coeréncia com as suas vontades. Ele ressalta o “outro lado” da
doenca, aquele que o individuo desperta para possibilidades antes tidas como
inusitadas, de crescer interiormente, emocionalmente. Assim, na medida em
gue a vivéncia de um processo patologico interfere no dia-a-dia do individuo,
uma nova percepc¢ao de vida pode surgir. A maneira como cada um percebe a
vida é influenciada por valores condicionantes impostos pela sociedade
(SIMONTON; SIMONTON; CREIGHTON, 1987).

De acordo com Kaiser (2008) as mulheres com cancer de mama
enfrentam um conflito entre as definices culturais de sobrevivéncia e suas
préprias batalhas em curso com o cancer. Ela percebeu que as respostas com

relacdo a sobrevivéncia variavam mesmo entre uma amostra relativamente
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homogénea capturada em momentos semelhantes pos-tratamento. A autora
identifica que ha uma diversidade na forma em aceitar, rejeitar, ou mesmo
modificar significados culturais relacionados a sobrevivéncia.

No plano social, construcbes contemporaneas do céncer de mama
levam a simpatia e respeito pela doenca, podendo ainda facilitar a obtencéo de
financiamento para pesquisa e tratamento (KAISER, 2008). A narrativa de
sobrevivéncia vai ao encontro do modelo médico da doenca no qual ela é
diagnosticada, tratada e curada (FRANK, 1995). Entretanto esse tipo de
narrativa desconsidera os efeitos duradouros do cancer de mama e a
diversidade de respostas a doenca. No plano individual, as mulheres tém a
oportunidade de participar na cultura dominante através do consumo de
materiais simbolicos como fitas cor de rosa, pecas de vestuario, com poucas
oportunidades de agir de maneiras alternativas. Adotar uma nova construcao
de sobrevivéncia implica em reconhecer os efeitos duradouros do cancer de
mama e a diversidade de respostas a doenca, significa ainda reconhecer os
limites da medicina no controle do cancer. Compreendendo e aceitando 0s
limites da medicina, algumas pessoas seriam menos dependentes de exames
e intervencbes médicas, 0 que também acarretaria a diminuicdo do poder das
instituicbes. As mulheres que sobrevivem ao cancer de mama tém o direito de
tracar o préprio futuro, dentro das reais limitagcbes impostas pela doenca
(KAISER, 2008).

A medida que as mulheres se veem frente ao diagndstico, se confrontam
com alteracdes nas suas vidas que transformam definitivamente sua identidade
social de pessoa saudavel, para uma identidade de doente e incapacitada para

suas atividades e, em alguns casos, dependente de seu familiar cuidador.

101



Apresentacéo e discusséo dos resultados

Porém, esses ndo sao 0s Unicos tragos com que essas pessoas se confrontam,
no percurso de sua vida com o cancer. Elas se deparam com uma nova
identidade que vai se formando durante essa trajetéria: a identidade de
sobrevivente (MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).

Na construcdo de uma definicdo de sobrevivéncia, a cultura do cancer
de mama deixou muitas mulheres em busca de representacdes que
reconhecessem seus medos e a presenca continua do cancer em suas vidas

(KAISER, 2008).
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Consideracoes finais

Os olhares sobre o cancer de mama tém mudado dramaticamente nas
Gltimas décadas. Mulheres com cancer de mama hoje enfrentam menos
vergonha, tém acesso a mais informacdes sobre sua doenca e recebem apoio
de outras pessoas. Essa é uma mudangca extremamente positiva para
pacientes com cancer de mama. No entanto, considerando-se a sobrevivéncia,
a cultura relacionada ao cancer de mama tem deixado muitas mulheres em
busca de representacbes que reconhecam o0s seus medos, a presenca
continua do céancer em suas vidas e a forma de apresentar-se apos a

experiéncia do adoecimento.

Este estudo buscou, por meio de histérias de mulheres que
experienciaram o cancer de mama, captar os sentidos atribuidos por elas a
essa experiéncia e integra-los em significados socialmente construidos, por

meio da analise de narrativas.

As narrativas formuladas pelas participantes fornecem elementos para
gue elas se constituam reflexivamente (contando a sua histéria enquanto uma
pessoa que passou pelo tratamento do cancer e pode ser considerada uma
sobrevivente) e deem sentido as suas experiéncias. O pesquisador ao adotar
essa perspectiva convidou seu sujeito de pesquisa ao dialogo e a entrar no
processo reflexivo consciente. Dentro da organizagdo das narrativas — 0 ponto
a que se quer chegar; o encadeamento cronolégico dos eventos, o relato das
transformacBes as participantes produziram sentido para seu adoecimento e

para si mesmas.
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Durante o processo de adoecimento e tratamento, as mulheres foram
construindo significados a fim de se adaptarem a nova condi¢cdo e, com isso,
surge uma nova identidade, a de sobrevivente ao cancer. Com essa nova
identidade, marcada pela experiéncia do adoecimento, as mulheres tentam
retomar suas vidas e, planejam um futuro com esperanca, apesar de uma

sombra de incerteza quanto a estarem curadas.

A construcao das narrativas deu-se inicialmente pelo diagnostico, cheio
de tormentos, seguido pelo tratamento e por fim a aquisicdo de uma nova vida,
ou um estado aparente de estabilidade, que pode ou ndo assemelhar-se ao

gue era percebido anteriormente ao adoecimento.

Na maioria das narrativas observaram-se relatos de transformacao e
alcance de certa resolucao, remetendo a um estado de melhora em relacédo ao
gue apresentaram durante o tratamento. Muitas mulheres se perceberam com
uma nova identidade apdés a experiéncia do adoecimento, enquanto outras,
apesar de se encontrarem longe do tratamento ha um periodo minimo de cinco
anos, ndo se veem ainda como sobreviventes por estarem vivenciando a
possibilidade de recorréncia da doenca. Muitas lembrancas se mostraram
presentes nas narrativas destas mulheres, referentes aos procedimentos
terapéuticos vivenciados, as mudancas ocorridas em sua rotina, em sua

aparéncia e nas relacfes afetivas e sociais.

Com as histodrias relatadas pelas participantes, por meio de uma analise
narrativa, foi possivel compreender que os significados da experiéncia do
adoecimento e sobrevivéncia ao cancer de mama sao construidos ao longo de

todo o processo. Por meio das narrativas, pode-se perceber que estas
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mulheres elaboram os significados da experiéncia do adoecimento conforme
sua identidade individual. A despeito do numero limitado de mulheres
sobreviventes ao cancer de mama entrevistadas, os achados deste estudo
evidenciam que a percepcdo das mesmas sobre 0 processo de
adoecimento/sobrevivéncia mostra similaridades em algumas dimensbes e
diferencas em outras. E preciso considerar as diversidades vividas por cada
mulher que experiencia o cancer de mama assim como as diferentes formas de

significar a sobrevivéncia.

As narrativas produzidas pelas participantes do estudo se encaixam na
estrutura de historias, sendo o inicio das narrativas dado pela descoberta do
diagnostico, seguido pelo tratamento e a busca pelo retorno a condicado de

saude.

A analise das narrativas adotada no estudo permitiu um aprofundamento
nos aspectos relacionados a experiéncia do adoecimento, assim como as

implicacbes desta experiéncia apresentadas pelas participantes.

A compreensdo da experiéncia do cancer é sempre uma tarefa
desafiadora. Considerando o referencial teorico utilizado, verificou-se que a
maior parte das entrevistas pode ser caracterizada como de restituicio ou
reconstrucdo, em que as mulheres participantes encontram-se reconstruindo a

vida apés o cancer.

A oportunidade de elaborar a narrativa pode auxiliar a mulher a fazer
uma reorganizacao de sua vida e pode oferecer sinalizacdes aos profissionais

da ajuda que ela precisa receber.
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Algumas limitagbes precisam ser pensadas levando-se em consideragao
a figura do pesquisador. Tendo em vista que a pessoa conta sua experiéncia e
organiza a sua narrativa considerando quem a esta ouvindo, tentando guiar-se
pela impressdo que o outro tera a seu respeito, e geralmente projetando uma

imagem favoravel de si.

A populacédo feminina com cancer de mama € um grupo crescente e, a
medida que sua incidéncia, bem como o periodo de sobrevida aumentam, mais
profissionais necessitam conhecé-la para melhor atendé-la. Assim, os achados
deste estudo tém implicacdes importantes para o atendimento oferecido pelos

servicos de saude.

O fato destas mulheres passarem pela fatalidade de ter cancer e
submeterem-se ao tratamento possibilita compreender o quanto sentem o0s
limites existenciais, vivenciam a doenca e o0 tratamento em suas vidas,
inserindo-se num processo de incertezas que persiste para o resto da vida,

embora elaborem o sentido de retomar sua vida de novo.

Com este estudo pode-se chegar a uma compreensao do sentido da
experiéncia do cancer de mama na vida de algumas mulheres, podendo se
estender a outras mulheres que partilham dessa experiéncia, contribuindo para
o aperfeicoamento do trabalho de profissionais da area da saude que lidam

com esta populacéo.

Constatamos que os significados construidos evidenciam a necessidade
de ampliar o foco de atencdo dos profissionais de saude, incluindo as
referéncias socioculturais do contexto das pessoas que experienciam o

adoecer e sobreviver ao cancer, ultrapassando a dimenséo biologica do cuidar.
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Recomenda-se que outros estudos sejam realizados com vistas a
investigar outros aspectos aqui néo identificados e que possam facilitar a

compreensao a respeito das mulheres sobreviventes ao cancer de mama.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Lara de Faria Lanza, sou pesquisadora da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, da Universidade de S&o Paulo, e estou
desenvolvendo um estudo que visa compreender a histéria de pessoas que
passaram pelo tratamento do cancer.

Gostaria de convida-lo a participar deste estudo por meio de uma
conversa informal (entrevista), que acontecerd em dois momentos, podendo
ser no local de atendimento médico, em seu domicilio, ou outro de sua
preferéncia, caso aceite participar.

Este trabalho é importante, pois visa ajudar os profissionais de salude a
atenderem melhor as necessidades de pessoas que passaram pelo cancer,
assim como vocé. Dessa forma, sua colaboracao é muito valiosa.

Para participar deste estudo, vocé deve estar ciente que:

a) Vocé é livre para recusar participar ou retirar seu consentimento, em
qgualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo
ao seu cuidado;

b) Seu nome ou qualquer informacdo que dé indicios para identifica-lo
serao omitidos;

c) Caso surja alguma duvida sobre a pesquisa, vocé podera esclarecé-
la a qualquer momento com a pesquisadora;

d) Todas as informacfes serdo mantidas em sigilo, sendo que serdo
utilizadas somente para este estudo e apenas serdo publicadas e/ou
apresentadas com objetivo cientifico;

e) Caso aceite participar da pesquisa, VOcé sera entrevistado e esta
entrevista sera gravada pela pesquisadora, para posterior analise.

f) Havera ressarcimento das despesas decorrentes da participacao na
pesquisa;

g) Nao ha riscos significativos em participar deste estudo.

h) Apb6s a entrevista, vocé serd encaminhado adequadamente para
atendimento, caso seja necessario.

Eu, :
aceito participar deste estudo, sendo que minha participacdo €
voluntaria e estou livre para, em qualguer momento, desistir da
participacdo, sem qualquer prejuizo. Eu recebi uma copia deste
termo e a possibilidade de poder |é-lo.

Assinatura do participante:
Data:

Lara de Faria Lanza — Responsavel pela pesquisa

Caso tenha alguma duavida e queira mais esclarecimentos, pode ligar para
(16) 8106- 5000 e falar com Lara de Faria Lanza, responsavel pela pesquisa.
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APENDICE B - Entrevista na integra

Identificacéo

Clarita tem 59 anos (na data em que foi realizada a entrevista), trabalha como
encarregada de sessdo em uma usina de acuUcar no interior de MG, é
divorciada e mée de uma filha de 38 anos. Recebeu o diagndéstico de cancer de
mama em 2005, passou por cirurgia, radioterapia e hormonioterapia.

Entrevista  (duragdo: 38 min.)

E - Pesquisadora
C - Clarita (participante)

E- Eu gostaria que vocé me contasse a sua histéria enquanto uma pessoa que
passou pelo tratamento do cancer e hoje pode ser considerada uma
sobrevivente.

C- E, mas é dificil porque a gente muda muito, muda, mas muda mesmo, vocé
mesmo sente que mudou, eu sinto que eu mudei muito. Eu era uma pessoa
muito mais legal eu acho, depois que eu passei por esse problema do cancer,
assim, eu achei que isso ai ndo poderia acontecer comigo, porque eu nunca
desejei mal pra ninguém, eu nunca fiz mal pra ninguém, eu sempre fui uma
pessoa muito boa. Entdo, eu achei que podia acontecer com qualquer pessoa,
menos comigo, entdo eu ndo merecia isto que eu tava passando. Entdo meu
diagndstico 1a Minas foi assim “é trinta dias” e minha filha é advogada, minha
filha mora aqui, ela falou “ndo, vou levar minha mae em varios medicos, vou
tratar da minha mae, ndo é assim n&ao”. Queria tirar todo o meu peito, eu levei
tanto choque, tanto choque que eu fiquei sentindo mal, eu nunca senti tdo mal
igual quando o médico me passou que eu tava com cancer, ele falou na lata
assim. Eu fui, eu tinha igual uma pintinha assim muito pequenininha, ndo tinha
caroco no peito nado, eu fui fazer exame de rotina, que eu fui fazer, entdo por
causa da idade eu fazia mamografia, entdo eu fui fazer exame de rotina, sem
problema nenhum, que eu faco um check-up todo ano, ai achei igual essa

pintinha assim um nédulo. Ai eu fui numa Dra. M e ela falou “ndo, ndo é cancer
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nao precisa’ — deu um negocio de gordura, ndo deu cancer “ndo precisa tirar,
tira-se quando tem carogo, quando tem tumor”. Ai eu pus aquilo na cabeca,
falei “nossa esse negocio pode virar cancer, eu quero tirar, eu quero tirar, eu
quero tirar”. Ai eu fui no outro médico, dr. R. falei “eu pago pra tirar, eu quero
tirar, eu quero fazer biopsia”. Por que eu ia pelo convénio da Unimed e a
médica falou “nao, so6 tira quando apalpa, quando tem caroc¢o”. Ai fui no meu
médico particular e falei “eu ndo quero nem saber, eu quero tirar, eu vou pagar
particular, eu quero tirar e fazer bidpsia, porque eu nunca tive isso, por que vou
ter agora”. Ai ele pegou e falou assim “entéo, vai ter que agulhar, porque néo
sente assim, sabe, apalpando, entédo vai ter que agulhar”. Eu falei “faz o que o
Sr. quiser, mas eu quero que tire e faz uma bidpsia”. Ai eu fui no raio x, eles
agulharam, a agulha ficou no meu peito pra eu operar, € porque nao sentia,
entdo eu fiz o raio x e agulha ficou fincada assim na hora que eu tava fazendo
0 raio X, ai fincou a agulha, foi o médico que fincou a agulha no lugar que tava.
Ai quando ele tava me operando, operei sete horas da noite, ficou na maior
alegria “olha aqui, olha aqui” porque tinha nos dois peito, ele falou “de ca nao é
cancer ndo, mas de ca, olha, tem um rabinho, é céncer, é cancer”, falou desse
jeito pra mim. Ai tirou, falou assim, eu tava vendo tudo porque anestesiou s6
assim, e fui pra casa no mesmo dia, no mesmo dia eu fui pra casa porque ele
falou pra mim, eu internei particular, ele falou pra mim “ nio, vou te operar e
vocé ja pode ir pra casa, vou fazer um curativo, porque nao € nada grave nao,
so tirar porque vocé quer que tira pra fazer biopsia, € so6 isso”. Ai na hora que
ele operou ele falou “nesse de ca...”- o direito — “...eu conhego o cancer, tem
um rabinho, aqui é cancer, é cancer’, mas ai eu peguei e falei “ndo é nada”,
porque néo tinha caro¢o nem nada né, mas assim mesmo eu fiquei com aquilo
na cabeca. Ai depois de uma semana ele foi me dar o resultado, ai no dia que
eu fui pegar o resultado eu falei pra minha filha “6, vocé vem ca em Minas que
eu vou pegar o resultado”. E na hora que ele tava me operando, ele ficou na
maior alegria que falou que tinha descoberto o cancer, sabe, eu até chorei,
minha lagrima correu porque, uai, ficar alegre com uma coisa tdo ruim na
gente? Mas assim, ele, de certo ele falou “ah salvei uma vida que no inicio...”, a
cabeca dele é diferente da gente né. Ai, mas eu falei pra minha filha “eu nao
gostei, porque ele ficou numa alegria danada, entdo vocé vai comigo”. Ai eu fui

receber o resultado com a minha filha, ai ele falou pra minha filha “o negdcio é
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gue tem que tirar o peito inteiro dela, € um carcinoma in situ, o carcinoma in
situ ndo invade margem, mas ela n&o vai fazer nem radio, nem quimica, nem
nada, porque dela ta muito no inicio, mas nés vamos tirar o peito dela todinho e
vai ver se vai precisar esvaziar a axila”. Ai a minha filha falou assim “nao”, ai
ele falou “é, porque se nao tirar é trinta dias, o cancer se expande”. Ai minha
filha falou assim “ndo, eu vou levar a minha mae, eu moro em Ribeirdo, eu vou
levar minha mée 1a, e vou passar minha mée por varios médicos e vou tirar
opinido de varios médicos, ai depois que eu tirar opinido de varios médicos, ai
no caso eu volto a falar com vocé, se todos falarem que minha mae tem que
tirar toda a mama...”. Ai ele falou “porque ai ndés esvaziamos e colocamos um
silicone, um negécio por dentro que o peito fica igual, do mesmo jeito, ai ndo
mexe nem no bico nem nada”. E eu fiquei, eu nunca passei mal na minha vida
igual eu passei, eu senti um mal estar tdo grande, mas tdo grande que eu olhei
pra minha filha que tava assim e falei pra minha filha “eu to passando mal de
verdade, e é muito mal”. Ai ele chamou a enfermeira correndo, ai me deu um
copo dagua, mas eu nunca senti na minha vida igual eu senti naquela hora, eu
nao sei se a minha pressao subiu ou baixou, se juntou as duas, eu sei que as
minhas vista escureceu, eu senti um mal estar, mas um mal estar maior do
mundo assim, uma coisa que eu nunca tinha sentido na vida, uma pressao no
peito, uma coisa ruim, eu falei “agora eu morro, eu morro com esse negocio,
com esse mal estar”, me deram um copo dagua, minha filha “calma mae, calma
mae”. Ai a minha filha falou “n6s ndo vamos nem passar em casa, daqui nés
vamos direto pra Ribeirdo”. Ai a minha filha tinha posto o carro I4 em frente a
Santa Casa, que ele me atendeu no consultério da Santa Casa, ai minha filha
falou assim “daqui nés ja vamos pra casa, vamos pra Ribeirdo, vocé nao
esquenta nao, depois lIa eu dou um jeito”. Ai minha filha queria a lamina
comprovando que eu tinha cancer, ai minha filha falou assim “eu preciso da
lamina pra levar pra Ribeirdo Preto, porque a minha méae vai passar por varios
médicos 18", ai falaram pra minha filha “ah, ndo pode dar a lamina, porque a
ldmina nao pode sair do laboratério”. Ai minha filha pegou mostrou a
carteirinha da OAB, que ela é advogada, falou “se vocés ndo me entregarem
eu vou fazer um boletim de ocorréncia, eu vou procurar a justica pra ter ou a
gente vai pegar do mesmo jeito dentro da lei”. Ai chamaram o chefe do

laboratério que ja tava em casa, ja era de noite, ai mandou entregar pra minha
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filha, ai entregou numa caixinha de isopor, mas era pra devolver de novo pra la,
ai minha filha falou “eu devolvo”, assinou um termo de responsabilidade e
minha filha devolveu. Ai vinha pro laboratério aqui em Ribeirdo, viemos direto
pro laboratdrio, ficamos ai fazendo os exames tudo, chegamos aqui era quase
meia-noite, mesmo assim foi feito os exames tudo, ai minha filha ligou pro dr.V,
ai diz que o dr.V era muito bom pra tratar de cancer tudo. Ai eu fui no dr.V
pegou, olhou os exame tudo e falou “é um principio de cancer sim, tem que
tratar, agora eu vou operar sua mae de novo”. Eu falei “nossa, mas tem uma
semana que eu tomei anestesia”, porque naqueles exames, tinha que esperar
o resultado dos exames, falei “tem uma semana que eu tomei anestesia”. Ai o
dr.V falou “ndo tem problema, temos que garantir a margem de segurancga”. Ai
guando eu fui entrar na sala de cirurgia, aqui neste servico, ele falou pra minha
filha “vocé assina um termo de responsabilidade que s6 abrindo que a gente
vai saber como que ta o peito da sua mae, ai ou tira tudo e esvazia debaixo da
axila, s6 depois que abrir que eu vou saber direito o que ta acontecendo com a
sua mae”. Ai minha filha assinou chorando, ai eu também senti assim super
mal, mas eu falei “seja o que Deus quiser, eu ja to na pior mesmo né, tem que
enfrentar”. Ai falei pra minha filha “ndo esquenta n&o”. Ai minha filha arrumou o
guarto, ficou 4 no quarto me esperando com a sogra dela, com o0 meu genro, ai
eu operei e voltei. Quando eu voltei da cirurgia eu ndo sabia se tinha tirado
todo o peito, se nao tinha, tava cheio de curativo assim. Ai minha filha falou
assim “ai mae, o médico falou que né&o foi preciso tirar o peito nem mexer nas
axilas, foi pouquinho, tirou s6 o quadrante assim, a sra. vai ficar bem”. Ai eu
peguei falei pra minha filha “antes isso né”. Ai fiz o tratamento com o dr.V, ai foi
dando tudo certo, foi dando tudo certo, mas o0 que eu passei eu nao quero pra
ninguém. Porgque é uma doenca que € a mesma coisa que fala pra vocé assim
0 uma sentengca de morte, uma sentenca de morte com prazo curto, que se
fosse uma sentenca de morte com prazo longo ainda vocé ficava satisfeita,
mas o médico vira pra vocé e fala pra vocé assim, ele te da uma sentenca de
morte com um prazo bem curto que vocé nado t4 esperando aquilo, que vocé
nao quer aquilo pra vocé, vocé acha que vocé ndo precisa passar... E tem
mais, eu acho que os médicos tinham que pensar bem porque o cancer ndo da
sintomas, ele ndo da sintoma, ele vem silencioso, entdo pra pessoa que ta com

cancer ela td com a saude imensa, eu achava que eu tava vendendo saude né,
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ainda falava “gragas a Deus que eu tenho saude”, isso n&o saia da minha boca
toda hora, que eu ndo sentia nada, eu trabalhava, eu levava a minha vida
tranquila, eu fui fazer um exame de rotina. Entdo, vocé vai fazer um exame de
rotina, na tua cabeca vocé esta cheia de saude e 0 médico vem e solta aquela
bomba em cima de vocé, é a mesma coisa que falar “olha, vocé tem pouquinho
tempo de vida, vocé vai morrer logo, vocé ta com cancer”. Cancer ja € uma
sentenca de morte, entdo eu acho assim, € muito despreparo, eu se eu tivesse
no lugar deles eu trabalhava primeiro a pessoa, com a cabeca da pessoa,
falava pra pessoa “olha, vocé ndo t4 com a saude que vocé pensa que ta,
certo? Mas 0 seu caso € esse, 0 seu caso pode ter tratamento, pode nao dar,

pode morrer igual todo mundo vai morrer mesmo...”, mas ndo €& assim na
batata a coisa, entdo eu acho assim que todas as pessoas que tem cancer
assim sofre muito por o pessoal ndo saber lidar com isso, certo? Eu penso
assim, eu tenho um colega de servigco que tA com cancer aqui na perna, ele
falou a mesma coisa pra mim, que o médico falou pra ele assim “06, se for no
0SSO € muito ruim, se for no 0sso € um cancer raro, n0s temos que tirar a tua
perna e vai ser bem problematico, agora se for, n0s nao sabemos ainda, nés
estamos estudando, ndo sabemos ainda se € no masculo, se é na carne, se for
na carne é facil”. Mas eu acho assim que ele ndo devia falar no 0sso... € um
cancer “é um cancer, nés vamos tratar, nés vamos cuidar” certo? Mas ja falar
pro cara de cara assim, o cara tem uma saude de ferro, o cara nunca ficou
doente na vida, o cara ter assim aquela coisa no ouvido que vai ficar sem uma
perna, certo? Entdo, eu acho assim, eu ndo sei eu posso ta errada, porque as
vezes tem que fazer é assim mesmo, certo? As vezes € eu que to errada, mas
eu falo assim que tinha que ter um jeitinho melhor pra conversar...

E. Tem formas e formas pra falar né, € a vida da pessoa...

C. Porque ja tem outros médicos, igual um médico la em Minas que chama
dr.N. ele vai daqui de Ribeirdo para Minas, nossa tudo quanto € paciente quer
consultar com ele, s6 porque ele abracou uma velhinha que a familia tava toda
assustada que a mulher tava com um cancer muito adiantado que néo ia viver
mais, abracou a velhinha e falou pra velhinha assim “ninguém pega cancer,
cancer nao pega em ninguém” e falou pra velhinha assim “ nés vamos tratar de
VOCé e cancer nao pega, pode encostar a mao nela, pode pegar...”. E essa

velhinha até chorou de alegria que a familia tava afastando tudo dela, o cancer
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dela tava muito adiantado, ja tava cheirando ruim e tudo...Entdo é uma coisas
assim que agora todo mundo quer ir s6 nele, certo? Porque ele soube passar
um carinho especial, uma coisa, a mulher morreu, a mulher ndo sobreviveu,
mas so6 aquilo que ele fez pra ela eu acho que valeu a vida inteira, certo? Agora
todo mundo quer ir nele, todo mundo acha que ele € bom, porque ele é isso,
porque ele é aquilo, porgue ele ajuda, porque ele é assim ele... ele sente assim
gue a pessoa ja ta na pior mesmo, entdo ndo precisa piorar o resto... A pessoa
com cancer, eu acho que a pior doenga que existe € o cancer, eu acho que nao
existe doenca pior que o céancer, eu acho, porque o cancer é uma doenca
assim ele ndo da sintoma, ele vem traicoeiro, caladinho e depois quando a
gente recebe a noticia é a pior noticia do mundo, o tratamento € um tratamento
gue judia muito, os remédio é muito dificil, certo, vocé sente mal mesmo né,
entdo se falar que ndo sente é mentira... A quimica... eu fiz a radio, a radio
gueima, mais queima muito...

E. Vocé fez quantas sessdes?

C.28 radio, minha filha punha um cha de camomila na geladeira e pegava uma
fralda e punha, a fralda do cha gelado, punha assim em cima a fralda ia
fumacando, fumacando, quando vé a fralda tava sequinha de tdo quente que
tava o0 meu peito. O meu peito assim a pele dele saiu tudo assim, ficou na
carne viva e eu queria fazer a sessdo mais rapido, porque quando a paciente
nao ta agientando eles param com a sessao, pra depois voltar, porque é muito
sacrificante pra pessoa. Mas a minha filha tava trabalhando, eu falava pro meu
genro “me leva todo dia, me leva todo dia porque eu quero acabar”, ai eu vinha
o médico falava pra mim “vocé ta agientando C?” - o médico daqui foi muito
bom, falou pra mim “C se vocé n&do aglentar vocé pode falar, ndo tem
problema nenhum? A gente interrompe o tratamento depois continua, a gente
nao quer judiar de vocé, a gente vai tratando de vocé aos poucos”. Ai eu falava
“nao, eu to aguentando, eu to aglientando”, na carne viva, ai um dia ele olhou
falou assim pra mim “ndo, vocé nao ta aglentando ndo, nés vamos dar uma
semana de descanso, depois vocé volta a fazer, vocé ndo ta aguentando, vocé
ta querendo aguentar, mas vocé ndo t4 aguentando. Olha pra vocé ver a
situacdo do seu peito.” Ai eu peguei e falei pra ele “é dr. déi muito mesmo e
gueima muito mesmo, eu sinto queimar de dentro pra fora, parece que ta

pegando fogo de dentro pra fora”. Ele pegou e falou assim “entdo C é isso que
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eu te pergunto, que vocé tem que me falar, certo?”. Ai eu peguei e falei “pois é
dr., mas eu quero terminar logo”, ai ele falou assim “ndo, vocé vai terminar”. Ai
eu descansei uma semana s0 e continuei, continuei e foi indo até o fim. Mas eu
acho que o paciente... e também eu mudei muito, eu era uma pessoa muito
melhor, eu acho.

E. Como assim?

C. Assim antes eu pensava em todo mundo e ndo pensava em mim, primeiro
eu atendia todo mundo, que eu tenho uma méae, eu tenho uma filha, eu
pensava primeiro em todo mundo, em marido, em filho, em mae, pra depois eu
pensar em mim, certo? Eu era a Ultima pessoa a ser... Hoje ndo, depois que eu
tive esse cancer € eu primeiro depois que vem 0s outros, certo? Depois que eu
tive esse cancer assim eu penso assim, ah pode falar o que quiser, o que eu
acho que é bom pra mim € o que eu vou fazer, o que € bom pra mim € o que
eu vou fazer, eu ndo importo o que os outros falam, o que os outros pensam,
certo? Eu quero eu viver bem, certo? Os outros ndo me interessa... Entédo eu
acho que eu mudei muito assim, eu me sinto assim eu era bem melhor, assim
hoje eu me sinto bem pior...

C. E... eu acho assim, hoje em dia se a pessoa...assim eu ndo procuro agradar
ninguém, antigamente eu preocupava se eu tava falando alguma coisa pra te
ofender, que eu ndo podia te ofender, que eu ndo podia... certo? Que eu tinha
0s principios, hoje em dia eu ndo tenho principio nenhum, hoje em dia o meu
principio sou eu mesma, eu quero agradar eu mesma, eu quero viver eu
mesma. Porque eu me senti assim na hora da morte, assim sem merecer e
acontecendo o pior comigo, foi terrivel pra mim. Assim, entéo falar ndo adianta
nada a gente ser boazinha, ndo adianta nada a gente ser honesta, ndo adianta
nada a gente fazer tudo certo na vida, porque 0 pior acontece com a gente.
Entdo foi isso que ficou na minha cabeca, sabe? Entdo ndo adianta, a gente
tem que obedecer a Deus e amar ao proximo como a si mesmo, e tudo bem,
mas eu falei ndo adianta, o negécio é eu mudar meu sistema de vida, o
negocio eu quero agradar agora so eu, certo? Os outros ndo me interessa.
Larguei do meu marido de 70 anos, arrumei um rapazinho novinho, certo, todo
mundo pergunta se ele € meu filho, os outros falam “nossa, ele quer seu
dinheiro, ele quer...”, ndo me interessa, me interessa que eu to bem. Vocé ta

entendendo? Se fosse antigamente eu néo fazia isso, eu nédo aceitava, eu
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ouvia o que os outros falavam. Hoje eu ndo escuto, a minha mée ja acostumou,
a minha mae fala “nossa, mas como vocé ficou diferente”, minha filha “mae...”.
Eu falo “eu quero é viver’ porque sabe |a se amanha volta o cancer. Porque
muita gente volta e a pessoa morre, falei “ se voltar, se eu morrer, minha filha,
eu quero viver agora, os dias que eu tiver, satisfeita’”. Entdo eu vivo satisfeita,
eu saio, eu passeio, se eu to na casa da minha filha se eu to satisfeita eu fico,
se eu nao to, se tem qualquer coisa que me contraria eu ja 0, certo? Na casa
da minha mde é a mesma coisa, se eu to bem... na minha casa se ta ruim eu
saio também, dou minhas voltas. No servico a mesma coisa, no Servico eu sou
encarregada de sessdo, entao eu ficava com aquilo na cabeca, tudo, hoje nao,
eu dou uma volta na hora, se a pessoa ndao faz o que eu quero eu dou
suspensao, fica dois dias sem trabalhar, eu assino adverténcia, eu ndo to nem
ai. Entdo néo fico assim sofrendo com aquilo que a pessoa me faz, hoje em dia
eu néo sofro com nada, hoje em dia eu dou o troco na hora, ndo quero saber
mais se eu to agradando, se eu to desagradando, eu quero agradar a mim e a
Deus que eu respeito, mas o resto...o resto pode falar assim o que quiser “ah
essa roupa nao ta boa”, se eu achar que ta eu vou ficar com ela. Eu nao era
assim...

E. Vocé levava muito em consideracao a opinido das pessoas?

C. E...eu era muito... a minha méae fala pra mim “nossa, vocé era tio legal C,
vocé nem falava quando os outros te maltratavam, falavam alguma coisa pra
vocé, voce ficava calada, guardava so6 pra vocé e na maior educacdo do mundo
vocé transmitia aquela coisa ruim e coisa boa”. Se vocé falasse pra mim “vocé
nao pode falar isso”, eu falava pra vocé “nossa, me desculpa, eu néo vou falar
mais”. Hoje eu falo pra vocé “eu falei e repito e assino embaixo, certo? Se vocé
nao gostou é problema seu, porque eu falei e ta falado e repito”. Eu ndo era
assim, eu fiquei assim, as vezes eu até tento melhorar, mas ndo tem jeito... Eu
mudei muito, a doenca me mudou muito e ndo € sO6 eu ndao. Tem um
encarregado amigo meu que a mulher dele teve cancer, ela era uma maravilha,
ele falou a mesma coisa, que hoje ela é totalmente diferente.

E. E mesmo?

C. A outra também que tem cancer o marido falou a mesma coisa “nossa,

minha mulher, ndo tinha mulher pior no mundo, hoje em dia eu ja ndo falo
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assim, certo, que hoje em dia o que ela quer ela quer, o que ela ndo quer ela
nao quer’.

E. Mudam os valores, né, as pessoas comecam a prestar mais atencao em
coisas gque néo prestavam antes...

C. Nao é? Entdo isso ai mudou muito na minha vida, isso mudou...

E. E com a familia, com os amigos, vocé acha que mudou o seu jeito?

C. Mudou tudo, eu era muito mais meiga, mais atenciosa, mais carinhosa. Hoje
Se VOCé conversar muito eu nao quero ouvir, certo? Antigamente eu ouvia todo
mundo, eu ajudava todo mundo, eu pensava mais nos outros do que em mim,
certo? Hoje em dia eu ndo sou assim mais, hoje em dia ndo me interessa,
porque O pior eu ja passei e posso passar de novo, entdo ndo me interessa.
Antes se voceé tivesse um problema eu queria ajudar, hoje eu quero ver se eu
tenho condicdo de ajudar, se eu nao tiver, eu fico na minha. Eu acho que eu
piorei muito.

E. Mas esta vivendo melhor, ndo é?

C. Eu acho assim que hoje eu fago o que eu quero, antigamente eu fazia o que
0S outros queriam, pra mim que eu achei... Meu sogro morreu de cancer no
estbmago, meu sogro tinha matado um homem e tudo, eu falava pro meu
marido, pai da minha filha, “eu vejo que quem tem cancer é sé gente que foi
muito ruim pros outros, né, que foi muito ruim pros outros entdo tem essa
doenca e fica sofrendo, sofrendo pra morrer”, igual meu sogro que levou trés
anos pra morrer, queria morrer e ndo morria e sofrendo, sofrendo, e tomando
morfina e com dor e tudo, passou a nao falar, passou a nao alimentar, so
alimentava por sonda. Entdo eu falava pro meu marido “toda pessoa que é
muito ruim sofre muito pra morrer”. Depois quando aconteceu comigo eu falei
“quer saber de uma coisa, eu nunca fui ruim e ta acontecendo, agora eu tenho
gue mudar. Porque eu nunca desejei mal pra ninguém, nunca roubei, nunca
matei, nunca fiz nada errado e ta acontecendo comigo?” Entdo ja ndo é mais
COMo eu penso a vida, que a vida eu penso assim, se vocé planta o bem, vocé
tem que colher o bem, se planta o mal vocé tem que colher o mal. Eu s plantei
o0 bem e to colhendo o mal, ai eu ja mudo de vida, certo? Ai eu vou plantar do
jeito que eu colho, certo? Ai eu mudei a minha cabeca e ndo sou sO eu nao,
toda mulher que eu converso que teve cancer mudou muito. As vezes entendia

guando o marido tinha outra na rua, hoje ndo entende mais, hoje é assim sujou
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levou. Entdo é assim, descobre, essa mulher 1a, o marido muito bem de vida
tudo, ela sabia que o marido tinha amante tudo, continuava com o marido, hoje
ela fala pra ele “se eu descobrir vocé sai de casa”. Ela tem um filho médico,
uma filha dentista, ela fala pra mim “C se eu descobrir ele vai ter que sair de
casa’, ele... acabou com as farra dele na rua, certo? Mas foi depois do cancer e
ele fala pra mim “nossa, minha mulher mudou muito, vocé mudou também C?”.
Eu falo “uai, acho que foi a doenga que perturbou a cabeca nossa, mexeu...”
Mas eu acho que mudou muito a minha cabeca, muito mesmo. Eu tenho uma
filha s, minha filha era tudo que eu tinha na vida, mas tudo, eu vivia em funcéo
da minha filha, hoje eu falo pra ela “vocé tem que viver a sua vida, vocé ja
formou, vocé é uma advogada, vocé tem que viver a sua vida, eu tenho que
viver a minha, vocé tem seu marido, seu filhinho, vocé tem que viver bem”, “ah
mae, mora comigo”, “eu ndo, eu quero ter a minha casa, meu canto”.
Antigamente se falasse uma coisa dessa pra mim, nossa, eu ia correndo pra
casa dela, hoje eu ja penso diferente. Entdo eu acho assim, o cancer me judiou
muito, me mudou muito, me judiou muito e assim, eu sou bem diferente do que
eu era, e todas mulher que eu convivo que sofreu a mesma coisa que eu sofro,
€ a mesma coisa, mudaram muito e elas também acham que foi pra pior. Hoje
nem os filhos é como era, porque a gente idolatrava os filhos, Deus no céu e os
filhos na terra, hoje em dia a gente sabe que se a gente morrer os filhos vai
ficar ai. Entdo muda muito, mexe muito com a cabeca, eu acho que a coisa
mais certa que tem é quando a gente passa pelo psicologo que tenta orientar a
gente, fala com a gente, a gente ndo escuta nada porque a gente ja ta na pior
mesmo, mas aquilo ali jA € uma ajuda boa pra gente, € um meio... Que quando
eu vim, a primeira vez que eu passei na psicéloga, a psicologa falou pra mim “
a sra. é casada?”’, eu falei “sou”, “tem uma filha s6?”, eu falei “tenho”, “a sra.
vive bem com o marido?”, eu falei “nao”. Ai ja comecei assim “0 meu marido é
muito sem vergonha, ele ndo me respeita e ndo vive bem ndo, mas é o marido
gue eu casei, casei ha igreja, sai da casa da minha mae, tudo certinho. Eu néo
largo dele porque...casei com ele, a gente é familia, tudo certo...”. Ai ela

conversou, conversou comigo, dai falei “quer saber de uma coisa...”, ai ela
falou assim “ah, a sra. tem que ter qualidade de vida...ndo sei que tem...ndo sei
que tem”, ai eu fiquei pensando: a primeira qualidade de vida que eu tenho é

meter o pé na bunda dele (risos), porgue a minha qualidade de vida vai subir,
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porque as contrariedade que eu passo e a tristeza que eu passo eu nao vou
passar mais, certo? Eu posso me sentir soliddo, eu posso me sentir sozinha,
mas eu ndo vou ter as raivas que eu tenho de esperar chegar em casa e nao
chegar, de ver no carro outra mulher né. Ai falei “ah nao, isso ai ndo vou sentir
mais né”, ai aquilo ali foi mudando, foi mudando, eu fui fazendo e fui achando
bom, eu fui mudando e fui achando bom, ai aquilo foi virando aquela bola de
neve. Agora hoje eu penso, eu gqueria ser como eu era e nao consigo mais,
certo? Assim de vez em quando em penso nossa eu podia ser igual minha
mae, minha méae tem 85 e fala “nossa, agora ndo pode nem falar as coisas pra
vocé que vocé fala na hora, antes vocé aceitava tudo, agora nem pode falar as
coisas pra vocé que vocé nao aceita”. Ai eu falei pra minha mae “nossa, eu
tinha uma vontade de ser igual eu era...”.

E. Vocé acha que antes vocé era muito tolerante, e agora nada tolerante?

C. E... eu falei pra minha méae “eu tinha vontade de ser como eu era, mas eu
nao consigo, eu ndo consigo ser como eu era muito legal, mas muito legal
mesmo, hoje eu ndo sou mais, ndo é porque eu nao quero nao, € porque a
minha cabeca mudou mesmo. Tem hora que eu acho que o sofrimento fez eu
passar pra outra etapa da minha vida, assim uma coisa que eu achava que
nunca ia acontecer, que podia acontecer com todo mundo, menos comigo,
certo, porque eu ndo merecia aquilo la. A primeira coisa que eu fiquei falando,
falando sem parar, e eu chorava, chorava e falava assim “mas eu nao merego
isso, eu ndo merecgo isso”’, eu comecei assim. Ai minha filha falou “mae, vou
levar a sra. no psicélogo, mae vou tratar de vocé, da sua cabega”, eu chorava,
as lagrimas saiam sem querer assim, ai eu falava pra minha filha “mas eu nao
mereco isso, eu nunca desejei mal pra ninguém, nunca fiz mal pra ninguém,
como que uma coisa dessa foi acontecer comigo, né, tem que acontecer com
guem planta, eu nunca plantei maldade, nunca fiz nada né, eu so tinha que
colher coisa boa”. Ai chorava, e chorava, nossa Deus, foi muito dificil... Ai
aquilo foi ficando na minha cabeca, eu fui achando que ndo compensava, que a
vida que vivia ndo compensava, e hoje eu tento ser como eu era e ndo consigo
mais, ndo consigo, porque hoje eu sou o0 que eu sou. Os outros goste ou nao
goste, ache bom, ache ruim, eu sou 0 que eu sou, entdo assim também hoje
sou muito diferente do que eu era, as vezes eu tenho vontade de ser um

pouquinho do que eu era, assim, mas ndo consigo mais. Isso ai foi o cancer
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gue me fez isso e ndo € s6 eu ndo, as mulher tudo que eu converso que teve
cancer tudo é assim, mudou muito o jeito de ser. Tem mulher que era bem
tolerante, hoje ndo é mais, que era tolerante com os filhos, com o marido, com
tudo e hoje ndo é mais... acho que o sofrimento € muito grande...

E. Com certeza, muda muito a pessoa.

C. Ai a pessoa fica muito cheia de problema...

E. A pessoa V€ as coisas de outro jeito, passa por tudo isso...

C. E, hoje ndo me interessa o que 0s outros pensam, interessa o que eu penso.
Hoje n&do me interessa se a pessoa fala pra mim “nossa, mas vocé arrumou um
homem que da pra ser seu filho”. Eu fui comprar uma roupa pra ele a mulher
falou assim “nossa, o seu filho ficou bem”, ai eu falei pra ela “nao é meu filho, é
meu marido”, eu falo assim, coisa que eu ndo falava, se fosse antigamente eu
nao falava, ficava calada, eu ficava quieta e guardava sé pra mim, hoje eu falo
“quem que é meu filho? E meu marido, também n3o to tdo acabada assim ndo”
(risos), entéo eu falo na hora.

E. Hoje em dia é tdo natural relacionamento com diferencga de idade.

C. E eu nao era assim, hoje em dia se me agrada bem, se ndo agrada também
eu falo, ndo tem mesmo, tem hora que eu fico pensando “gente, como é que
uma pessoa pode mudar desse jeito como eu mudei” certo? Eu mesmo fico
pensando como eu fui mudar tanto, mas é assim, ndo consigo ser como eu era
antes, ndo sei se o sofrimento mexeu muito com a minha cabeca...

E. E agora nessa reta final, como esta se sentindo?

C. Eu me sinto bem gracas a Deus, sem problemas, sem problemas. Tenho
muito medo do cancer voltar, muito medo mesmo, peco a Deus que néo volte,
mas assim eu tenho medo porque o cancer € uma doencga muito ruim, entdao eu
morro de medo, mas hoje eu ja conformei que o cancer é hereditario, eu tive
uma tia que morreu de cancer, eu tive um tio que morreu, minha mae nao,
minha mée tem 85 anos e nunca teve nada. Mas eu assim, eu tenho medo, eu
tenho medo, mas eu confio em Deus, como menos carne, como mais verdura,
como mais fruta, e assim levo a minha vida mais... coisas assim... Mas a gente
tem medo. Hoje em passei pelo médico, pelo dr W, ele falou “vocé ta bem, ta
terminando seu tratamento, eu tenho uns colegas |4 na sua cidade que pode
tratar 14", eu falei pra ele “ndo eu trato aqui, eu continuo é aqui até terminar”.

Minha filha ficou assim, porque foi meu médico desde o inicio, mas ai ta
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pensando que eu vou falar “ndo, eu aceito o seu colega”, eu falei na cara dele
na hora “n&o, eu vou continuar aqui, eu vou terminar aqui e tudo bem”. Ele
ficou caladinho, ndo falou nada, mas a minha filha comecou a olhar assim pra
mim como quem diz “mae, manera”’, que manera o que, eu falei na hora “vou
continuar aqui sim até terminar, td bom?” “T&”. Ai passou mamografia, passou
outro exame la pra eu fazer, falei “eu vou fazer e mandar trazer pro sr.”, ele
falou “ndo, to te falando porque agora fez o Hospital do Cancer la na sua
cidade, entdo o pessoal da minha equipe que trabalha aqui comigo ta 1a, entdo
to te falando assim que se vocé precisar eu te dou o nome do dr.fulano, dr. sei
Ia, parece que N, eles te atendem que eu falo que vocé é paciente minha, eles
te atendem”. Eu falei “ndo, eu vou ficar aqui mesmo, vou terminar meu
tratamento aqui”, ai também ele nao falou mais nada nao.

E. Talvez ele achou que pra vocé fosse mais facil pra nao ficar viajando.

C. E, ele quis me ajudar, mas vocé ta entendendo? Eu mesmo sou assim, eu
poderia falar “ah t4 o sr. vai escrever um bilhetinho pra eles me atender ou eu
posso usar o nome do sr.la, falar que o sr.mandou eles me atender, né, como &
que eu faco?”, eu falei “ndo, ixi, eu vou contiuar aqui, tudo bem, vou terminar
meu tratamento aqui”. Minha filha ficou olhando assim como quem diz “manera
mae”.

E. Tem mais alguma coisa que vocé acha importante me contar dessa histoéria?
C. Ah, a minha histéria € essa mesma que eu te falei, € que a gente muda um
pouquinho pra pior, certo? Mas € a vida né... E a gente quer voltar do jeito que
era, ndo volta, entdo ndo adianta que ndo volta, as vezes a gente até tenta tem
hora assim ser mais tolerante, ser mais... certo? Mas ndo consegue, parece
gue é uma coisa assim que passou, passou uma etapa da sua vida, vocé
entrou em outra e na outra etapa que vocé entrou nao tem jeito de vocé voltar
atras, vocé tem que seguir em frente. Entdo € o que acontece comigo, e as
outras que teve o problema sempre fala isso também, que mudou muito a vida,
gue mexe muito com a cabeca da mulher né.

E. Eu tenho ouvido muitas histdrias assim mesmo.

C. N&o é? E porque sei la... Eu também acho igual assim uma familia que sofre
um acidente muito grande e muita gente da familia morre, a pessoa acho que

nunca mais vai viver igual, quando entra no carro ja preocupa, quando vé outro
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acidente ja fica desesperado, eu acho que € uma coisa assim que ja é da

prépria vida mesmo, s0 isso... 0 resto...
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APENDICE C - Sinteses das histérias

Histéria de Clarita

Clarita tem 59 anos, trabalha como encarregada de sessdo em uma usina de
acucar em uma cidade no interior de MG, é divorciada e mae de uma filha de
38 anos.

Clarita n&o tinha caro¢o no peito, tinha uma pintinha muito pequenininha, foi
fazer uma mamografia de rotina, achava que estava vendendo saude, e achou
um nodulo, mas a médica disse que ndo era cancer, que nao precisava retirar.
Clarita foi entdo em um médico particular e pediu para retirar o nédulo e fazer
bidpsia. Durante a cirurgia o médico ficou na maior alegria, falou que tinha
descoberto o cancer, Clarita chorou. O médico disse que seria preciso retirar o
peito inteiro, sendo o cancer se expandiria em trinta dias. Clarita sentiu um mal
estar maior do mundo naquela hora. A filha de Clarita exigiu a lamina que
comprovasse o diagnostico de cancer para levarem em outro laboratorio, onde
foram feitos todos os exames. Clarita e a filha procuraram outro médico e este
confirmou o diagndstico de cancer que ainda estava no principio. Foi feita
entdo uma nova cirurgia com retirada de apenas um quadrante da mama e
Clarita fez todo o tratamento.

Clarita acha que a pior doenca que existe € o cancer, porque nao da sintoma,
vem traicoeiro, caladinho e quando recebe é a pior noticia do mundo. O
tratamento judia muito, os remédios sdo muito dificeis, a radioterapia queima
muito. Durante as sessdes de radioterapia a filha de Clarita punha cha de
camomila gelado no local da radiacéo que ficou na carne viva, e mesmo assim
Clarita ndo queria interromper o tratamento, queria acabar logo e pedia para o
genro leva-la todos os dias. Sentia queimar de dentro para fora, parecia que
estava pegando fogo.

Clarita mudou muito ap6s o cancer, achava que o cancer podia acontecer com
gualquer pessoa menos com ela, pois hunca havia desejado mal a ninguém,
nunca havia feito mal a ninguém e sempre foi uma pessoa muito boa. O que
Clarita passou, ndo deseja a ninguém, o cancer € como uma sentenca de
morte com prazo curto. Antes de ter o cancer, Clarita pensava em todo mundo

e ndo pensava nela, aceitava o que os outros falavam, era muito mais meiga,
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mais atenciosa, ajudava todo mundo. Apds o cancer, Clarita quer viver bem e
satisfeita, pensa primeiro nela, depois nos outros, ndo se interessa pelo que o0s
outros pensam ou falam, ndo procura agradar ninguém. Nao adiantou Clarita
ser boazinha, ser honesta, que o pior aconteceu com ela, entdo o negocio foi
mudar de vida. Largou o marido de 70 anos e arrumou um rapazinho, faz o que
guer e ndo o qué os outros querem.

Clarita acha que mudou para pior, tinha vontade de ser como era, mas nao
consegue porque a cabeca mudou mesmo. Tem medo do cancer voltar, mas

confia em Deus e cuida mais da sua vida.

Histéria da Anali

Anahi tem 48 anos, € professora, € casada, tem um filho de 21 anos e mora
em Ribeirdo Preto.

Quando Anali ficou sabendo que estava com cancer foi um choque, no primeiro
momento nao aceitou, chorou muito. Estava desempregada, seu marido
ganhava pouco e estavam endividados. Anali procurou uma psicologa que a
ajudou muito, depois veio a aceitacdo e decidiu que faria tudo que fosse
preciso para se curar.

Anali pediu a Deus que ainda queria ver seu filho, seus netos e foi a luta.
Passou pela cirurgia, pela radioterapia e depois pela quimioterapia que foi
muito dificil, ficou ansiosa antes da primeira sessdao de quimioterapia, pois ndo
sabia como seria. Ficou nove meses em casa de repouso.

Com a doenca, Anali aprendeu a viver um dia apds o outro, percebeu que a
vida ndo é sé pensar em si propria. E uma pessoa que consegue superar suas
dificuldades. Anali ficou mais sensivel, consegue perceber quem realmente séo
seus amigos e as pessoas com que pode contar.

O relacionamento de Anali e o marido melhorou muito, eles ficaram mais
unidos, mais companheiros. O marido esteve presente o tempo todo a
ajudando a resolver tudo, dava banho, limpava a casa.

Na pericia médica, tentando retomar sua atividade como professora, Anali
levou um baque quando o médico disse para ela ndo aparecer durante dois
anos, gque nao teria o atestado, pois a doenca poderia voltar. Anali ficou uns

trés anos sem trabalhar e o qué ajudou foi o dinheirinho que conseguia com
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vendas. Em 2008 pegou um monte de aulas e hoje estd com 25 aulas por
semana em Ensino Fundamental e Médio. Tem horas que Anali pensa em
desistir das aulas, mas tem medo de se arrepender, assim como quando ela
trabalhava no banco e parou. Anali gosta de dar aulas, mas aprendeu a
reconhecer os seus limites, sabe que n&o consegue dar mais do que 25 aulas
por semana e quando estd doente nado vai trabalhar.

Histéria de Cristine

Cristine tem 52 anos, € enfermeira, € casada, mae de um filho de 25 anos e
uma filha de 23 anos.

Casou-se aos 24 anos, logo ap0s se formar e ainda é apaixonada pelo marido.
Trabalhou 10 anos na unidade de queimados do Hospital das Clinicas, depois
foi pra ortopedia do campus ser diretora de servico.

O céncer apareceu em 2002 de forma suave, ndo parecia que Cristine tinha
ficado doente, ndo sentiu o impacto, uma semana apos a cirurgia Cristine teve
alta e ja estava trabalhando. Quando o cancer voltou, em 2006, tudo mudou.
Fazer a quimioterapia foi muito sofrido, um mal estar inexplicavel. Teve a
guestdo da morte, do corpo, Cristine ficou sem mama e com uma cicatriz
grande, perdeu o cabelo e, com isso, vieram as mudancas. Cristine fala que ha
apenas dois caminhos, como em uma encruzilhada: sentar e chorar ou erguer
a cabeca, seguir em frente e tirar proveito do que tem de bom. N&o fosse pelo
cancer Cristine ndo seria salva, fazia muita coisa errada, ndo respeitava o
momento das pessoas, era nervosa, estressada, tensa, ndo se cuidava, nao se
alimentava, ndo se preocupava consigo, nao estava bem em lugar algum. Com
os filhos também era tensa, brava, se irritava por qualquer coisa. Sempre teve
problemas de relacionamento com a mae que sempre foi muito insegura,
medrosa e amargurada. Cristine ficou afastada do trabalho, teve tempo para
pensar e fez uma reflexdo de vida. Leu muitos livros, percebeu que tinha que
mudar por dentro, uma mudanca mental, espiritual. A religido foi um suporte
fundamental para Cristine e ela também teve apoio psicoldgico.

Houve uma transformacéo na vida de Cristine que atualmente é uma pessoa
muito religiosa, catdlica, apaixonada por Jesus, mais tolerante, tem mais

equilibrio, ndo entra mais em briga se ndo valer a pena. O medo de morrer, o

136



Apéndices

medo de olhar para traz e ndo ter sido como gostaria, assim como um milagre
de Deus deram a Cristine uma nova chance de mudar de vida. A relagdo com
os filhos, com a mde e com o marido melhorou. A filha ajudou muito, no
momento que Cristine teve o cancer, e isso as uniu. A relagdo com o marido
também foi fortalecida, ele ficou com medo de perdé-la, ficou mais carinhoso,
ficaram mais unidos.

Cristine apds o0 cancer se arruma mais, compra roupa, se veste bem, se cuida,
participa do REMA. Tem medo da recidiva, mas procura nao ficar sofrendo por
antecedéncia, nao fica pensando no que passou e no que vai acontecer pra

frente. O resultado final foi bom, Cristine cresceu demais com tudo isso.

Historia de Florentina

Florentina tem 58 anos, é secretaria em um colégio de freiras, € casada, mae
de dois filhos, um de 27 anos (falecido) e um de 33 anos.

Florentina descobriu que estava com cancer quando realizou exames,
aconselhada pelo médico de sua méae, que estava em tratamento de cancer.
No primeiro momento, apos confirmado o diagndstico, levou um susto muito
grande, pensou que ia morrer, mas depois foi se acalmando e entendendo.
Passou por trés cirurgias na mama, sendo a Ultima uma mastectomia radical.
No hospital, apos a ultima cirurgia, Florentina ficou muito feliz com as visitas,
quis se arrumar, estava com um curativo enorme, mas ndo sabia como estava
por baixo do curativo. Em casa, durante o banho, tirou o curativo e quase
desmaiou, gritou, precisou sair embrulhada chamando a vizinha que €
enfermeira. Florentina passou mal, ficou fraquinha, geladinha, amarelinha, sua
pressao caiu, estava tudo roxo no local do corte, cheio de pontos. Ainda com
poucos dias apds a cirurgia, Florentina pediu que o médico a liberasse para
participar da formatura de seu filho cacula em uma outra cidade.

No primeiro ano Florentina confiava desconfiando, ficou com muito medo,
precisou tomar antidepressivos e remédio para dormir. E uma pessoa muito
otimista, de muita fé, em momento algum se sentiu revoltada, gosta de estar

muito préxima de Deus, sente-se bem assim.
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Florentina gosta muito do colégio onde trabalha ha 21 anos e onde seus dois
filhos estudaram.Teve uma forca interior muito grande, procurou ler bastante
para conhecer sobre a doenga, ficou mais fortalecida e continua firme em sua
caminhada.

Em 2007 Florentina perdeu seu filho mais jovem que era professor, ator e
diretor de teatro. Foi horrivel, pior que o cancer, mas passou, ndo foi facil.
Precisou voltar a tomar os antidepressivos e remédios para dormir. O marido, a
mae, os filhos, as irmas, os sobrinhos, enfim, toda a familia ajudou muito. A
diretora do colégio também ajudou muito Florentina, levantando sua
autoestima, assim como as outras irmds e funcionarios, extensdo da sua
familia.

Florentina ficou mais sensivel, mais humana e mais voltada para o ser
humano, mais cuidadosa, com mais vontade de viver. Presta atencdo em
coisas pequenas que a fazem feliz. Quando ouve alguém dizer que esta com
cancer, fala para a pessoa levantar a cabeca e olhar para a sua histéria, um
exemplo de vida. Florentina cuidou de duas primas que tiveram cancer, assim
como seu avo e pai também tiveram.

Florentina € muito alegre, adora viver, ama as pessoas, ama trabalhar. Nunca
desistiu, ndo pensou que iria morrer pelo fato de suas primas terem morrido,
achou que ia dar tudo certo.

Pra quem esta passando pelo cancer, Florentina recomenda: se informar, ndo

ter medo, ser alegre, otimista, participar do REMA, néo se fazer de vitima.

Histéria de Juliana

Juliana tem 52 anos, é ex-bancéria, € casada, méde de uma filha de 22 anos e
um filho de 20 anos.

Juliana gostaria de descobrir por que teve o cancer, ndo acredita que seja
hereditério.

Quando Juliana tinha dez anos seu pai faleceu em um acidente. Eram nove
filhos, a mae e os filhos mais velhos ficaram trabalhando na fazenda enquanto
Juliana e os outros irmaos foram morar na cidade. Juliana sempre sentiu muito

a auséncia dos pais, ndo achava normal morar sem eles, tentou sobreviver
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nessa época, ninguém entendia porque ela chorava. Juliana tomava conta da
casa e de alguns irmaos, viveu assim dos dez aos 22 anos. Quanto estava
com 22 anos sua méae foi morar na cidade, mas Juliana ndo conseguia mais
morar com a mae, foi embora pra Sao Paulo.

Juliana foi morar com a sua prima, passou no concurso de um banco,
conheceu um amigo do seu primo e comecaram a namorar. O namorado era
de Ribeirdo Preto e apdés um tempo de namoro Juliana decidiu se mudar para
Ribeirdo, entdo ficaram noivos e depois se casaram. Juliana conseguiu a
transferéncia do banco, onde trabalhou por 22 anos. Ela e o marido sempre
faziam tudo que tinham vontade, sempre foram muito independentes. Juliana
optou por trabalhar meio periodo no banco, ap6s duas tentativas de subir de
cargo que Ihe puxaram o tapete. Decidiu que estaria mais presente na vida dos
filhos, jA que sentira muita falta da mae e do pai por nao ter podido morar com
eles. Juliana sabia que em algum momento seria mandada embora do banco,
mas a forma como isso aconteceu, a administrativa foi tdo curta e grossa, que
Juliana acha que isso pode ter Ihe causado o cancer, foi a pior coisa que
aconteceu em sua vida.

No Natal do ano seguinte Juliana percebeu uma secrecdo no seio. Ela tinha
feito seu curriculo, correu atras de tudo quanto é RH e 0 que pesava era a
idade, a experiéncia ndo valia nada. De fevereiro de 2004 até o final de 2005
Juliana ficou ruim, tinha perdido o emprego, perdido os amigos, queria
trabalhar, mas ndo conseguia superar o problema.

Juliana foi ao ginecologista que pediu que fizesse varios exames, 0 mundo
virou, desabou tudo. Juliana ndo imaginava como era o cancer e o tratamento,
foi encaminhada a um oncologista. Na primeira quimioterapia passou muito mal
e apos 20 dias seu cabelo comecou a cair, entdo pediu ao marido que a
levasse para raspar a cabeca. Nas sessdes seguintes Juliana ndo passou mal,
pois o médico havia lhe passado uma medicacéao.

A familia de Juliana cuidou dela durante o tratamento, no mesmo ano sua filha
passou no vestibular e foi morar em outra cidade. Apdés a segunda
guimioterapia e sentindo-se bem, Juliana decidiu fazer um teste vocacional,
mas a psicoéloga disse que ela precisava de um acompanhamento psicoldgico.
Fez por trés meses e parou, pois teve que fazer a mastectomia e também

repouso. Continuou o tratamento aos trancos e barrancos, tinha muita ferida
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nos bracos, na boca, a pele sempre muito seca. O marido ajudava nos banhos,
nos curativos, acompanhando nas 36 sessOes de radioterapia.

Durante quase dois anos Juliana recebeu seguro doencga do banco. Depois foi
convidada por um amigo para trabalhar com negécio de site, onde ficou nove
meses. Posteriormente uma colega a convidou para trabalhar com eventos,
ficou apenas 25 dias, substituindo uma funcionaria que estava em férias. Entéo
Juliana conheceu o REMA onde comecgou a fazer exercicio, terapia de grupo,
fez novos amigos.

O cancer, para Juliana, foi o resultado de coisas que foram juntando, e que
teve que explodir. Antes Juliana queria trabalhar, ter um monte de coisa, mas
sabe que sem a saude ndo vai valer nada. Hoje Juliana sabe o que quer, sabe
dar outros valores, sabe se cuidar melhor.

Juliana hoje é feliz, sabe que se vier o cancer de novo vai enfrentar com a

mesma coragem, porque sabe que o dia de cada um esta marcado.

Historia de Lorena

Lorena tem 66 anos, é contabilista, € solteira.

Quando tinha sete anos Lorena perdeu o pai que era seu idolo e aos 19 anos
perdeu a mae doente, cuidando da mesma até seu falecimento. Lorena
descobriu um caroco em sua mama em autoexame e foi confirmado
diagnostico de cancer apos passar por ultrassonografia e bidpsia. Lorena
estava preparada quando recebeu o diagnostico de cancer, pois ja havia tido
casos na familia. Foi encaminhada ao oncologista, passou por cirurgia e na
recuperacdo pegou o rota virus, precisando ser reinternada por varios dias.
Passou muito mal. Apds a retirada dos drenos, Lorena ficou com o brago muito
inchado e com muita dor, precisando fazer 100 sessfes de fisioterapia para
gue o braco voltasse ao normal. Lorena faz os exercicios indicados pela
fisioterapeuta diariamente. Passou por 12 sessdes de quimioterapia e no meio
do tratamento quase desistiu, estava com a boca cheia de Ulceras, conseguia
se alimentar apenas de sopas e sucos, mas decidiu continuar, se parasse
perderia todo o tratamento que ja havia feito até 0 momento. Quando faltavam

duas sessOes de quimioterapia Lorena entrou em uma igreja e pediu a Deus
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gue a ajudasse a terminar as sessdes. Depois da quimioterapia Lorena passou
pela radioterapia. Quando teve alta, Lorena caminhou pelo centro da cidade e
se perguntava se era ela mesma que estaria ali viva depois de passar por
cirurgia, quimioterapia e radioterapia. A emocéo foi tdo forte que Lorena ficou
na sombra de duvida, foi para casa e falou pra irmad que o mundo tinha caido,
mas que ela tinha sobrevivido. Entdo foi até o quintal, abriu a mangueira,
colocou todos o0s sapatos que estavam em uso no chao deixando a &gua
escorrer lavando-os.

Durante todo o tratamento Lorena recebeu uma forgca muito grande da sua
irmd, que é seu anjo da guarda e estdo juntas ha 62 anos. Quando ficou
sabendo de seu diagnéstico, Lorena contou apenas para esta irma e para o
irmao. Lorena sofreu, mas nao se sente infeliz por ter tido um cancer, considera
a doenca como um dragdo que é preciso enfrentar e faz assim com todas as
coisas de sua vida. Acredita que o mérito € de todos, dela, da irma, do irmao,
do médico, da fisioterapeuta e é preciso estar preparada e ter forca de vontade
para se curar, ndo deixar a doenca atingir o emocional. O cancer € para Lorena
uma licdo de vida, ela € uma vencedora, agora mais fortalecida com o final de

tratamento e como quem esta para ganhar um troféu.

Histéria de Marina

Marina tem 54 anos, € secretéria, € casada, mée de dois filhos, um de 23 anos
e um de 21 anos.

Marina estava voltando de férias da praia e percebeu uma alteracdo em seu
mamilo. Foi procurar um amigo ginecologista que a encaminhou a um
mastologista, que por sua vez encaminhou-a a um oncologista. Ai 0 mundo de
Marina caiu. Os filhos dela tinham na época 17 e 16 anos e o0 marido
trabalhava em Sdo Paulo. Marina passou por biépsia e antes de ter o resultado
do exame ja havia pesquisado e descoberto sobre o seu tipo de cancer.
Quando o médico Ihe falou sobre o resultado, 0 mesmo ficou espantado ao ver
gue Marina ja tinha conhecimento do diagnéstico. O médico falou que ela
precisava fazer uma cirurgia € no momento ela disse que tudo bem, mas

guando saiu do consultério foi que a ficha caiu e Marina desaguou.
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Marina contou ao marido e aos filhos que estava com céancer, entdo todos
comecaram a chorar, mas ela sabia que precisava criar forgas. Passou por
outro médico e outra bidpsia, que confirmaram o diagndstico, entédo decidiu que
faria a cirurgia, mas s6 depois de dois casamentos em que seria madrinha.
Marina ndo se deixou abater, fez a cirurgia e no dia seguinte ja estava em
casa. Fez o tratamento certinho, a primeira quimioterapia aconteceu na época
em que seu filho mais velho estava se formando no colegial, ela foi ao
cabeleireiro e seu cabelo comecgou a cair, teve que raspar a cabeca. Marina
usava lencos e fitas de vérias cores. Em todas as quimioterapias passava mal
durante uns quatro dias, na época sua mae foi morar com ela. Quando
terminou as sessdes de quimioterapia Marina levou bolo e refrigerante para
comemorar no hospital, havia nascido de novo. Depois foram as 38 sessdes de
radioterapia e Marina foi abengoada, pois ndo teve queimaduras.

Marina teve um tio, uma tia e avd paternos que morreram com cancer, mas nao
sabe se tem algo a ver, ndo sabe se € genético. O médico acha que com ela foi
nervoso e stress e atualmente Marina também passa por isso no trabalho. O
marido disse para ela sair do trabalho, ja que tem dois filhos e um marido que
trabalham.

O que incomoda muito Marina € o fato de ter engordado durante o tratamento,
mas por enquanto nao consegue fazer dieta, sente muita fome com a
medicacdo. Na familia Marina é tratada como se fosse uma pessoa especial, o
carinho e o cuidado aumentaram.

Apés o cancer Marina aproveita a vida de uma maneira saudavel e regrada,

passeia, curte mais os filhos, vé a vida de outra forma.

Histéria de Rosangela

Rosangela tem 55 anos, € administradora e artesa, € casada, mae de um filho
de 24 anos e uma filha de 19 anos.

Rosangela resolveu antecipar sua consulta e exames de rotina no
ginecologista, estava cismada. O médico pediu exame de ultrassonografia e
depois a encaminhou ao oncologista que aconselhou fazer uma biopsia. Apés a

biépsia Rosangela recebeu o diagndstico de cancer de mama, levou um baque.
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O marido nédo estava quando ela chegou em casa, tinha ido buscar a filha na
escola, quando voltaram ela contou sobre o cancer. Rosangela passou por
cirurgia, quimioterapia e radioterapia. A cirurgia foi tranquila, com a retirada de
apenas um quadrante da mama, seguida de cirurgia plastica de reconstrucao
da mama. Rosangela tem muita fé em Deus, recebeu muito apoio da familia e
dos amigos. Durante o tratamento Rosangela levava uma vida normal, sua
casa estava sempre cheia de amigos, saia de peruca, lencinho, tinha muita
disposicdo. Ouviu muitas histérias e encontrou gente forte, lutando, muitos
casos diferentes do seu.

O marido de Rosangela teve cancer de préstata, entdo a familia ja estava
calejada quando aconteceu com ela, ja tinham passado por uma histéria de
cancer e foram tocando com muito amor, com muita felicidade.

Rosangela perdeu uma amiga com céncer, ficou muito abalada, era uma amiga
bastante préxima e também sua vizinha.

Depois do cancer Rosangela da mais valor a vida, ndo faz mais questéo de
coisas banais, coisas que antes tinham valor perderam a importancia. Sente-se

bem, faz ginastica, gosta de musica.

Histéria de Silene

Silene tem 71 anos, é vilva e aposentada.

Silene descobriu que estava com cancer a partir de dores que sentia nas
costelas, foi ao ortopedista que pediu que fizesse uma mamografia e um raio x
do térax. Silene também pediu ao sobrinho que é médico que a examinasse,
encontrando um nodulo no seio e encaminhando-a a um oncologista. Silene fez
0s exames e vendo os resultados achou que os médicos estavam enganados,
gue nao havia nada de errado e comecou a dar gracas a Deus, estava muito
nervosa. Levou os exames para 0 oncologista que pediu uma puncéo para
avaliar melhor, ja que dava para se notar o n6dulo. No exame a patologista ndo
conseguiu puncionar o ndédulo, entdo o oncologista decidiu colher material para
fazer uma bidpsia e o resultado foi positivo, era um cancer e era preciso fazer
cirurgia. Silene passou pela cirurgia com esvaziamento de axila, depois pela

pior fase, a quimioterapia, foi uma barra, ficou sem nenhum fio de cabelo, caiu
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tudo, sobrancelha, cilios. Silene que ia ao cabeleireiro toda semana, na época
da quimioterapia, pediu que cortasse seu cabelo bem no toquinho, depois
passou a maquina zero, foram seis meses, entdo nasceu tudo de novo. Depois
da quimioterapia veio a radioterapia, ndo sentiu mal estar como na
quimioterapia, mas teve queimaduras internas. O oncologista, na Ultima
consulta, disse a Silene que procurasse um geriatra para acompanha-la, mas
ela ndo gostou do jeito do médico, achou muito seco, fez os exames pedidos,
confirmou osteopenia, mas nao quis voltar, vai procurar outro geriatra.

Silene esta levando uma vida muito chata, vive sozinha, perdeu seu marido ha
dois anos, viveram 11 anos juntos. O marido foi seu primeiro namorado, ela
tinha 17 anos e ele 23 quando se conheceram. Ficaram muito tempo
separados e se casaram apos ele ter tido um derrame cerebral. Silene, h4 um
ano, perdeu também a irma que vivia com ela e em seguida sua cachorrinha
morreu. Ela tem um irméo que ndo pode ajuda-la, pois é deficiente. Silene ficou
muito baqueada com tantas perdas.

Atualmente Silene tem outra cachorrinha que é sua companheirinha, mas nao
pode contar com ninguém, é sozinha . Faz apenas aquilo que tem vontade e o
gue seu organismo suporta, vai ao centro, |é, faz uns bordados, conversa com

as vizinhas, participa de alguma festinha.

Historia de Hélia

Hélia tem 58 anos, é casada e tem um filho de 20 anos.

Hélia fazia exame de mamografia anualmente e sempre dava calcificacao
isolada. O médico falava pra ela ndo se preocupar, que apenas seria
preocupante se desse calcificagdo agrupada. Em dezembro de 2004, quando
fez o exame, pegou o resultado e viu que a calcificacdo estava agrupada.
Entrou na internet e pesquisou 0 que estava escrito no resultado da
mamografia e a probabilidade de ser um cancer era de 90%.

Quando Hélia chegou ao médico, disse que ndo precisava esconder nada e
gue sabia que a chance de ser um cancer era grande. Entédo foi encaminhada
ao oncologista, fez biopsia e quando saiu o resultado perdeu o chao, foi uma

sentenca de morte. Ficou desesperada, tentou ndo demonstrar a familia, nem
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no trabalho. Hélia fez a cirurgia e tentou fazer passo a passo tudo o que tinha
que fazer, pensava e lutava pelo seu filho que na época tinha 14 anos, queria
vé-lo crescer, se formar, entrar na faculdade.

Nas sessdes de radioterapia Hélia tentava o tempo todo demonstrar que estava
bem, fazia todo mundo dar risada, contava piada, o ambiente ja era muito
pesado e via pessoas em situacdes piores do que a sua.

Depois Hélia passou pela quimioterapia, mas gracas a Deus néo lhe caiu todo
0 cabelo, néo precisou ficar careca. Permitia-se comer, pra poder estar bem,
pra poder se tratar e assim ndo tinha tanto mal estar, tinha que fazer o servico
de casa, cozinhar.

Hélia pegou trauma da palavra cancer, durante trés anos nao queria que
ninguém comentasse a respeito da doenca perto dela, ndo gostava de ouvir de
jeito nenhum, nunca disse pra ninguém o que ela tinha, s6 quem sabia era a
familia. Muitas noites ela deitava escondido, comecava a pensar e chorava.
Atualmente Hélia tem medo, vive em estado de alerta, qualquer coisinha que
sente ja pensa na doenga. O céancer foi uma barreira que Hélia encontrou e

teve que ultrapassar.

Histéria de Cleusa

Cleusa tem 65 anos, é casada, made de uma filha de 35 anos. Tem dois netos,
uma menina de 14 anos e um menino de 06 anos. Cleusa trabalhou na roca
ainda muito jovem, depois morou num convento de freiras por quatro anos.
Mudou-se para Sdo Paulo em busca de melhores oportunidades, onde
trabalhou numa fabrica de tecidos por dois anos e meio, depois trabalhou no
Bradesco, sendo transferida para Ribeirdo Preto. Trabalhou no Bradesco até
sua filha nascer, depois trabalhou somente em casa.

A sogra de Cleusa teve céancer e Cleusa a acompanhou durante todo o
tratamento, vendo-a passar muito mal durante a quimioterapia. Tal fato fez com
gue Cleusa tivesse muito medo da quimioterapia. Cleusa descobriu seu
primeiro cancer, na bexiga, em 1994, quando o marido estava passando uma
temporada no Japdo. Foi um choque, mas sempre teve muita fé e sentiu que

seria capaz de enfrentar o cancer. O marido na época voltou do Japao para
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acompanhéa-la no tratamento. Depois em 2006, Cleusa descobriu que estava
com cancer de mama, mas desta vez, parece que nao sentiu nada, apesar do
medo da quimioterapia, ndo se assustou, ficou tranquila, passando por cirurgia,
radioterapia e hormonioterapia. Em janeiro de 2011, Cleusa quase sucumbiu
ao descobrir que estava com cancer no intestino, pois ja tinha visto e ouvido
histérias de muitas pessoas que ndo sobreviveram a este tipo de cancer. Foi
fazer um ultrassom transvaginal e a médica identificou alterac@o no intestino.
Seu genro e sua filha entraram em panico, procuraram um médico conhecido e
gueriam que Cleusa fizesse o pet scam para talvez evitar a cirurgia, mas o
oncologista disse que no seu caso era preciso operar. A cirurgia do intestino foi
de grande porte, Cleusa passou muito mal, tinha que voltar sempre ao hospital,
teve o0s pontos arrebentados o que causou grande sangramento. Ficou
desidratada e com gastrite por ficar muito tempo sem se alimentar, por causa
dos exames.

Cleusa estd tomando Anastrozol, estava tomando Tamoxifeno, mas teve
catarata nos dois olhos e precisou operar, devido ao uso da medicacao, entéo
esta foi mudada. Fara acompanhamento a cada quatro meses, pois esta com
um pequeno cisto no figado.

Cleusa sempre teve muita fé e pensa da mesma forma apos ter passado por
trés diferentes diagnosticos de cancer, quando quer algo vai atras e tenta
seguir de cabeca erguida. Procura sempre ler, ver entrevistas meédicas na
televisao.

Cleusa sente dificuldade em se relacionar com as pessoas, mas ainda nao
procurou ajuda para mudar esta situacdo. Gosta muito de ficar sozinha e

muitas vezes faz coisas com o intuito apenas de agradar aos outros.

Histéria de Velma

Velma tem 51 anos, é casada, veio da regido centro-oeste para Ribeirdo Preto
para fazer tratamento de cancer de mama.

Quando Velma descobriu que estava com cancer foi muito dificil, acreditava
gue tinha pouco tempo de vida e tentou suicidio. Na cirurgia Velma sofreu uma

parada cardiorrespiratéria, precisando ficar na UTI. Um més apds a cirurgia,
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comecaram as sessdes de quimioterapia, na segunda sessao Velma chegou a
desistir, achou que mesmo fazendo o tratamento morreria dali pouco tempo.
Velma retomou as sessdes de quimioterapia e passava muito mal, inchou,
engordou, perdeu todo cabelo. Depois com a radioterapia Velma teve
gueimaduras na pele, usava chid de camomila, mas mesmo assim precisou
desistir de algumas sessoes.

Durante o tratamento Velma ficou sabendo de muitas pessoas que também
estavam se tratando e foram a 6bito. Ficou muito mal na época, ndo saia de
casa sozinha, tinha medo de tudo, entrava em péanico por qualquer coisa.
Velma contou com o apoio da familia, sua mae e sua irma vieram para Ribeirdo
Preto para acompanhé-la, e também recebeu acompanhamento psicoldgico.
Ha trés meses Velma vem fazendo exames, pois foi constatado um novo
nodulo ainda nao diagnosticado. Velma esta muito triste e com medo de passar
por tudo de novo, acha que ndo aguentaria.

A vida de Velma mudou muito apdés ter passado pelo tratamento do cancer,
algumas coisas mudaram para melhor, antes ndo gostava de ir em hospital, em
lar, em creche, agora gosta e participa. Sua forma de se relacionar com as
pessoas melhorou, pensava que o cancer poderia acontecer com todo mundo
menos com ela e hoje vé que acontece com todo mundo. Velma procura viver
sem esperar muito, vive o hoje.

Velma esta triste pela possibilidade de passar novamente pelo tratamento do
cancer e por estar longe da familia neste momento.

Ela ainda ter4 que tomar a medicacdo (hormonioterapia) por mais um ano,
sentindo muito calor em alguns momentos e em outros, muito frio, sente-se
nervosa.

Esta aguardando finalizar os exames para poder decidir o que fazer.
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ANEXO A — Aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP

Of CEP-EERP/USP - 082/2011
Ribeirao Preto, 07 de abril de 2011,
Prezada Senhora,
Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado,
foi analisado e considerado APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica

em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo
Paulo, em 07 de abril de 2011.

Protocolo: n® 128572011
Projeto. O SOBRAVIVENTE DE CANCER - CONTANDO SUA
HISTORIA.

Pesquisador: Ana Marna Pimenta de Carvalho
Lara de Faria Lanza

Em atendimento & Resolugao 196/96, devera ser encaminhado
ao CEP o relatdrio final da pesquisa e a publicagao de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua

Interrupgao,
Atenciosaments,
'\0’4;‘ o la '/0 L gf}%‘;‘o
Prof*. Dr*. Lucila Castanheira Nascimento
Coordenadora do CEP-EERP/USP
lima. Sra.

Prof*. Dr*. Ana Maria Pimenta de Carvalho
Departamento de Enfermagem Psiquidtrica e Ciéncias Humanas
Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto-USP
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