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RESUMO

Ambrésio, D. C. M. (2009)Mulheres com cancer de mama: A vivéncia do apoaiabte
familiar durante o tratamentoDissertagdo de Mestrado, Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Universidad8ab Paulo, Ribeirdo Preto.

Um exame da literatura nacional e internacionafl&wia uma quantidade consideravel de
publicacdes cientificas dedicadas as repercussiesiqgicas do cancer de mama e de seu
tratamento. No entanto, a abordagem das questaesreadas ao apoio social e familiar, na
perspectiva da mulher acometida, é ainda pouccsiigesla. Para fundamentar as agbes de
saude e de cuidado integralizado em saude, tornaegssaria a realizacado de estudos que
busquem compreender de que modo 0 apoio sociahigdiapode contribuir para minimizar
as repercussodes do diagnostico e do tratamenteaidasia mamaria para a paciente. Estudos
tém enfocado a perspectiva do familiar, mas sdasess 0s trabalhos que se propdem a
investigar a visao da prépria mulher em tratameNésse sentido, o presente estudo tem por
objetivo compreender como a mulher que se encentrprocesso de reabilitacdo do cancer
de mama vivencia o cuidado que lhe € oferecidospeldes sociais de apoio, particularmente
em relacdo ao apoio social e familiar percebidaotidi@aram do estudo sete colaboradoras
com idades entre 39 e 73 anos de idade, submetidassstectomia no periodo de julho de
2004 a junho de 2008, assistidas por um nucleeallitacdo de mulheres mastectomizadas
da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto. Paaaglc 0 objetivo proposto, utilizou-se a
Fenomenologia enquanto referencial tedrico-metaiodd de pesquisa qualitativa. Dentro
desse enfoque, a coleta de dados foi constituiddyas etapas: na primeira, foram realizadas
entrevistas individuais e audiogravadas, medianteomsentimento das colaboradoras. A
primeira etapa da coleta foi desenvolvida a pdgiuma questdo norteadoEal gostaria que
VOCé me contasse como tem vivenciado o apoio &ngésde que soube que estava com
cancer de mama e o que isso significa para videésegunda etapa da coleta de dados, foram
elaborados, conjuntamente com as participanteenoggama e o ecomapa, considerando-se
dois momentos distintos: antes e apds o diagnddtiacincer de mama; também foi aplicado
o Critério de Classificagdo Econdmica Brasil 2068. material proveniente desses
instrumentos permitiu a caracterizacéo das paaintgs do estudo e de suas redes familiares,
além da identificacdo do apoio recebido. As emdgtas foram transcritas na integra e
analisadas juntamente com os demais dados, seguedierencial metodoldgico adotado, por
meio da descri¢do, reducao e interpretacdo fendidginas. Os resultados mostraram que a
rede de apoio social e familiar da paciente foisaeravelmente ampliada e diversificada
apos o diagnostico do cancer de mama, o que n&ssa@mente significou para a mulher
em tratamento um aumento de recursos, uma vezequesempre ela estava apta a dar conta
de atribuir significados positivos aos cuidados ceeebe para seu bem-estar psicossocial.
Espera-se que o conhecimento resultante desteoeginsba auxiliar os profissionais a
capacitar o processo de significacdo de mulheres cdncer de mama a respeito do apoio
social e familiar que recebem, ampliando as pdekabies de compreensao dos cuidados que
Ihes sdo ofertados.

Palavras-chave: Neoplasias mamarias. Apoio sdgaio familiar. Familia. Fenomenologia



ABSTRACT

Ambrésio, D. C. M. (2009)Women with breast cancer: experiencing social asuahilly
support during treatmenDissertacdo de Mestrado, Faculdade de Filosofendias e
Letras de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao PRitheirdo Preto.

A review of national and international literatunad®nces a considerable amount of scientific
studies addressing psychological repercussiongeafsb cancer and its treatment. However,
issues related to social and family support froemghlrspective of affected women is still little
investigated. Studies aimed to understand how kaaid family support can minimize the
repercussions of a breast cancer diagnosis antmgat on patients are needed to ground
health actions and integral health care delivetydi®s emphasized the perspective of family
members but there are few studies investigatingvié& of women under treatment. From
this perspective, this study aims to understand hamnen in breast cancer rehabilitation
process experiences care provided by social suppvwrorks, specifically in relation to
perceived social and family support. Seven womesddgetween 39 and 73 years submitted
to mastectomy between July 2004 and June 2008 tamudang a center for mastectomized
women rehabilitation at the University of Sdo PaatoRibeirdo Preto, College of Nursing
participated in the study. This qualitative studsed Phenomenology as the theoretical-
methodological framework. Data collection was @irout in two stages. The first stage
included individual interviews guided by the questiWould you tell me how you have
experienced family support since you have learrmedhad breast cancer and what it means
to you?Interviews were audio recorded after the partitipaconsent. In the second stage a
genogram and ecomap were developed jointly withpdaicipants considering two distinct
points in time: before and after the breast cardiagnosis. The Brazilian Economic
Classification Criteria was also applied. Data ot#d from these instruments permitted to
characterize the study’s participants and theirlfanetworks in addition to received support.
Interviews were transcribed verbatim and analyo@atly with the remaining data according
to the adopted methodological reference througmgmenological description, reduction and
interpretation. The results show that the patieatgial and family support networks were
considerable enlarged and diversified after thedireancer diagnosis, which however, did
not necessarily mean they had increased resourasthe women under treatment were not
always able to attribute positive meanings to thee aeceived for their psychosocial well-
being. The knowledge acquired with this study ipested to help professionals to improve
the signification process of women with breast eanconcerning the social and family
support they receive, broadening understandinguaf delivery.

Key words: Breast Neoplasms. Social Support. Fa8uigport. Phenomenology
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1 PRE-REFLEXIVO: COMO A INQUIETACAO EMERGIU PARA A
PESQUISADORA E IMPULSIONOU A ELABORAQAO DO ESTUDO *

Durante o curso de graduacdo em Psicologia, dgoia minha formacao cientifica,
conduzindo uma investigacao que resultou no trabdéh monografia intitulado “Vivéncias
de familiares de mulheres acometidas pelo cancer ndgna: uma compreensao
fenomenolégica®, desenvolvido com apoio do Conselho Nacional deeBeolvimento
Cientifico e Tecnolégico (CNPQ) e, posteriormemi,Fundacdo de Amparo a Pesquisa do
Estado de Sdo Paulo (FAPESP), process66457398-2 Esse estudo emergiu da minha
experiéncia como observadora das atividades doeNu® Ensino, Pesquisa e Assisténcia na
Reabilitacdo de Mastectomizadas (REMA) da Escol&mfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo (EERP/USP), de fevemimezembro de 2005. O contato
sistematico com as atividades de assisténcia, @nsinpesquisa desenvolvidas pelos
profissionais e pesquisadores do REMA me levaraguestionar como teria sido para 0s
familiares das participantes do Nucleo vivenciagexgeriéncia do cancer de mama, tema
recorrente nas falas das mulheres nos grupos de gioossocial, oferecidos no servico nas
manhas de segundas, quartas e sextas-feiras.

Ao desenvolver a investigacdo como bolsista deiagiio cientifica, eu pretendia
conhecer as vivéncias dos familiares para refilire a integralidade da assisténcia aos
pacientes oncologicos. Assim, foram entrevistadfafniliares, entre maridos, filhos, filhas,
nora e genro. ApO0s a conclusdo desse estudo, goéeieu conseguira tracar uma Visao
panoramica a respeito das consequéncias psicadgdcacometimento pelo cancer de mama
para os familiares da mulher que o desenvolveu ssimalicacbes do engajamento das
familias como agentes ativos do tratamento. Pergebj para que possamos envolver 0s
familiares de modo verdadeiramente integral noecdotda assisténcia, devemos reconhecer
as vulnerabilidades e necessidades emocionais sdémsdiares. Além de fortalecer seus
recursos e potencialidades, valorizando suas viagre percepcdes da situagcdo em que se
encontravam, constatei que é necessario qualdE@&dmo cuidadores aptos a oferecer apoio,
acolhimento e protecao a familiar acometida.

A partir de tais achados, me vi diante do despeltauma nova indagacao: de que
forma o apoio e acolhimento desses cuidadores idonpgrcebidos por suas beneficiarias?

! Esta dissertacao foi revisada seguindo a Novag@atia da Lingua Portuguesa (1990), em vigor arpaet1°

de janeiro de 2009, no Brasil.

2 Ambrésio, D. C. M. (2007)Vivéncias de familiares de mulheres acometidas palwcer de mama: uma
compreensdo fenomenolégicMonografia de Conclusdo do Programa de Bacharekdo Pesquisa do
Departamento de Psicologia e Educacdo da FaculdadEilosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto,
Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto (Oriemta&of. Dr. Manoel Antdnio dos Santos). CNPq/FAPE
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Percebi que essa preocupagcdo me remetia a outrddanoeda. Chamou-me a atencédo o fato
de os familiares possuirem, em alguns casos, ug&orgara de sua corresponsabilidade na
conducao do tratamento para o cancer, que muitzssy@orém, parecia sobrepor-se aos
proprios sentimentos e até mesmo aos das mulhergmdas, impulsionados pela
preocupacgdo ansiosa em zelar pelo bem-estar dogaate&o. A partir dessa investigacao
fenomenoldgica, eu pude conhecer uma das facetasidido no contexto familiar do cancer
de mama, porém, apenas do ponto de vista dos &aesiliAo examinar os resultados dessa
pesquisa, eu me perguntava: e como esse fenbmenmmsea para as pacientes? Qual a
perspectiva que elas tém do apoio que recebem dosmaal e, particularmente, da familia?

Impelida por tais questionamentos, decidi conheceutro lado” do suporte familiar,
tendo recorrido em um primeiro momento & literatespecializada A partir da
caracterizacdo do estado da arte, proporcionada mslisdo sistematica da literatura,
constatei que havia poucos trabalhos que davamavprdpria paciente, em relacdo ao
fendbmeno do apoio familiar, o que habilitava essasthio como tema de interesse para
pesquisa. As publicacbes encontradas estavam ddasin@or estudos que traziam a tona
questbes vivenciadas pela familia de maneira anpel@, casal ou apenas pelos maridos,
acerca das situagbes vividas e dos cuidados entilesncom a paciente durante o
tratamento do cancer de mama: percepc¢des sobreoexame, impacto dos tratamentos e
suas possiveis complicacdes (como linfedema, kecepresenca de metastases), reabilitagéo
psicossocial, mudanca de habitos de vida diarimercecios fisicos, entre outros temas
abordados de forma recorrente.

Foi assim que, por meio do presente estudo, e ainsgaida no REMA, porém em
uma nova condi¢cdo, como membro da equipe voluntdsieolhi dedicar-me a investigar as
vivéncias de mulheres com céancer de mama frenégaio familiar recebido durante as fases
de diagnédstico, tratamento e reabilitacdo poésgicar ainda pouco exploradas,
particularmente do ponto de vista vivencial. Panmstd, escolhi manter-me no caminho da
Fenomenologia enquanto método de pesquisa quaditakd qual eu ja havia me aproximado
durante a busca pela compreensdo da vivéncia dosiafes, na medida em que essa
abordagem significou para mim o modo mais pertmeiet me relacionar com o mundo das

pacientes e de seus familiares.

% para a revisdo da literatura, foram empreendidesas sisteméaticas nas seguintes bases indexadoras:
MedLine, LILACS e PsycINFO , utilizando os descrits: neoplasia mamaria, cancer de mama e apoio
familiar em trés idiomas: portugués, espanhol ééag
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Partindo do desejo de me aprofundar na descriggqmmpreensdo da rede de apoio
familiar de mulheres mastectomizadas, escolhiatilialém da entrevista fenomenoldgica, tal
como havia feito no estudo anterior, mais trésunséntos de coleta de dados: genograma,
ecomapa e Critério de Classificacdo Econ6mica B286i8 (CCEB/08), por julgar que, sob o
olhar da Fenomenologia, eles poderiam auxiliar-mdluminagédo do fenémeno do apoio
familiar no contexto em questéao.

Porém, durante o trabalho de campo, a partir ddatmrcom as entrevistadas, vi
ampliar-se meu campo de percepcdo a respeito do éguiliar. Percebi que este vinha
sempre acompanhado de questbes mais abrangenteswiem 0 apoio social de maneira
ampla. Em todas as entrevistas, ao serem indagatiessa questédo do apoio familiar, as falas
refletiam também o apoio recebido de vizinhos, asyignstituicbes de saude, comunidade
religiosa, entre outras fontes. Comecava a nasoecanpo a ampliacdo de meu foco de
estudo para a investigagao do fendmeno do apoial & mulher em tratamento do cancer
de mama, que se definiu completamente a partipdssantacao do trabalho por ocasido do
exame de qualificacdo, quando compartilhei minhgsietaces com a banca examinadora,
constituida pelo Prof. Dr. Willian Barbosa Gomepeta Profa. Dra. Regina Szylit Bousso.
Com essa discussao ficou definida a pertinénagdegdncia de tal ampliacéo.

A partir de entdo nova revisdo sistematica daalited foi realizada, na qual pude
constatar que é escassa a producao cientificdaedaz a compreensdo do apoio familiar e
social na perspectiva da mulher acometida peloeréhe mama, o que sugere, portanto, que
se trata de um campo de pesquisa que solicita restodos.

De forma sucinta, assim se constituiu minha relagdm o fendbmeno do apoio
familiar e social para mulheres com cancer de mdaaega me aproximar desse campo de
investigacdo e me acercar do objeto de estudodemasido minha intencionalidade, mantive-
me atenta ao modo como o fendbmeno comecou a seampata mim no contato com as sete
participantes que colaboraram com este estudo. &amine detive ao modo como esse
fendbmeno permaneceu se desvelando no momento ebuggeei submergir e distanciar-me
reflexivamente para poder compreendé-lo em suanasséa partir do interjogo de

subjetividades instaurado na relacao pesquisaddafaradoras.

“A busca bibliografica para a referida revisdo iraéiga da literatura foi empreendida novamente riirpdas
bases de dados MedLine, LILACS e PsycINFO , utiliita os descritoresntoplasias da maria“familia’,
“relacdes familiares e “apoio socidl, em trés idiomas: portugués, espanhol e inglés.ré&ultados dessa
revisdo podem ser encontradodmaoducao do presente estudo.
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2 INTRODUCAO

Como ressaltei anteriormente, tenho me dedicadestadar o cancer de mama,
principalmente em relacdo as repercussdes psica®giue essa enfermidade pode vir a
ocasionar em mulheres e familiares que a desermoplédesde o inicio de minha insercéo na
qgualidade de pesquisadora, estagiaria e, postenenpsicéloga voluntaria de um nucleo de
reabilitacdo de mastectomizadas. Ao longo dessEsdmpesquisa, atrelada a assisténcia e ao
ensino, instiga-me compreender de que modo as cia€melacionadas a doenca e a seu
tratamento sd@o experimentadas, com o intuito deribair com a implementacdo e
aprimoramento do trabalho de profissionais de saddis conscientes das reais demandas
subjetivas dessa populacdo. Porém, para tantm, jidgessario compreender, primeiramente,
a tematica do cancer de mama, cuja descricdo diéd iaieste capitulo, em seus aspectos
fisicos, epidemiologicos e psicossociais.

Em seguida, com o intuito de realizar uma primajpaoximac¢do do leitor com a
abordagem fenomenoldgica que da sustentacdo @sst#n, apresentarei um levantamento
dos estudos fenomenoldgicos que investigaram at&ue® cancer em geral, para que se
possa ter uma nocdo de como se da essa aproximaitéa Fenomenologia e o cancer, em
especial, o cancer mamario. Posteriormente, objatie colocar o leitor a par da questdo do
apoio social, sob as perspectivas escolhidas, al@atitas possiveis, para se utilizar no
presente estudo, apresentarei um panorama dosiaempiie podem ser atribuidos a esse
apoio, seguido de uma revisao sistematica na tliteranacional e internacional acerca do
apoio social e familiar de mulheres em tratamentoahcer de mama.

Penso que seja necessério fazer uma observadéuimse acerca da redacdo desta
dissertacdo. Como o leitor constard no decorresude leitura, para a escrita do presente
estudo optei por utilizar verbos na primeira pessoasingular em parte da introducéo, no
meétodo, no encontro com a literatura, na reducaotezpretacdo fenomenologicas e nas
considerag0Oes finais. Isso se justifica pelo fatajde neste estudo apresento minha maneira
fenomenoldgica de encarar a investigacdo em srabalho com as colaboradoras, apesar de
se tratar de um trabalho conjunto entre pesquisaglarientador. Apenas em algumas partes
da dissertacdo usarei uma forma de tratamento geas para a descricdo dos dados,

utilizando para tanto verbos na forma passiva.
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2.1 O cancer de mama em seus aspectos fisicosdemnldgicos e principais tratamentos

O cancer € um termo genérico utilizado para seirefenais de 100 doencas que tém
em comum o crescimento desordenado das célulagdisn&sse crescimento pode incidir
em um Orgao especifico, formando tumores localigada se espalhar por todo o corpo,
constituindo as metastases (Gomes, Skaba, & Viegld)2). Os canceres, também
denominados neoplasias, apresentam diferentes nugdosorréncia que variam em funcéo
da causa, dos Orgaos atingidos e dos tipos deneata que serdo requeridos em seu combate
(Yamaguchi, 1994). Nesse sentido, o cancer de négauma neoplasia maligna que acomete
as estruturas mamarias e pode também vir a compeoraerede linfatica proximal e
desenvolver metéstase a distancia (Brasil, 2009).

Atualmente, o cancer representa a segunda causade de mulheres no mundo,
precedido apenas das doencas cardiovascularesrdsiy, Bsse tipo de cancer corresponde a
neoplasia maligna mais frequente e que mais caog&s$ma populagdo feminina, tendo sido
estimados, para o ano de 2010, 49.240 novos cdsas;ordo com dados do Ministério da
Saude (Brasil, 2009). Um dos fatores que contribpara 0 aumento da taxa de mortalidade &
gue o cancer é diagnosticado, em geral, em esvachgado.

Segundo Gradim (2005), o cancer € uma doencaemquepresentado um acréscimo
significativo nas taxas de ocorréncia e prevaléng@ancipalmente nos paises em
desenvolvimento, que tendem a aumentar nos proxamas, em virtude da associacao entre
diferentes fatores. Entre eles, encontram-se osrefatambientais que aumentaram a
expectativa de vida da populacdo, como a indugtiigdo, responsavel por alteracdes dos
estilos de vida, e a urbanizacdo que modificouetadilimentar (Holmes et al., 1999). Ha
também os fatores pessoais, como a inser¢do daemath mercado de trabalho, que
reduziram as taxas de natalidade e adiaram o t@amaoa primeira gestacao, além de limitar
o numero de filhos, bem como os fatores genéticde personalidade (Godinho & Koch,
2004).

Os sintomas do cancer de mama palpavel sdo o moéoul tumor no seio,
acompanhado ou ndo de dor mamaria, podendo simda alteracdes na pele que recobre a
mama, como abaulamentos ou retracdes, bem comdosquhipaveis na axila (Brasil, 2009).

Yamaguchi (1994) refere que hd uma série de metd@dmnaosticos para a deteccao
do céancer, entre eles o autoexame, o exame deeaagutrassonografia e a ressonancia
nuclear magnética, sendo que, de acordo com aaaufoanto mais precoce for realizado o
diagndstico do cancer, melhores as perspectivapmgnoéstico do tratamento. Conforme

essa autora, o tratamento do cancer consiste neegonge quatro modalidades terapéuticas,
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que podem ser utilizadas em associacdo ou isolademe saber: cirurgia, quimioterapia,
radioterapia e hormonioterapia.

A mastectomia consiste em uma cirurgia mutiladara gjsa a remover todo o tumor
visivel e que pode ter como consequéncia problemdas somente fisicos, mas também
psicologicos (Perdicaris, 2008). Dependendo danefite da &rea acometida e do tipo
histolégico do tumor, a cirurgia para remoc¢do dassaatumoral pode ser radical ou
conservadora. A mastectomia parcial € utilizada pamores menores de trés centimetros de
diametro e que nao se localizam na area retomamsgado a remocdo do tumor realizada
com margem de um centimetro do tecido mamario rlodnguadrantectomia € um tipo de
mastectomia parcial comumente utilizada, na quahap um quadrante de tecido é retirado.
Outra modalidade da cirurgia é a mastectomia rhdicen a remocdo completa de todo o
tecido mamario do lado afetado, incluindo o mamidentro desta, pode existir ainda a
mastectomia radical modificada, que consiste n&adet da glandula maméria e na
linfadenectomia axilar, com preservacdo de um oupaamos musculos peitorais. Esse
procedimento € o realizado na maioria das pacieui@scancer de mama nos estadios I, Il e
[ll. Quando ha a preservacdo do musculo granderpkité denominada de mastectomia
radical modificada Patey, e quando os dois musqubiterais sdo preservados, € chamada
mastectomia radical modificada Madden (Leal et28104).

As terapias cirargicas abrangem ainda a linfonaoeie axilar, ou retirada dos
ganglios linfaticos, devido ao grande acometimet#aede vascular do braco. Essa retirada
pode causar limitaces fisicas e psicolégicas, adeda com Panobianco, Parra, Almeida,
Spinoso-Prado e Magalhdes (2009). Por esse modivoastectomia requer, além dos
cuidados proprios da cirurgia, apoio emocional, cwistas a oferecer uma melhor
compreensao, interacao, adaptacao e aceitacadail@agem por parte da mulher acometida.
Além disso, segundo as autoras, a linfonodectomoen @ tempo pode levar ao
desenvolvimento do linfedema ou inchagco do bragee ge constitui em uma das
preocupac¢des mais recorrentes das mulheres tratad@ncer de mama.

A guimioterapia é um tratamento que utiliza umagdrou uma combinacéo de drogas
antineoplasicas com a finalidade de eliminar aslaglcancerosas e de prevenir a ocorréncia
de metastases. Porém, esse tratamento sistémesgrage sua comprovada eficacia, pode
provocar alguns efeitos colaterais, tais como: gusel cabelos, enfraguecimento de unhas,
irritacdo e/ou sangramento gengival, anorexiatabiiidade, desanimo, nausea, vomitos,

fadiga, depressao, ansiedade, entre outros (Capénknge, 2008). Esses efeitos adversos
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contribuem para depreciar a qualidade de vida daeangue se submete aos tratamentos de
cancer de mama.

De acordo com Salvajoli e Silva (2008), a radigiex@onsiste na irradiacdo de ondas
de energia originada de material radioativo qua iglestruir as células tumorais. Utilizada
principalmente apos a década de 1980, como coadpive tratamento do cancer mamario,
também induz alguns efeitos colaterais, tais cdev@ eritema na regido irradiada, anemia,
alteracOes de paladar, mal-estar geral, fadigagl&ocia, entre outros. A hormonioterapia é
um outro tipo de tratamento adjuvante, que consistaiso de hormoénios que inibem o
crescimento de tumores que se caracterizam pomsammonio-dependentes (Gradim,
2005).

Para Bittencourt e Cadete (2002), as diferentes alittzdles de tratamento
relacionadas anteriormente interrompem os habiosidh da mulher e desencadeiam uma
grave crise no seu equilibrio biopsicossocial, pcando alteracdes em suas relacdes
familiares e sociais, quase sempre provenientegiEmentos de impoténcia e de frustracao
diante de um evento ameacador que escapa ao sealeoksses efeitos devastadores séo
ampliados pelo temor da doenca e de suas conseéagiérefastas. O cancer mamario €,
reconhecidamente, um dos mais temidos pelas mslhdevido ndo apenas a sua alta
prevaléncia e taxa de mortalidade, mas, tambérns pelus efeitos psicoldgicos intensos que
afetam a imagem corporal, a percepcdo da sexualidaGutoimagem e o sentimento de
integridade pessoal da paciente.

Historicamente, o cancer € visto como uma doenedaya a morte, por ser revestido
de um conteddo simbdlico que atrela & sua reprs@Mtno imaginario coletivo diversas
significacdes, tais como desordem, catéstrofeigrastfatalidade (Fonseca, 1999; Tavares &
Trad, 2005; Trincaus & Correa, 2007). O cancemymenodo geral, € uma doenca vista como
devastadora, devido ao seu potencial destrutivaurgsocimprevisivel, o que a faz ser
experimentada, em um primeiro momento, como umigmasiu punicdo, uma vez que
envolve sentimentos dificeis de serem administradoacipalmente por conta do estigma
social da morte que ronda, insidiosamente, o port@@omes et al., 2002) e a consequente
vivéncia de questbes existenciais relacionadaemiide de vida e finitude que emerge nesse
contexto (Westman, Bergenmar, & Andersson,2006).

Os estudos referidos concordam com Stroud (1988)afuma que o cancer, para
muitos, ndo é uma doenca e sim um mal incuravedestrutivel, chegando a ser considerado
uma punicdo e uma irrevogavel sentenca de modecdnta desse estigma de mal mortifero,

acaba se tornando uma doenca dificil de ser supetsda vez que, ainda hoje, segundo
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Araujo e Nascimento (2004), é traduzida como unpeeé&ncia marcada pelo sentimento de
perda. Desse modo, paralelamente as consequéfsices fdevastadoras, o cancer e, em
especifico, o cancer de mama, que muitas vezesacempanhado da retirada do seio, um
simbolo de feminilidade, trazem consigo um espe¢radecadéncia, mutilacdo, deformidade
fisica, perda da vitalidade, fragilidade emocioeadstigma social. Além disso, os estudos
evidenciam a permanéncia dos sentimentos de andeatagridade fisica e emocional da

mulher, mesmo entre as sobreviventes de longo téRisberg et al., 2003; Silva & Santos,

2008).

2.2 As repercussodes psicoldgicas do cancer de maana a mulher que o desenvolve

De acordo com Vieira, Lopes e Shimo (2007), paegebm cancer de mama podem
vivenciar experiéncias de dor fisica e psicolégigeante diferentes estagios da doenca. Ainda
assim, ndo é possivel afirmar que todas sentemeamas dores, uma vez que estamos nos
referindo a um conceito subjetivo. Todavia, paraaatras, as experiéncias emocionais
vividas particularmente influenciam todo o proceskn adoecer: desde a aceitacdo do
diagndstico até o tratamento, bem como a qualidadiensidade da dor percebida.

Nesse sentido, Almeida, Mamede, Panobianco, Pradlapms (2001) pontuam que a
mulher com cancer de mama busca, durante as degeretapas da sua doenca, atribuir algum
tipo de significado aquilo que ela sente estar @oemdo com ela. De todo modo, Jesus e
Lopes (2003) afirmam que é inquestionavel o recaniento do quanto o diagnostico de
cancer de mama, a mastectomia e a quimioterapisacaumpacto de ordem fisica e
psicolégica na vida das mulheres acometidas.

Para Almeida et al. (2001), as diferencas que seifestam na trajetéria de
enfrentamento do cancer de mama constituem ameagap@tadores da doenca. Sé&o
vivéncias relacionadas a integridade psicossaciegrteza quanto ao sucesso do tratamento,
possibilidade da recorréncia e da prépria morteeeutras dificuldades potenciais.

Kebbe (2006) afirma que o diagnostico do cancemm@ena desperta na mulher
diversas manifestacfes psicoldgicas, tais comainsento de menos-valia, depressao, raiva e
culpa. O temor de serem abandonadas pelo comparthede se tornarem objetos de piedade
alheia, além da possibilidade de recorréncia docerare da presenca de metastases,
configuram-se como fontes de intensa preocupagaoesaa clientela.

Posteriormente ao diagnéstico, dependendo do tipocd@incer e do grau de

estadiamento, define-se o planejamento do tratameerser realizado, no qual a cirurgia é
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largamente utilizada. Segundo Ferreira e Mamed@3)2@ representacdo psiquica que esse
tratamento assume para as mulheres compreendeipphmente, um momento de intenso
medo da morte. Todavia, esse sentimento de apreensierteza em relacdo ao futuro €
modulado pela esperanca de cura.

Na fase inicial do tratamento, independentementeipo de cirurgia a que foram
submetidas, as mulheres com cancer de mama podeseatar sentimentos de fragilidade,
revolta e inconformismo, em virtude da assimetrés @gnamas pos-tratamento que néo
corresponde ao corpo feminino ideal, nem ao esqueEmporal familiar. Entretanto, o lado
positivo dessa experiéncia adversa também é radsakio ser associado a possibilidade de
busca de cuidados, cura e prevencao da recidives(RdSantos, 2003).

Apesar da vivéncia de cada mulher que passa pedgecb@mia ser singular, observa-
se que, comparativamente, elas tém uma experiéifereante daquelas que nao se submetem
a esse processo, as quais constituem uma min@sseNsentido, o sentimento mais comum
apos a cirurgia € a ambivaléncia, pois a mulherositp na intervencdo cirlrgica a
possibilidade da cura e espera que, ap0s a suaaggal, 0 perigo esteja definitivamente
afastado. Ao mesmo tempo, existe 0 medo de enfrentaorpo que ja ndo € mais o mesmo,
a sensacéo de que a doenca vai voltar e as nembsside se preparar para as novas etapas
gue se seguirdo, como 0s curativos e cuidados eperdser implementados (Vieira, Lopes,
& Shimo, 2007), alguns deles para o resto da vida.

De acordo com Bervian e Girardon-Perlini (2006)sposta a mutilacdo é individual
e pode estar relacionada a fatores tais como: ,dad®admiracdo, estado emocional e
situacao socioecondmica. Porém, de modo geral, Rassi e Santos (2003), a internacao
cirurgica, por se tratar de procedimento altamém@sivo, traz repercussées emocionais
importantes, ndo somente por danificar a integedéica, mas também por alterar a imagem
psiquica que a mulher tem de si mesma e dos castdesua identidade.

Segundo Wanderley (1994), a mastectomia desencaderaulher sentimentos de
inferioridade e medo de rejeicdo, além de fazédatisse envergonhada, mutilada e
sexualmente repulsiva. Parkes (1998) afirma que @ssnto é acompanhado, geralmente, de
vivéncias extremamente dolorosas relacionadas asemsacdo de perda interna do proprio
self que altera, simultaneamente, a relacdo que @rgacestabelece com seu corpo e sua
mente. Para Cantinelli et al. (2005), por ser a emam simbolo feminino por exceléncia, seu
acometimento expde as pacientes a uma série dédegsiesmocionais, dentre elas, 0 seu

posicionamento como mulher, atraente e femininacoemo mae que amamenta -
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representacées comumente associadas ao géneronferaimue sdo altamente valorizadas
pela cultura ocidental.

Apesar disso, as mulheres que passam pelo prodesemocao da mama criam uma
concepcdo de que ndo mais precisam se preocuparacdaenca, como se 0 problema
estivesse localizado unicamente no 6rgao afetasidnana medida em que ele tenha sido
extirpado, todas as questdes relacionadas ao cé@steeglam sob controle (Vieira et al., 2007).
E precisamente na abordagem desses aspectos Gueilia e os profissionais de salde
desempenham um papel fundamental no movimento eiag@o da doenca, como uma
facticidade que pode e deve ser enfrentada coritizake e espirito de luta, e de elaboracao
psicolégica da possibilidade do agravo a saudewnd perdas significativas que irdo nao
apenas transtornar, mas, sobretudo, transformamdigéio existencial da pessoa.

A apropriacdo gradual do processo de adoecimentpgite da paciente se apoia no
entendimento de que, apesar da ocorréncia de atgmudancas que se fazem necessarias
para se adaptar a sua nova condicéo, é possiserpae a qualidade de vida e minimizar os
danos colaterais (Bergamasco & Angelo, 2001). Pocémo aponta um estudo realizado por
Silva e Santos (2008), varios eventos estressefasionados ao acometimento pelo cancer
de mama ainda se fazem presentes no cotidiano ulagnes que enfrentaram a doenca, apés
anos decorridos desde o diagndstico.

Estudos realizados com mulheres (Bergamasco & Andg#01; Silva & Santos,
2008; Rossi & Santos, 2003) comprovam que, ao excelliagnéstico de cancer da mama, a
paciente comeca a enfrentar um momento dificil eanvéda, passando a vivenciar trés etapas
diferentes e igualmente complexas: primeiro, a cooagdo do diagndstico, instalando a
vivéncia de estar-no-mundo com cancer, palavra comotacdo trdgica, carregada de
sentimento negativo em nossa sociedade; segumdalizacdo de um tratamento muito longo
e agressivo, de desfecho imprevisivel, muitas venes necessidade de retirada parcial ou
total da mama para restabelecimento da saude; &greeiro lugar, a aceitagdo de um corpo
marcado pela mutilacdo ou ablacdo de um Orgdo fmenitl para a manutencdo da
identidade feminina e a projecédo de seus efeitmgljg®s que acarretam a convivéncia com
uma autoimagem depreciada (Barros, 2008).

Como vimos, diversas constru¢des culturais aceocdiagnostico da doenga ainda
fazem com que a mulher sinta que esta recebendosemanca de morte. Com efeito, no
momento de comunicacdo do diagndstico experimentdrequentemente, o medo de ser
mutilada e o medo de rejeicdo pelo parceiro e defaaiiliares, dentre outras manifestacdes

psicologicas, uma vez que as representacfes adadea cancer sdo, na sua imensa maioria,
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negativas e vinculadas a uma experiéncia com cgémtaruel, temivel e destrutiva. De
acordo com Rossi e Santos (2003), o diagndstiaideer confronta o sujeito com a questéo
do imponderavel, da finitude da experiéncia huneada possibilidade da morte. Como toda
doenca potencialmente letal, traz a perda do cospadavel e da sensacdo de
invulnerabilidade. Acarreta, sobretudo, a perdaahainio sobre a propria vida e em relacdo
aos rumos de seu destino.

Relembrado como uma experiéncia dramatica, o0 mamelt diagndstico é
considerado o mais estressante de todos os jéosidte entdo pelas mulheres acometidas
pelo cAncer de mama e esta associado ainda aliasegle incerteza quanto ao tratamento e
sua eficacia, assim como a convivéncia com a ftltanama e suas consequéncias para o
relacionamento conjugal (Ferreira, 2007). Seguretadndes (1997), o diagndstico de cancer
instaura um momento de crise, tanto para a pe$stzla como para sua familia e 0 ambiente
social no qual ela esta inserida. Por isso, DuaAedrade (2003) destacam que as diferencas
sentidas pela mulher que recebe o diagnéstico mdilmgam apenas ao nivel corporal, mas
também se estendem ao convivio social, abrangenddaade relacées, em suas diversas
facetas: familia, amigos e colegas de trabalho.

De acordo com Muniz (2008), o cancer leva a pagierdua familia a se confrontarem
com a propria mortalidade, o que causa profundasagbes na rotina diaria. Em casa, 0
paciente com cancer muitas vezes se sente um pasimlo para sua familia. Os familiares,
por sua vez, por ndo saberem como lidar com a dp@oe@gbam desenvolvendo um excesso
de zelo, considerando o paciente incapaz paraidsoidre sua vida e seu tratamento ou até
mesmo de encarar a gravidade da ameaca que paiieass@ existéncia.

De qualquer modo, Biffi e Mamede (2004) advertera, qapesar da vasta literatura
acumulada na area, os sentimentos apresentadosugfeeres com cancer de mama ainda séo
pouco conhecidos e, assim, o enfrentamento da doacgba se transformando em um
problema para a mulher e também para sua familkpeosuscita a necessidade de atencéo

especial por parte dos profissionais da saude.

2.3 Contribui¢cdes da abordagem fenomenologica pareonhecimento a respeito do cancer
de mama

As evidéncias consagradas pela literatura sugeteno ¢gancer de mama é um evento
critico na vida da mulher acometida e, na medidajeense trata de um tema de importancia

para a implementacéo do cuidado a pacientes onicof)@ abordagem qualitativa, enquanto
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método de acesso a intra e intersubjetividades, agguirindo destaque nos estudos que
envolvem a compreensdo dessa tematica. Nesse csentid amplo estudo de revisdo
realizado por McKibbon e Gadd (2004), a partireldsdo de 60.330 trabalhos publicados em
revistas clinicas que incorporam meétodos qualilativdemonstrou que a abordagem
fenomenoldgica, a teoria fundamentada nos dagisirided theorye a etnografia sdo os
métodos mais utilizados no estudo de pacientedadares e cuidados de saude, relacionados
a diferentes fendbmenos como doenca (como o cargmiifle mental, gravidez e parto e
doencas cerebrovasculares. Tais estudos conces¢ram- area de Enfermagem e muitos
fazem uso combinado e integrado do método qualitatiquantitativo.

Na literatura brasileira, os estudos que fazemdasBenomenologia como referencial
metodoldgico para compreensdo do fenémeno do céoese voltado, principalmente, para
a exploracdo do cancer infantil (Comaru & MonteR608; Malta, Shall, & Modena, 2008;
Vasconcelos, Albuquerque, & Costa, 2006), preverd@a@ancer cervicouterino (Chubaci,
Merighi, & Yasumori, 2005; Lopes & Souza, 1997; Mér, Hamano, & Cavalcanti, 2002),
cancer de mama (Azevedo & Lopes, 2006; Camargo 8z&02002) e cancer em geral
(Araujo & Rosas, 2008; Salci, Sales, & Marcon, 200Bais estudos enfocam, em sua
maioria, a perspectiva da mulher em tratamento(jar& Rosas, 2008; Azevedo & Lopes,
2006; Camargo & Souza, 2002; Chubaci et al., 200pes & Souza, 1997; Salci et al., 2009;
Vasconcelos et al., 2006), dos familiares ou cwdasl (Comaru & Monteiro, 2008; Malta et
al., 2008) e de funcionarias de uma escola de mafggm (Merighi et al., 2002). Sao estudos
que investigam a respeito da pratica de exame mptigogMerighi et al., 2002), da percepc¢ao
da experiéncia do cancer e do diagnéstico (Chudtaal., 2005; Malta et al., 2008; Salci et
al., 2009), da passagem pela consulta de enferméyemijo & Rosas, 2008), do cuidado
domiciliar (Comaru & Monteiro, 2008) e da terap@ipacional (Vasconcelos et al., 2006).

Os estudos fenomenologicos mencionados que inaest® questdo do cancer de
mama no contexto nacional o fazem a partir da petsg@ da mulher mastectomizada e se
dedicam a investigacdo da vivéncia do diagnéstida enastectomia. Estudo realizado por
Camargo e Souza (2002), com 11 mulheres maste@dasz assistidas pelo Instituto
Nacional do Cancer (INCA) na cidade do Rio de Janevidencia que cada estagio do
tratamento do cancer e cada procedimento utilizatbependentemente de se tratar da
cirurgia, radioterapia ou quimioterapia, sdo embasgelas pacientes como ameacgadores para
a linha de continuidade de seu ser. O estudo deefipee Lopes (2006), realizado em duas
instituicbes de Salvador-BA que assistem pessoaterpia oncologica, demonstrou que a

vivéncia da mastectomia é uma experiéncia compigsase estende ao longo do tempo,
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acarretando mudancas nos modos de vida das muthastectomizadas. Os profissionais de
saude necessitam refletir sobre suas praticadeassas e valorizar 0s sentimentos expressos
pela mulher durante o longo percurso do tratamegrtapiciando-lhe um cuidar abrangente
que leve em consideracao a totalidade de suassmaess.

Desse modo, podemos concluir que a utilizacdo dtodoéfenomenoldgico em
pesquisas nacionais € relativamente recente eweneobusca de compreensao de diversas
dimensdes da experiéncia do cancer em geral, pgiérascassos 0s estudos que investigam a
questao do apoio social da mulher que foi submeitidatamento, principalmente do cancer
de mama, e as reacgOes familiares frente ao adosiwirde um ente querido. Tal fato justifica
a investigacédo do apoio social e familiar enquggas fundamentais do tratamento para o
cancer de mama, mediante uma aproximacéo ancosadaandagem fenomenologica, a fim
de compreender os sentidos atribuidos ao apoibiceceurante a vigéncia do tratamento e
as implicagbes suscitadas por esse suporte, ngeptvd da pessoa acometida. A
compreensao ampliada do universo de significac@ aqunfigura as vivéncias da mulher
acometida pelo cancer de mama, particularmente edagcd&o ao apoio familiar e social,
constitui um requisito essencial para que se pogs@mentar a integralidade da assisténcia a

essa clientela.

2.4 O apoio social enquanto peca-chave do tratamgudra o cancer de mama

De acordo com Carvalho (2008), as reacdes daradcteda familia frente ao cancer
devem ser compreendidas considerando-se a hig®néda, os contextos socioeconémico e
cultural em que vive a mulher acometida pelo carceseus familiares, em fungcéo das
demandas de assisténcia que aumentam a depen@€maciaecessidade de cuidados dos
pacientes. Para Hoffmann, Muller e Frasson (200663ancer de mama situa-se entre as
doencas que mais provocam medo e angustia nasnemiihevido & sua alta prevaléncia e a
magnitude de suas repercussdes psicossociais.

O apoio social tem sido referido como importaraeorf de restabelecimento das
condicOes de saude, para que a mulher que recdlagmdstico enfrente as vicissitudes do
tratamento com menor exposicdo aos estressoresspsaais. Estudos tém apontado que o
suporte social funciona como agente protetor frantasco de doencas induzidas por estresse
(Cohen & Wills, 1985; Matsukura, Marturano, & OisBi002; Sarason et al., 1983), sendo
considerado um dos fatores que mais afetam corpesa®as se adaptam a situacdes adversas

(King et al., 2006). Para Sanchez et al. (201Ggdaicdo ou auséncia de apoio social, pode
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afetar o organismo, tornando o individuo mais disele ao estresse, sendo que, em
momentos de grande estresse, 0 apoio social podg&ibcir para manter a saude
psicoemocional dos individuos.

Durante os ultimos anos, tém sido acumuladas eeid&€ que mostram que 0 apoio
social tem um papel muito importante, direta ourgtdmente, na determinacdo dos niveis de
saude e bem-estar dos individuos, pois auxilia mautencdo e prevencdo de doencgas
(Guedea et al., 2006). Contudo, o conceito de apowal apresenta varios problemas de
definicdo e operacionalizacéo. Por esse motivaséamecessario integrar diferentes enfoques
tedrico-metodoldgicos para se alcancar novos agangoestudo do apoio social (Castro,
Campero, & Hernandez, 1997). Existem diversas wé##s para o conceito de apoio social
que enfatizam diferentes aspectos das relacOepestmais (Goncalves, 2008), uma vez que
0 conceito de apoio social se refere a um compiexémeno formado por varias dimensdes
gue se relacionam a saude dos individuos (Casamp€ro, & Hernandez, 1997).

Nesse sentido, apoio social tem sido considetad construto multidimensional de
dificil conceituacao, definicdo e mensuracao quahyaa seja amplamente utilizado, denota
pouco consenso entre tedricos e pesquisadoresd@ast., 1997; Hupcey, 1998; Hutchison,
1999). Mesmo assim, pesquisas sobre apoio socmbki@o desenvolvidas em larga escala
com o objetivo de possibilitar intervencfes efedide profissionais da salde no cuidado a
pacientes (Hutchison, 1999).

Recentemente, 0 apoio social tem sido pensado caidado no sentido de ajudar a
pessoa acometida por uma doenca e sua familiacahecerem as redes de suporte que
possuem e de fortalecé-las para utiliza-las emagiies de estresse, no periodo de
enfrentamento da situacdo de adoecimento (San®su&so, 2006). Segundo Cohen e Wills
(1985) e Sarason et al. (1983), o suporte socialca@acteriza pela existéncia ou
disponibilidade de pessoas com quem podemos comdir e que proveem cuidado, valores
e amor, 0 que contribui para o ajustamento poséiealesenvolvimento da personalidade.

Para Biffi e Mamede (2004), o apoio social sadoodagle afeto, consideracao,
confianca, dentre outros, que ligam as pessoas@ueartiiham o convivio social e podem
exercer influéncia no comportamento e na percepig&oindividuos que compdem a rede
social. O apoio social é fornecido pelas rededasodisponiveis, tais como: membros
familiares, amigos, vizinhos e profissionais quelgu auxiliar de diversas maneiras: a)
fornecendo apoio material ou financeiro, b) exeuatarefas domeésticas, ¢) cuidando dos
filhos e d) oferecendo suporte emocional (Sant@o&sso, 2006). Consoante com essa ideia,

Silva e Shimizu (2007) propdem uma categorizacds tipos de apoio social como:
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emocional, material e educacional. O emocional edé&ionado aos sentimentos de estima,
pertencimento e confianca e estimula a pessoa gessgy seus medos, angustias, dores,
ansiedades e tristezas relacionadas ao processwabzer. O material ou instrumental
representa qualquer ajuda direta ou oferta de algponde servico que provenha auxilio
material e financeiro. O apoio educacional ou im@tivo engloba temas de interesse do
grupo e possibilita a troca de informacao entr@essoas para que possam se sentir mais
seguras e autoconfiantes.

Segundo a Teoria do Suporte Social de Vaux (Va888), o apoio social é definido
como 0 processo no qual a pessoa maneja seus aecswsiais para atender a suas
necessidades sociais, destacando trés aspectagdes de suporte social, os suportes
comportamentais e a apreciacdo do suporte. As rddesuporte social referem-se aos
ambientes por meio dos quais 0 suporte social et ao individuo. S&o o0s sistemas nos
quais ocorre uma troca reciproca de encorajamepuyisdo e protecdo. Podem ser:
familiares da familia extensa, amigos, colegasraleatho ou de organiza¢Bes comunitérias,
como igreja, associacdes ou outros grupos sofaisuportes comportamentais séo definidos
como atos especificos de ajuda que ocorrem dutanteelacionamento e nos incidentes no
qual o suporte é oferecido, isto é, um esforconsitmal em ajudar uma pessoa, seja
espontaneamente ou quando solicitado. VEALBBY apresenta cinco formas de suporte
comportamental: emocional, aconselhamento, pratifteanceiro ou material e de
socializacdo. Os resultados desse suporte depeddeiorma e do tempo despendido pela
pessoa que se propde a ajudar. A percep¢do deesupar sua vez, € uma estimativa pessoal
e subjetiva dos proprios recursos e do que foieofdo pela rede de recursos sociais. E a
primeira indicacdo de como o suporte foi percelpeto individuo que o recebeu. Essa
percepcdo pode incluir satisfacdo, o sentir-se aclaid respeitado, considerado em suas
necessidades e a consciéncia de pertencimento afetdoque é oferecido.

Para Lanford et al. (1997) e King et al. (2006)dasensdes que envolvem o0 apoio
social sdo emocional, instrumental, informacionabgnitivo. O apoio emocional relaciona-
se a percepcao de ser cuidado, apoiado e valorpadalguém afetivamente disponivel. O
apoio instrumental ou material refere-se a assigtépratica e direta na realizacdo de
atividades concretas ou resolucado de problemago® anformacional relaciona-se com a
obtencéo de informacdes e conselhos Uteis pamadaia situacdes ou resolver problemas.
Por fim, o apoio cognitivo auxilia na autoafirmacéorefere-se a uma postura ativa de

incentivo, escuta e refor¢o positivo fornecido alguém.
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Além disso, é importante ainda destacar a perceggdndividuo sobre o apoio que
objetivamente recebe. O apoio percebido seriaanfliado pelo significado que o apoio
assume para a pessoa em uma dada situacao, peflac8atou ndo com esse auxilio e pelo
tipo e qualidade do relacionamento que a pessoé&marom o provedor (Gongalves, 2008).
O suporte recebido é de fundamental importanciaautencdo da saude fisica e mental da
pessoa enferma, na medida em que facilita o eafremito de eventos estressantes e permite
efeitos benéficos para quem esta vivenciando utnacsio de estresse (Castro et al., 1997;
Matsukura et al., 2002).

Segundo uma revisédo bibliogréfica realizada porgatwes (2008), houve crescimento
nos ultimos anos no nimero de estudos brasilewesirgcluem a avaliacdo do apoio social,
com predominancia do uso de técnicas de entrepaia investigar, em especial, o apoio
recebido e o apoio percebido, como € o caso dsstigagdo do apoio social e familiar
empreendida neste estudo.

No contexto do presente estudo, a familia € coreideum sistema social humano
com caracteristicas distintas, composta por indagdcom atributos igualmente singulares,
gue mantém entre si lacos de consanguinidade ooa$etivos. Nessa medida, é reconhecida
como um importante componente do apoio social. Pafémann et al. (2006), a familia
representa um fator importante para o desenvoltioneisuporte do individuo, especialmente
nos periodos de enfrentamento de uma doenca grave @ cancer.

Em estudo realizado por Barros e Lopes (2007) cBimdlheres que apresentavam
diagndstico de cancer invasivo de colo de Uterpstabou-se que a familia constitui fonte de
suporte significativo na reabilitagdo da mulher @a snova condigcdo. As mulheres
entrevistadas apontaram a familia como principalefae suporte para o enfrentamento das
vicissitudes do cancer. De acordo com os relatgspdaientes, os familiares ajudam tanto
financeiramente quanto no desempenho de afazenegéstioos, além de oferecerem o apoio
emocional de que tanto necessitam nesse periodarisado da vida.

No caso do cancer de mama, Rodrigues, Melo, SiMamede (1998), ao realizarem
um estudo com o objetivo de analisar a rede dersupocial de mulheres mastectomizadas,
constataram que a familia € um elemento importalgsde a fase anterior a cirurgia até os
momentos que sucedem a alta hospitalar. Corroborasdesultados desse estudo, Beltran,
Barreto e Gutiérrez (2000) afirmam que s&o os faresg — e ndo os profissionais de saude —
que prestam a maior parte dos cuidados aos paxieniesituacdo de doenca cronica. Para
Souza e Espirito Santo (2008), a familia € o pgradcagente responsavel pela promocéo de

conforto e seguranca ao paciente. Em decorrénasadeconstataces e das mudancas do



32

modelo assistencial em saude, desde a década dk &@S7familiares passaram a ser
considerados variavel significativa no tratameui®,modo que doente e cuidador cada vez
mais constituem uma unidade de cuidado.

Segundo estudo desenvolvido com pacientes em &atanguimioterapico (Silva,
Melo, & Rodrigues, 1999), o apoio da familia reprda um indicador que fortalece a
continuidade do tratamento, enquanto sua insufi@éraliada a auséncia do suporte dos
filhos, pode repercutir de modo insatisfatorio sadaptacéo e restauracdo do equilibrio do
processo saude-doenca-cuidado, despertando no idndivdoente sentimentos de
descontentamento, tristeza e rejeig¢ao.

Apesar disso, estudo desenvolvido com mulheres ettd&@s por cancer constatou
que, em alguns casos, apesar de debilitada fisidaeneeimpedida de prover o cuidado fisico
aos demais membros familiares em funcdo do tratamprolongado e, muitas vezes
incapacitante, a paciente, ao invés de contar capaio oferecido por seus familiares e
amigos, sofre por deixar outras pessoas assumisetarafas que antes do diagnostico do
cancer eram realizadas exclusivamente por ela mbexto familiar. Além do estresse
suscitado pela hospitalizacdo, as mulheres carragansentimento de culpa por estarem
ausentes do lar por longos periodos e se mantdastadas dos cuidados domésticos e da
familia (Carvalho & Merighi, 2004).

De todo modo, segundo dados da literatura (Barnak, 2000; Biffi, 2003; Sinding,
2003), estar com cancer € uma das experiéncidemigis mais impactantes, tanto do ponto
de vista pessoal como familiar. A experiéncia digemtamento do cancer pode, inclusive,
comprometer as relagbes familiares e ocasionar @tomdo estresse, tensdo e conflitos
(Barnes et al.,, 2000; Biffi & Mamede, 2009; Sindir@003), resultantes das possiveis
alteracOes acarretadas na dinamica familiar, jaegsa experiéncia altera o papel social do
sujeito enfermo (Carvalho, 2008).

Para Chapadeiro, Sales, Paiva, Scandiuzzi e Arg061), as relacdes familiares
estabelecidas a partir do diagndstico de uma dogragee sdo inevitavelmente modificadas,
sendo que pode ocorrer aumento do cuidado e pradadaientre os individuos da familia —
vivéncias positivas — ou isolamento, depressao rgomba, 0 que constitui experiéncias
negativas. Ou seja, uma doenca como 0 cancer dearpade fortalecer ou fragilizar os
vinculos afetivos e, consequentemente, o envolvionga familia no cuidado, o que, por sua
vez, pode contribuir de modo positivo ou negatigenfrentamento da enfermidade (Santos,
2008).
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Ocorre, ainda, a possibilidade de a familia as wéizar tdo abalada com a presenca
da doenca e com os efeitos indesejaveis do tratamee sofre um desequilibrio e perde sua
capacidade de oferecer o apoio de que a mulher te&cessita, 0 que pode acarretar prejuizo
na recuperacéo de sua saude (Souza & Espirito,248). Essa sobrecarga de ordem fisica,
emocional, social e material, segundo Beltran et(2000), leva as familias das pessoas
acometidas a uma condicdo de maior fragilidade leevabilidade em varios aspectos,
comprometendo sua atuacdo como unidade familisimamo o seu proprio viver.

Um estudo realizado por Rezende et al. (2005)laavgue consideravel proporcao
dos cuidadores informais principais de pacientes cancer de mama ou ginecolégico, na
fase terminal da doenca, apresenta ansiedade esdapr destacando que existe inter-
relacionamento entre o sofrimento psiquico da fanglo do paciente, com consequéncias
diretas para ambos. No referido estudo, os autdresrvaram que a presenca de depresséo e
ansiedade no cuidador pode desencadear sintomaepilessdo e ansiedade também no
paciente; ou seja, se é verdade que a familia thdafeemocionalmente pela doenca, as
reacOes familiares, por sua vez, também afetam a@erga, em um movimento de
retroalimentacao.

A partir do diagnostico do cancer podem emergifflitos, no convivio familiar, que
poderdo ser exacerbados ou contornados, dependindato de todos aceitarem e se
adequarem a nova situacdo de vida imposta pelamsiincias do tratamento (Hoffmann et
al., 2006). Alem disso, a inadequacdo dos elemet¢osuporte social, oferecidos pela
familia, amigos e pessoas da convivéncia da mudloen cancer, pode dificultar seu
ajustamento social, especialmente se paciente #idgmtiverem dificuldades prévias para
enfrentar as situacdes dificeis do cotidiano (Rpds et al., 1998). Por isso, é importante que
os profisionais de saude estejam sempre atentoacassidades da unidade familiar, uma vez
que enfrentar o cancer de mama € desafiador tamdioog familiares como para os pacientes.

Apesar disso, de modo geral a literatura corrolpoia a familia, esteio fundamental
para o crescimento interior da pessoa, € uma fpositiva para a tomada de decisdes e
transformacdo de conceitos e comportamentos (Refigt al.,, 1998). No tratamento e
reabilitacdo psicossocial da mulher com cancer denan torna-se primordial, portanto, o
apoio proporcionado pelos familiares, amigos ouasupessoas que exercam influéncias
favoraveis sobre a paciente (Hoffmann et al., 2006)

Por essa razéo, de acordo com Pinto e Pais-Ri{#8fy), compreender de que modo
as pessoas e suas familias reagem frente ao clnogma e a experiéncia de transformacéo

gue sofrem em suas vidas ap06s o diagnéstico terfiarslamental para equacionar 0s custos
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e ganhos em saude. Essa aproximagdo ao univergetiguldas pacientes ndo deve se
restringir a avaliagdes baseadas unicamente emmptds biomédicos (Pinto & Pais-Ribeiro,
2007), pois € necessario incluir uma compreensguiata dos contextos e relacdes que se
reconstroem e se restabelecem apds o enfrentamh@mtoenca, tanto a partir da perspectiva
da familia quanto da propria mulher acometida. gpe&o do apoio social e familiar no
contexto especifico de mulheres mastectomizadagpico seguinte, abordarei essa questao

a partir de uma revisao sistematica da literatura.

2.5 Perspectiva de mulheres mastectomizadas acetcaapoio social: uma revisao
integrativa da literatura

Para subsidiar o estudo do apoio social e familidmjeto do presente estudo,
empreendi uma revisdo da literatura nacional enatgonal com o objetivo de descrever a
contribuicdo dos estudos acerca de questdes netalae a esse construto, especificamente no
ambito familiar, percebido por mulheres diagnostisacom cancer de mama. Para cumprir
esse propaosito, no estudo de revisdo pretendiealiZr um levantamento sistematizado das
publicagbes nacionais e internacionais sobre apsmoial e familiar de mulheres
mastectomizadas, investigados sob a ética da pacignldentificar os autores e sua origem
institucional, ano de publicacéo, periddicos nagigtoram veiculadas as publicacdes, idioma
em que os artigos foram redigidos, tipos de peaguibjetivos e resultados; c) Analisar
descritivamente os resultados dos estudos e awvaiimamente as contribuicbes oferecidas
para a producdo de conhecimento sobre a teméatica.

Para alcancar os objetivos propostos, elegi as&evintegrativa como método de
pesquisa por permitir investigar, reunir, sintatizasistematizar os resultados disponiveis a
respeito de um tema delimitado, contribuindo parapoofundamento do conhecimento
cientifico. O produto final da revisdo integratigaa sistematizacdo do que se conhece
atualmente sobre a questdo investigada e a id@&gdfo de lacunas que podem direcionar o
desenvolvimento de pesquisas futuras (Mendes, iGijlv& Galvao, 2008). A revisédo
integrativa € considerada um método de pesquiskedé¥80 (Roman & Friedlander, 1998) e,
segundo Ganong (1987), se realizada de formaaripede conservar os padrdes de rigor,
clareza e replicabilidade das pesquisas primarias.

Para construcdo de uma revisdo integrativa, desemseguidos alguns padrdes:
primeiramente, formular os questionamentos a samspondidos ou hipoteses a serem

testadas, escolher palavras-chave que deverdotileadas na pesquisa bibliografica e
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estabelecer os critérios de exclusdo e inclusdestslos na amostra. Em seguida, deve-se
realizar a coleta, em bases bibliograficas previsenselecionadas, do maior nimero possivel
de pesquisas primarias relevantes dentro dosiostde inclusdo e exclusdo estabelecidos e,
desse modo, selecionar os estudos. A seguir oslesitevem ser analisados, de maneira
critica e sistematizada, e interpretados para,fipur serem formuladas e apresentadas as
conclusdes originadas dos varios estudos inclufdogevisdo integrativa (Armstrong &
Bortz, 2001; Beyea & Nicoll, 1998; Ganong, 1987;des et al., 2008).

A partir da definicdo da questdo que norteou s@ne estudo — 0 apoio social visto
sob a Gtica da mulher com cancer de mama —, deliostdescritores que seriam utilizados no
levantamento dos artigos, as bases de dados eitégosr de inclusdo e exclusdo das
publicacbes na amostra. Os descritores foram aditig em trés idiomas: portugués, inglés e
espanhol e foram escolhidos a partir da terminaloigi DeCS — Descritores em Ciéncias da
Saude. S&o eles: neoplasias da mama, familia,0edatamiliares e apoio social. Os
descritores foram agrupados do seguinte modo: fasigs da mama e familia”; “neoplasias
da mama e apoio social”; “neoplasias da mama elilamiapoio social’; “neoplasias da
mama e relacbes familiares”; “neoplasias da mamlacdes familiares e apoio social’;
“breast neoplasms and family”; “breast neoplasntssatial support”; “breast neoplasms and
family and social support”; “breast neoplasms aaaiify relations”; “breast neoplasms and
family relations and social support”; “neoplasias ld mama y familia”; “neoplasias de la
mama y apoyo social”; “neoplasias de la mama vy lfamgiapoyo social”; “neoplasias de la
mama Yy relaciones familiares”; “neoplasias de lamaay relaciones familiares y apoyo
social”. A busca de estudos baseou-se na presescdedcritores no titulo do trabalho, nas
palavras-chave que o descrevem e/ou no resumo.

Escolhi consultar as bases bibliograficas MedLifleACS e PsycINFO. As bases
tém por finalidade o registro sistematizado degasticientificos e outros tipos de textos que
retratam o conhecimento publico atualizado e caoftktrao longo dos anos (Parcker, Tardelli,
& Castro, 2007). A primeira base escolhida, MedLiaima das principais bases de dados
bibliograficos internacionais. Complementada pdlaACS, representam 0s conjuntos mais
relevantes da producao cientifica na area de spudikcada nos ambitos internacional e
regional, abrangendo América Latina e o Caribeclfgaret al., 2007). A terceira base inclui a
literatura psicologica e areas afins publicada embitd internacional e é gerenciada pela
Associacdo Americana de Psicologia (APA). O levaietato dos dados foi realizado por

acesso eletronico via Internet. Os sistemas detifidagao bibliografica disponiveis na
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Internet sdo recursos de divulgagdo cientificavegles para o trabalho do pesquisador
contemporaneo (Peres & Santos, 2006).

Como critério de inclusdo na amostra de publicacdelecionadas, estabeleci a
exigéncia de trabalhos: 1) em formato de artigestiicos, disponibilizados na integra; 2)
publicados no periodo de 2000 a 2010; 3) redigmssidiomas portugués, espanhol e inglés;
4) que tratassem de neoplasias mamérias femiriagje abordassem o apoio social e/ou
familiar na perspectiva da paciente; 6) que aptasseam resultados empiricos ou oriundos de
estudos de revisao da literatura; e 7) disponimigeriddicos de base de dados recuperaveis
a partir do sistema SIBI da USP, disponiveis peessmon line

Como critério de exclusdo, estabeleci: 1) apreséot sob formato de livro ou
capitulo de livro, dissertacéo, tese, editorialnentario, critica, resenha, anais e relatorios
cientificos; 2) estudos que focalizavam questdesmédicas, como intervencoes,
procedimentos técnicos, medicamentos e quadroscadin3) artigos que tratavam de
aconselhamento genético, de neoplasias de mamailinascou que trouxessem apenas a
perspectiva de outras pessoas que ndo a pacientecancer de mama. Dos estudos
localizados a partir da utilizacdo das combinagiesiescritores, descartei, a um primeiro
olhar, os que nao se encontravam disponibilizados$ntegra ou em formato cientifico, e
aqueles que foram publicados no periodo ante2®04.

A etapa seguinte consistiu em um levantamentopda$icacdes, a partir da leitura
atenta dos titulos e resumos dos estudos encostedia exclusdo daqueles que nao se
encaixavam nos demais critérios de inclusdo ou spieenquadravam nos critérios de
exclusdo, o que resultou na constituicdo da amoAtpartir da combinagéo dos descritores
nas referidas bases indexadoras, localizei 151@B@lhos: 14.709 na base de dados MedLine
(98,06%), 224 na LILACS (1,49%) e 97 na PsycINF(64@0). Destes, 1.854 (12,36%)
referiam-se a artigos cientificos disponiveis ndegra, dos quais 1.249 (8,32%)
enquadravam-se no periodo preestabelecido parasémina amostra. Dos 1.249, 1.133
artigos encontrei na MedLine (90,71%), 98 (7,85%®) L. ACS e 18 (1,44%) na PsycINFO,
sendo que 12 (0,96%) foram selecionados para compmnostra final por preencheram os
demais critérios de pertinéncia estabelecidos. eBesete (58,31%) foram localizados na
MedLine, quatro (33,33%) na LILACS e um (8,33%)RwycINFO. Os artigos repetidos, isto
€, que apareceram mais de uma vez, em diferentebiracoes de descritores, foram
computados uma Unica vez.

Apoés a selecdo das publicacdes, realizei a sistmagao das informacdes relevantes,

com o0 objetivo de organizar e sumarizar os resodtatk maneira concisa, formando um
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banco de dados de facil acesso. Para concluire¢gga da revisao, defini alguns critérios: a)
Identificacdo da base de dados bibliogréficos; bBjid referentes aos autores: nome dos
autores por artigo e origem do primeiro autor; @d@s referentes a publicacao: titulo do
trabalho, nome do periédico, ano de publicacdo,s pde origem, idioma; d)
Sujeitos/participantes da publicacdo, e) Objetd@snvestigacdo; f) Estratégia metodoldgica
utilizada no estudo; f) Resultados e principaisctastes. Por fim, realizei a avaliacdo técnica
detalhada dos estudos incluidos na amostra, giatacdo e a sintese dos resultados que
apresentarei a sequir.

O levantamento dos estudos delimitados pelo tesmall@do foi iniciado pela base de
dados MedLine. Nesta base encontrei, a partir desrssdis combinagbes de descritores
utilizadas, 14.709 trabalhos, sendo que, desté8]lram artigos cientificos disponiveis na
integra, dos quais 1.133 foram publicados no peritel 2000 a 2010. Destes, sete foram
selecionados por preencherem os demais critérioinaasdo e exclusdo, a partir das
seguintes combinac¢des de descritores: “neoplasiasaina e familia”, “neoplasias da mama
e apoio social”, “breast neoplasms and family” eedst neoplasms and social support”. Os
demais artigos localizados referiam-se a invedsligagenética, fatores de risco, cancer de
ovario, cancer colorretal e outros temas. Na LILAE&contrei 224 trabalhos, dos quais 105
eram artigos cientificos disponiveis na integrdemtre eles, 98 estavam dentro do periodo
preestabelecido, sendo que quatro foram selecisnad combinacbes de descritores que
favoreceram a recuperacdo dos artigos incluidoanmastra foram: “neoplasias da mama e
familia” e “neoplasias da mama e apoio social’9@drabalhos restantes referiam-se, em sua
maioria, a investigacdo genética, quimioprevencatateres de risco, hereditariedade e
deteccdo precoce do céancer; trés versavam sobréicsidos e sentimentos em relagcdo ao
cancer de mama, porém na perspectiva da familiaP&a&INFO, localizei, a partir de
diferentes agrupamentos dos descritores em ingiéso idioma aceito pela base de dados,
um total de 67 trabalhos, dos quais 18 eram artign¥ificos na integra, localizados dentro
do periodo predefinido, sendo que, destes, apendsilselecionado a partir da combinagéo
de descritores “breast neoplasms and family”, peldnéncia em relacdo aos demais critérios
de incluséo e exclusdo. Dos 17 restantes, 13 &natale pesquisa na area de genética, 10
eram estudos sobre fatores de risco, e os den@daalam temas diversos.

Os artigos que encontrei duas vezes, a partiretara combinacdo de palavras-chave,
foram computados apenas uma vez e considerados penbencentes a combinacdo de
palavras em que apareceram pela primeira vez,rebgai ordem preestabelecida de consulta

as bases: MedLine, LILACS e PsycINFO. A Tabela tesgnta a proporcdo de artigos
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cientificos, encontrados na integra, dentro doopgerpreestabelecido, em cada indexadora e
que tiveram seus titulos e resumos lidos para &eldps trabalhos a serem incluidos na

amostra.

Tabela 1
Distribui¢céo dos artigos cientificos na integracentrados nas bases indexadoras MedLine,
LILACS e PsycINFO entre os anos de 2000 e 201€leeisnados

Total de artigos % Artigos selecionados %
Base indexadora
MedLine 1.133 90,71 7 58,33
LILACS 98 7,85 4 33,32
PsycINFO 18 1,44 1 8,35
Total 1.249 100 13 100

Ao examinar os dados apresentados na Tabela drvabse que a base bibliogréafica
na qual foi encontrado maior nimero de artigosci@temdos ao tema pesquisado (MedLine)
foi também a que apresentou o0 maior numero de @stucluidos na amostra. Tal
constatacdo reforca a quantidade substancial delosstrealizados na area do céncer de
mama, familia e apoio social, principalmente na &nédica e afins, ou em revistas indexadas
nessa base de ciéncias em saude.

A Tabela 2 apresenta a quantidade de artigosifidest encontrados na integra, no
periodo preestabelecido, dos que foram selecionadofuncao dos descritores utilizados em

cada base indexadora, e que resultaram na amogtrasente estudo.
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Tabela 2
Numero de publica¢des na integra, encontradas maedindexadoras MedLine, LILACS e
PsycINFO, no periodo de 2000 a 2010, e selecionadasase de dados, segundo a

combinacéo de descritores utilizados na busca

Numero de Numero de Numero de Numero de Numero de Numero de
artigos artigos artigos artigos artigos artigos
encontrados  selecionados encontrados  selecionados encontrados  selecionados
na na MedLine na na na PsycINFO na PsycINFO
MedLine LILACS LILACS

“neoplasias 97 1 15 3 _ _

da mama e

familia”

“neoplasias 18 2 6 1 _ _

da mama e

apoio social”

“breast 809 2 40 _ 4 1

neoplasms

and family”

“breast 68 2 9 _ 4 _

neoplasms

and social

support”

Total 992 7 70 4 8 1

Cruzando-se os dados da Tabela 1 e da Tabelaa®) famcontradas 1.249 publicacdes
na integra dentro do periodo estabelecido, sendaquaioria dos estudos foi selecionada a
partir da base de dados MedLine (58,33%). As coadgdies de descritores que mais
resultaram em artigos selecionados foram, nessamortheoplasias da mama e familia”
(33,32%); “neoplasias da mama e apoio social’” edbr neoplasms and family” (24,99%
cada) e “breast neoplasms and social support” 6¥)6Tal ocorréncia se deve ao fato de
serem combinacfes menos especificas que possibilitma busca mais ampliada dos
estudos, 0 que, consequentemente, exige uma a@almlgis pormenorizada no processo de
busca de trabalhos que se enquadram exatamenteteass preestabelecidos.

Os dados referentes aos autores, filiagdo ingiitat e origem, e area profissional na
qual esté inserido o primeiro autor dos artigosememn consideracao, pois indicam os centros
de pesquisa e as areas relacionadas que estatigands a tematica abordada. Conforme
mostra a Tabela 3, a maioria dos trabalhos seladamtem origem internacional (66,64%).
Os demais estudos sdo de origem brasileira (33,36%&m disso, as publicacdes
concentram-se majoritariamente nas areas de MadiSeide e Enfermagem (24,99% cada).
Tal fato retrata a crescente producao cientificardas da saude interessadas em estudos que
relacionam apoio social, apoio familiar e cancemndana, tanto no cenario nacional quanto

internacional.
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Tabela 3
Identificagcdo dos autores dos artigos recuperadesgundo a filiagdo institucional,

procedéncia e area de estudo relacionada

Autores Filiac&o institucional e procedéncia do Area relacionada
primeiro autor

Stanton, Danoff-Burg, Cameron, Universidade do Kansas, USA Psicologia

Bishop, Collins, Kirk, Sworowski e

Twillman

Fabbro, Montrone e Santos Universidade Federal de Sdo Carlos, Brasil Enfermagem

Caetano, Gradim e Santos Universidade Federal de Alfenas, Brasil Enfermagem

Barbosa, Ximenes e Pinheiro Escola de Salde Publica do Ceard, Brasil Saude Publica

Pinheiro, Silva, Mamede e Fernandes Universidade Integrada do Ceara, Brasil Enfermagem

Awadalla, Ohaeri, Gholum, Khalid, Faculdade de Medicina, Universidade do Kuwe Medicina
Hamad e Jacob

Wise, Han, Shaw, McTavish e Universidade de Wisconsin, Madson, USA Saude

Gustafson

Hwang e Park University College of Social Sciences, Coreia ¢ Ciéncias Sociais

Sul

Macleod, Ross, Fallowfield e Watt Universidade de Glasgow, Inglaterra Saude Comunitaria

Angell, Kreshka, McCoy, Donnely, Universidade de Oregon, USA Aconselhamento

Turner-Cobb, Graddy, Kraemer e Psicoldgico

Koopman

Gustafson, Hawkins, Pingree, Universidade de Wisconsin, Madison, USA Medicina

McTavish, Arora, Mendenhall, Cella, Preventiva e

Serlin, Apantaku, Stewart e Salner Engenharia
Industrial

Barnes, Kroll, Burke, Lee, Jones e Escola Médica de Londres, Inglaterra Medicina

Stein

Com relagdo ao numero de autores dos artigos @esstns, houve predominio de
publicagbes assinadas por trés autores (24,99%¢)idses dos artigos elaborados por quatro,
seis e oito autores (16,66% cada). Quanto aos dathis/os as publicacdes, observei que
oito artigos foram redigidos em inglés (66,64%)uatcp em portugués (33,32%), 0 que é
pertinente ao pais de procedéncia dos estudofatdade justifica principalmente por se tratar
de um tema relacionado a uma condi¢ao cronica,tarancrescente de incidéncia nao apenas
na populacéo brasileira, mas mundial. Segundo ddaoldginistério da Saude (Brasil, 2009),
apenas para o Brasil estdo previstos 49.240 nasssade cancer de mama para 0 ano de
2010.



41

Tabela 4
Distribuicdo dos artigos, segundo os periddiconntifecos e areas de concentracdo em que

foram publicados

Periédico cientifico n % Area de concentracéo

Revista de Enfermagem UERJ 2 16,66 Enfermagem
Journal of General Internal Medicine 2 16,66 didma
Journal of Consulting and Clinical Psychology 1 ,338 Psicologia
Acta Paulista de Enfermagem 1 8,33 Enfermagem
1

Western Journal of Medicine 8,33 Medicina
Revista Latino-Americana de Enfermagem 1 8,33 effndgem
BMC Cancer 1 8,33 Cancerologia
Patient Education and Counseling 1 8,33 Saude
Yonsei Medical Journal 1 8,33 Medicina
British Journal of Cancer 1 8,33 Cancerologia

Com relacd@o ao ano de publicacéo, observou-semiaid de estudos no ano de 2008
(24,99%), seguido pelos anos de 2004 e 2000 (16¢&@&#4) e de 2009, 2007, 2006, 2003 e
2001 (8,33% cada). Esses dados podem ser visuadizaal Tabela 5. Tais dados também
podem estar relacionados ao aumento da incidéectasbs de cancer de mama nos ultimos
anos (Brasil, 2009).

Tabela 5
Distribuicdo de artigos que constituiram a amostta revisdo integrativa da literatura,

segundo o ano de publicagéao

Ano de publicacao Artigos na %
amostra

2000 2 16,66
2001 1 8,33
2002 _ _
2003 1 8,33
2004 2 16,66
2005 _ _
2006 1 8,33
2007 1 8,33
2008 3 24,99
2009 1 8,33
2010

Com relacdo ao delineamento, houve prevaléncianfimee de pesquisa quantitativa
que abarcou sete artigos (58,35%), seguidos dosglassiqualitativos que perfizeram cinco
publicacbes (41,65%). De acordo com Polit, Betluagler (2004), os estudos quantitativos
indicam uma preocupacdo em observar e descrewespestos do fendmeno estudado, bem
como enfatizar os atributos mensuraveis da expga£Ror sua vez, o enfoque qualitativo de

pesquisa se propde a investigar um determinadarfené em profundidade, na perspectiva
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de quem o vivencia, preocupando-se com o nivetdidade que ndo pode ser quantificado,
ou seja, trabalhando com o universo de significadugivos, aspiracdes, crengas, valores e
atitudes (Martin, 1983).

Em relacdo aos instrumentos de coleta de dadwsaissutilizados foram: o roteiro de
entrevista (50%), em especial a técnica de enteewsmiestruturada (41,65%), utilizada,
principalmente, mas ndo apenas, nos estudos dwaliaassociados (24,99%) ou nao a
outros instrumentos (24,99%), e o0 uso de escalasniarios e questionarios, com destaque
para os estudos quantitativos. Segundo Minayo (] 29dntrevista € um excelente recurso de
que o pesquisador pode lancar médo quando pretenv@stigar as concepcdes, crencgas,
aspiracoes, valores, motivagdes, disposi¢coes sdezratitudes dos sujeitos investigados. Por
outro lado, a utilizacdo de escalas, inventari@uestionarios indica uma preocupacado em
observar e descrever objetivamente os aspect@ndmeno estudado, bem como enfatizar os
atributos mensuraveis da experiéncia (Polit e2804). Dentre os instrumentos padronizados
de medida, destacou-se 0 COPE uma escala de amfemb desenvolvido pelos autores
Carver, Scheier e Weintraub (1989), utilizada ens @studos (16,66%). Observou-se, em
todos os artigos, uma pertinéncia dos instrumetgéasoleta de dados utilizados em relagcéo as
abordagens metodologicas escolhidas, condizentd@séta com 0s objetivos propostos. Os
objetivos delineados em funcdo do tipo de estuds sujeitos que integravam as amostras
das publicagbes selecionadas foram sistematizaddalela 6.

Tabela 6
Descricao dos objetivos delineados nas publicagééscionadas em funcdo da abordagem e
do nimero de sujeitos que constituiram a amostsaedtudos

Autores e ano Tipo de estudo Sujeitos Objetivos

Caetano, Gradim e Santos
(2009)

Descritivo qualitativo 15 mulheres diagnosticadas com Conhecer as reacdes das

cancer de mama mulheres ao receberem o
diagnodstico de cancer de
mama e como enfrentaram

a doenga e o tratamento.

Fabbro, Montrone e Santo
(2008)

Pinheiro, Silva, Mamede e
Fernandes (2008)

Descritivo exploratério
qualitativo

Descritivo qualitativo

Sete mulheres em tratamento par
0 cancer de mama

30 mulheres mastectomizadas

Identificar percepcodes,
conhecimentos e vivéncias
de mulheres com cancer de
mama.

Compreender o significado
atribuido aos grupos de
apoio na vida das mulheres
com céancer de mama.

Continua
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Continuacéao

Objetivos

Wise, Han, Shaw,
McTavish & Gustafson,
2008

Awadalla, Ohaeri,
Gholum, Khalid, Hamad &
Jacob, 2007

Hwang & Park, 2006

Barbosa, Ximenes &
Pinheiro, 2004

Macleod, Ross, Fallowfielc
& Watt, 2004

Angell, Kreshka, McCoy,
Donnelly, Turner-Cobb,
Graddy, Kraemer &
Koopman,2003

Quase-experimental

N&o experimental;
Exploratério descritivo

N&o experimental;
Descritivo; Descri¢édo de
populacado

Descritivo
exploratérioqualitativo

N&o experimental;
Descritivo; Descri¢éo de
populacao

Experimental

353 pacientes com cancer de ma Determinar os efeitos da
gue utilizavam o prograneHealth narrativaon line

117 pacientes com cancer de
mama, 46 com cancer cervical e |

com cancer de ovario

459 pacientes com cancer de ma

Sete mulheres mastectomizadas

Mulheres entre trés e cinco anos
diagnéstico de cancer de mama

100 mulheres com cancer de mar

primario com trés meses de

diagnéstico ou a trés meses de

encerrar o tratamento

(audiovisual e textual) e de
informacdes didaticas
(apenas textos) sobre a
salide de pacientes com
cancer de mamae a
interacdo dos efeitos em
diferentes grupos étnicos.
Caracterizar a qualidade de
vida de pacientes e
familiares, comparar os
indices com a populacao
em geral, com grupos de
diabéticos e de pacientes
psiquiatricos, examinar 0s
niveis de concordancia
entre paciente e familiares,
investigar as variaveis
associadas a qualidade de
vida e identificar fatores
que podem implementar o
cuidado.

Analisar os dados obtidos
com a aplicacdo de um
instrumento de
necessidades de suporte —
Care Survey(SCNs), em
relacéo a prevaléncia e aos
preditores médicos e nédo
médicos de necessidades
ndo satisfeitas.

Analisar as repercussées
da mastectomia em relacéo
ao desempenho de papéis e
verificar o suporte de

apoio que interfere nesse
desempenho.

Investigar se ha diferencas
entre o indice de depressao
e apoio para mulheres
economicamente
favorecidas e
desfavorecidas com cancer
de mama.

Desenvolver e avaliar um
Workbook-Journa(WBJ)

de baixo custo para
melhorar o funcionamento
psicossocial em mulheres
com cancer de mama
primario que estavam
isoladas do ponto de vista
geografico e econémico.

Continua
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Conclusao

Objetivos

Gustafson, Hawkins,
Pingree, McTavish, Arora,
Mendenhall, Cella, Serlin,
Apantaku, Stewart &
Salner, 2001

Barnes, Kroll, Burke, Lee,
Jones & Stein, 2001

Stanton, Danoff-Burg,
Cameron, Bishop, Collins,
Kirk, Sworowski &
Twillman, 2000

Experimental 246 pacientes com diagndstico
recente de cancer de mama, com

idade inferior a 60 anos

32 mulheres em estadio | e Il do
cancer de mama e 56 criancas,
filhos das pacientes

Estudo de coorte

N&o experimental; 92 mulheres diagnosticadas com
Descritivo; Verificacdo de cancer em estadio | e Il
hipotese

Avaliar o impacto de um
sistema de computacéo de
apoio a pacientes sobre a
qualidade de vida em
mulheres jovens com
cancer de mama, com
énfase particular na ajuda
as mais pobres.

Identificar a comunicacéo
entre mées e filhos
(criancas) sobre o
diagnéstico e tratamento
do cancer de mama.
Testar a hipétese de que o
enfrentamento emocional,
que envolve a expresséo
das emocdes melhora o
estado de saude de
pacientes com cancer.

Ao analisar os dados da Tabela 6, agrupei odiwigedas pesquisas que compdem a

amostra do estudo de revisdo em trés grupos: lisana impacto de aspectos do cancer de
mama para a mulher acometida; 2) avaliar o sigmificde intervencdes concretas e virtuais
de apoio a mulher mastectomizada; e 3) caracteagatiferencas de apoio entre mulheres
ricas e pobres e analisar os preditores médicés enédicos das necessidades nao satisfeitas.

E pertinente ressaltar que, seguindo o objetivoniteldo para a revisdo integrativa,
analisar a contribuicdo dos estudos que investigaapoio social e familiar a partir da
perspectiva da paciente que vivencia o cancer deaneaxclui os artigos que apresentavam
apenas a visdo do familiar sobre essa questdao auphisacoes do adoecimento para 0s
familiares da mulher com cancer de mama. Por essvan 0s sujeitos dos estudos
selecionados sao basicamente pacientes, em désrestagios da doenca, sendo que apenas
um dos estudos selecionados apresenta a visdolderesucom outros tipos de cancer, além
do mamario.

Os achados dos estudos foram analisados e cinastit categorias de analise que
apresentarei em seguida, buscando-se prover uegragéo da literatura selecionada, uma
apreciacao critica das recomendacdes propostas ppeaquisas e possibilidades de
investigacdes futuras. Foram construidas quatregodaas de analise: vivéncias de apoio
familiar, vivéncias de apoio social, vivéncias deoia educacional e necessidade de

investigacao e assisténcia a mulheres mastectoasizaguas familias.
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2.5.1 Vivéncias de apoio familiar

Para compreender como 0 apoio social € percebéths pnulheres submetidas ao
tratamento do cancer de mama, faz-se necessariajnenprimeiro momento, conforme
descrito pelos estudos revisados, aproximar-se ddontomo essas mulheres e seus
familiares experienciaram o diagnéstico e tratawgerdntineoplasicos. De acordo com
Fabbro et al. (2008), o diagndstico do cancer atarpara a mulher acometida fortes
preocupaces com efeitos potencialmente catasisofic devastadores. E comum, nesse
contexto, aparecerem narrativas que anunciam cgdss metaforicas do tipo: “é como se o
chéo tivesse se aberto sob os meus pés” ou “é sertivesse caido uma bomba sobre minha
cabeca”’. A noticia do céncer é vivenciada como w@xperiéncia altamente dolorosa e
impactante, e a mastectomia adquire fundamentadmerignificado de perda e mutilacao
fisica. Tais achados vado ao encontro dos descatosgstudo de Tavares e Trad (2010), que
afirmam que nas familias acometidas pelo cancemama o adoecimento é associado a
termos como: “desanimo”, “preocupacao”, “peso”, o “angustia” que as pessoas
geralmente utilizam quando precisam expressar onsmito que enfrentam a partir do
diagndstico. Para Caetano et al. (2009), a descdgadiagnéstico do cancer de mama é
vinculada a um sentimento de desespero que acawnetelheres frente ao medo de morrer e
a preocupacdo de poderem continuar ou ndo exercemdpel de cuidadoras do lar e dos
filhos. Porém, segundo o relato de algumas mulhendevistadas por essas autoras, no
momento do diagndstico pode acontecer de a mubfmnetida ndo tomar consciéncia da
gravidade da enfermidade, uma vez que as inforrsag@e recebem dos profissionais de
saude envolvidos no diagnéstico centram-se maigjmestdes relacionadas a cirurgia e a seu
preparo.

Apesar disso, de acordo com Barbosa et al. (20f#H¢cobrir o cancer de mama
mostra-se como uma dolorosa realidade que provecdingentos de angustia, medo,
ansiedade e depressédo, na medida em que a mulhgees@ona por que foi acometida por
essa doenca terrivel e se ira sobreviver ou moNesse cendrio de profundo pesar e
desamparo, de acordo com Fabbro et al. (2008) nsellzer percebe que a noticia do cancer
abala mais a familia do que a ela propria, muitgey assume sozinha o tratamento e oculta
de seus familiares o sofrimento que sente, natieatde poupa-los e protegé-los.

Estudo realizado por Tavares e Trad (2010) mogjusuas mulheres que passam pelo
diagndstico relatam enfrentar dificuldades paraeneslver suas atividades produtivas e
sociais, bem como problemas na relacdo conjuggurifi® Barbosa et al. (2004), a partir

desse marco que € o diagndstico, ocorrem mudamaslacdo ao desempenho de papéis
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assumidos pelas mulheres, principalmente naquekngolvidos junto ao lar, em funcdo da
restricdo das atividades domésticas em decorr@acianitacdo de movimentos imposta pela
cirurgia e da debilidade fisica provocada pelosutngntos invasivos. Para algumas mulheres,
essas mudancas sao aceitas com facilidade, ao gasspara outras, repercutem de forma
intensa e negativa. De qualquer modo, a mastectpamece influenciar diretamente no
exercicio dos papéis sociais da mullikara Caetano et al. (2009), as mulheres com céecer
mama, quando se dao conta de que perderam um eimdbdieminilidade e sexualidade,
sentem tristeza e dor; essa reacdo emocionaliéidacke muitas vezes provoca mudancas de
planos e projetos de vida e, as vezes, reclusahoBa et al. (2004) afirmam que a
mastectomia coloca a mulher frente a sentimentosejggcdo e de ndo aceitagcdo de sua
condicdo de ser mutilado, o que afeta o desempdehpapéis, principalmente frente ao
casamento e ao relacionamento afetivo-sexual cesposo, 0 que termina por gerar tristeza
e preocupacao em relacdo a vida conjugal. A mastégte as limitacbes que ela ocasiona
podem, ainda segundo as autoras, gerar um codéifpapéis quando as mulheres cumprem
funcdes de donas de casa, avls, maes e profissionai

Por outro lado, Salles, Paiva, Scandiuzzi e Anjae0{) afirmam que, para
enfrentarem as dificuldades, as mulheres mastezéol@s podem buscar o apoio familiar e
social ao conversarem com os familiares, amigagiehos sobre as adversidades da doenga
e do tratamento. Todavia parece haver uma escalh@assoas com quem elas irdo se sentir
confortaveis para compartilhar seus sentimentoss@&lesentido, Caetano et al. (2009)
mencionam que o afeto familiar pode auxiliar a raula enfrentar a enfermidade, suprindo
suas caréncias emocionais quando se sentem acofietzs familiares. Além disso, a partir
da vivéncia do cancer, segundo Barbosa et al. j2@0rulher pode assumir outros papéis,
acrescentando as suas vidas momentos de lazerecdber ajuda financeira e de ter
oportunidade de exercitar e fortalecer sua autoapsabretudo quando contam com pessoas
préximas, principalmente de seus familiares, quéepo ajuda-las nesse processo de
reapropriacdo de seus recursos. Assim, a famiti@néiderada como principal sustentaculo
para a mulher enfrentar as adversidades da doenca.

Como destaca Barnes et al. (2000), uma das priscawersidades ocorre quando a
mulher diagnosticada com cancer de mama tem fplegsienos. Nesse momento, observa-se
que, dentro da familia, as préprias mulheres s@vapelmente, as que comegam a conversar
com os filhos sobre a doenca apds o diagndésticeg@) apds a confirmacao da malignidade
pela bidpsia, sendo que algumas esperaram até @em@mosterior a cirurgia. Essa conversa

nao necessariamente faz mencgéo aberta ao cancere@ainda casos em que a mulher néo
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diz absolutamente nada, sendo que a razao maisnt@ata a ndo comunicacao é evitar
perguntas das criancas, particularmente as quearpoeferir-se a possibilidade de morte da
mae.

Porém, de maneira geral, parece que o modo comallger mastectomizada percebe
o contexto familiar que a acolhe varia também emgdo do nivel de receptividade emocional
da familia. Segundo Stanton et al. (2000), pareheras com baixa receptividade social, ou
seja, que Sao pouco expressivas emocionalmenteynicam-se — com a familia, por exemplo
— nao aparece relacionado a mudancas na qualiéaddad Enquanto para mulheres com alto
nivel de receptividade social, expressar seusmentos incrementa a qualidade de vida,
desde que elas percebam o contexto social comptinezeQuando isso acontece, pode
ocorrer uma diminuicdo do estresse, aumento dorvigelhora na condicdo de saude
autopercebida e uma diminuicdo das consultas ngdalacionadas as comorbidades, ao
longo de trés meses de tratamento.

Por outro lado, a impressédo do cuidador tambémcpaser um preditor significativo
do nivel de qualidade de vida das pacientes e diosdores, uma vez que as correlacdes
entre as avaliacbes das pacientes e dos cuidadaregie concerne a tal variavel, foram
elevadas (Awadalla et al., 2007). Pensando em seda@ualidade de vida, segundo Salles et
al. (2001), o apoio social e familiar parece cdmii para o bom funcionamento social de
mulheres com cancer de mama e, consequentemergey paaliacdo positiva que elas fazem
da qualidade de vida a partir da doengiéhtes com cancer em estado de saude estavel e
com evidente apoio psicossocial podem desfrutdrodequalidade de vida a longo prage,
permanecerem em tratamento (Awadalla et al., 2007).

Nesse sentido, mostra-se bastante Gtil o deseémanito de ferramentas que auxiliem
familias e mulheres com cancer de mama que seeapaes vulneraveis e necessitam de
apoio, especialmente se o diagnostico da doergeeéte e, como demonstrado por Awadalla
et al. (2007), se o nivel de escolaridade é mesgoa, paciente ndo tem emprego formal e se o
cuidador € méae, jovem, com baixa escolarizacde@mst desempregado ou se sente doente.
Nesses casos, 0s profissionais de saude deventiimeegducacao e apoio dos familiares e
pacientes e a diade cuidador-paciente deve seidecsxda como uma unidade de assisténcia
no tratamento do cancer de mama.

Em consonancia com esses achados, estudos afanmacessidade de elaboracéo de
instrumentos sociais que contemplem as necessidisdemulheres com cancer de mama na
relacdo com suas familias. Assim, Fabbro et aDg§R@hencionam que o suporte da unidade

familiar-paciente deve se iniciar dentro da propeiacdo, sendo que o didlogo instaurado na
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instituicdo familiar constitui a primeira possibddide de apoio e desconstrugdo de
preconceitos e reconstrucdo de conhecimentos solw@ncer de mama. Desse modo, as
evidéncias claramente sugerem que o suporte pessaaliliar € claramente importante para

pacientes com cancer de mama.

2.5.2 Vivéncias de apoio social

Caetano et al. (2009) destacam que os enfermeawend prestar acolhimento e
atendimento humanizado as mulheres portadorasrideicde mama, para que elas tenham
uma atitude positiva de enfrentamento da doencaseddiculdades que se apresentam no
percurso do tratamento. De modo geral, como destdfassen e Washington (2008), a
integracdo social € uma influéncia positiva no kmmatdo cancer de mama e deve ser
incentivada sempre que possivel e incluida no quaths intervencdes, incluindo a
identificacdo de mecanismos de substituicdo de rsupmara subgrupos destituidos de
recursos sociais. Ou seja, o cuidado integral dnenidom cancer de mama deve atender as
suas necessidades sociais, quando a familia naeeapa recursos para dar conta de suprir
suas caréncias afetivas. Como destacam Macleods, Radowfield e Watt (2004), essa
recomendacdo é valida, principalmente, para mudhmenos favorecidas socialmente e mais
vulneraveis a depresséo. Nesses casos, 0s profissie salude precisam estar conscientes do
maior sofrimento psicoldgico, vivenciado por essagheres, que se prolonga até mesmo
alguns anos apos o diagndstico da neoplasia mamaria

No caso de maes diagnosticadas com cancer de mdareser oferecida ajuda para
elas refletirem o qué e como dizer aos seus fdlobse a enfermidade, em termos apropriados
e com uma linguagem por meio da qual eles possanpreender a condicdo de saude de
suas maes (Barnes et al., 2000). Logo, os profiasade saude, com especial atencdo aos
médicos, devem considerar a complexidade e dinddd@oeada situagcdo de modo a irem ao
encontro das necessidades dos pacientes, na pesiagervicos de cuidados e suporte que
atendam as reais necessidades de quem recebérasaigdwang & Park, 2006). Isto sugere
que as equipes de saude devem prestar atencao adaaracteristicas fisicas das pacientes,
mas também as caracteristicas sociais, a fim dggpreervicos de forma adequada e eficaz,
principalmente apos a cirurgia. Os profissionais s#lde devem dar prioridade ao
fornecimento de informacéo apropriada e ser maisigeis as necessidades individuais das
pacientes. Assim, 0s servicos de apoio devem mdauisuporte psicologico, além de

assisténcia social e orientagfes voltadas paraualggade, de acordo com as caracteristicas
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pessoais da clientela. Por exemplo, segundo oseguteferidos, para pacientes jovens e com
baixa escolaridade, o programa de grupo psicoethinzd@ uma alternativa indicada.

Para Fabbro et al. (2008), a realizacéo de grappambientes acolhedores, no qual é
possibilitada a troca de saberes e experiénciade e constituir em um espaco para as
mulheres com cancer de mama compartilharem suasypacoes, propiciando uma maior
tranquilidade consigo mesmas e maior disponibikdaara aceitacdo do tratamento. Segundo
Caetano et al. (2009), um grupo de apoio psicoska@ssim como a familia, os amigos e a
religido, sao sistemas de apoio que atuam de fposiiva no desempenho de novos papeis
da mulher mastectomizada.

De acordo com Pinheiro et al. (2008), a partid@aem grupos de apoio proporciona
bem-estar e cuidado diferenciado, pois € considetada forma de conhecer, aceitar e
compreender a doenca e os caminhos da cura, agliafa socializacdo das emocoes, ideias
e experiéncias vividas. Nesse sentido, o estud@zada pelas autoras demonstra que 0s
grupos tém emergido como recurso para 0 enfrentaméa situacdo e superacdo do
sofrimento oriundo do diagndstico e tratamento @ociooma mamario, sendo que a
socializacdo das experiéncias facilita a buscawdia e se constitui em uma forma de
manter a autoestima elevada, de acreditar na igfadi® do tratamento, de confiar em si
mesma e na equipe de salde e ultrapassar alguiicakiddes.

2.5.3 Vivéncias de apoio educacional

Quando se trata do apoio social, os estudos ni@izam apenas a importancia do
respaldo familiar e dos grupos de apoio. Quest@lesionadas a outras esferas constituintes
do apoio social também estdo incluidas. Nesse deenth modo como as mulheres
mastectomizadas dao conta de acolher o apoio gie g8 denominado de educacional ou
psicoeducativo, que inclui informacdes sobre a daenseus tratamentos, também é bastante
destacado na literatura.

Nesse sentido, Macleod et al. (2004) afirmam cuenalheres tém mais facilidade
para obter informacdes sobre o cancer de mamagpexialistas que atuam nos hospitais,
sendo que mulheres de areas mais centrais témagesso a informacdes do que as oriundas
de regides periféricas, pois as primeiras obtérarimfcbes de enfermeiras, familiares e
amigos e por meio de revistas, jornais, folhetomtécias de televisdo, o que favorece com

que desenvolvam melhores condicbes de saude. Gmmdemente, as mulheres menos
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favorecidas do ponto de vista socioecondmico nelateior nivel de ansiedade em relacédo a
provisao de dinheiro, outros problemas de saudaeldgmas familiares.

Como estratégia de apoio a paciente com cancaeratea, SA0 propostos programas
que podem proporcionar acolhimento das necessidedigsacionais. Um dos métodos de
suporte analisado é uma comunidade baseada emdiano (Workbook-Journal) que
mostrou ser uma forma eficaz de intervencédo psict@spara pessoas oriundas do meio
rural, de areas isoladas, e para mulheres de beixia com cancer de mama. Trata-se de um
material que descreve as experiéncias diarias deientes que tiveram o cancer de modo
interativo, oferecendo a oportunidade para o leitambém registrar suas proprias
experiéncias. Esse recurso foi desenvolvido contwto de reduzir o sofrimento e melhorar
o enfrentamento em mulheres com neoplasia mamareola rural. No estudo de Angell et
al. (2003), entre as mulheres que receberam o-dindo, 74% declararam que se sentiram
emocionalmente apoiadas. Apesar disso, ndo foficedd efeito do livro-diario sobre os
sintomas de transtorno de estresse pos-traumgertyrbacdes do humor ou estilos de
enfrentamento. No entanto, uma interacdo signiWi@asugere que mulheres que estavam
terminando o tratamento apresentaram maior beaedini experimentar menos sintomas de
estresse pos-traumatico se receberam o livro-digeiado que mais de 70% das pacientes no
grupo relataram sentir que tinham recebido maigagmocional. Isso demonstra que o livro-
diario pode ser um recurso importante para as maghgue estdo na reta final do tratamento
para cancer de mama, momento no qual existem poecossos disponiveis e 0 apoio social
diminui consideravelmente (Angell et al., 2003).

Ferramentas virtuais também foram analisadas [gpms estudos. Nesse sentido,
observa-se no artigo de Wise et al. (2008) querprogs disponiveis na Internet, como o
CHESS Comprehensive Health Enhancement Support Systermaram as mulheres com
cancer de mama que os utilizavam mais competemtes qolicitarem informacdes sobre a
enfermidade, mais confortaveis para participares alodados que Ihes eram oferecidos e
mais confiantes no médico que as tratavam, ap&snadeses de uso. Com cinco meses de uso
do programa, observou-se uma melhora significativaapoio social e maior auxilio na
formacdo de uma competéncia em informacdo. Alémsodia mistura de informacodes
oferecidas pelo CHESS acerca de doencas, automangato e ferramentas de deciséao,
juntamente com as experiéncias compartilhadas ® aeooutros pacientes podem ajudar a
mulher a tolerar melhor o tratamento e a desenvaeatimentos mais positivos sobre seu

desfecho. A utilizacdo sistematica desses recusnobém pode melhorar os resultados do
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tratamento. Porém, o estudo demonstrou que essedidi@s podem ser maiores para as
populacdes mais desprivilegiadas do ponto de stebecondmico e educacional.

Outra ferramenta avaliada, que incluiu a aplicad@&HESS, foi o uso de narrativas
on line(audiovisual e textual) e informacdes didaticae(@s textos) como estratégias de um
programa denominadeHealth O estudo de Wise et al. (2008) sugere que o0 Bsanth
variedade de formatos de informagdo pode melhonaarticipacdo na busca da saude do
paciente, e confirma que os programas de saiddine devem continuar a fornecer
informacéo didatica e narrativa, especialmente papapulacdo afro-americana. De acordo
com os resultados, os afro-americanos usam e sgfilam de narrativa®n line e de
informacBes didaticas mais do que os individuos odgem caucasiana. Apesar da
consisténcia dos achados, os resultados do medo@siudo sugerem que novas pesquisas

sao necessarias para explicar os efeitos encostrado

2.5.4 A necessidade de investigacdo e assisténciaulberes mastectomizadas e a suas
familias

N&o é apenas a respeito da aplicabilidade daanfentas de uson line que os
estudos sugerem a necessidade de empreender e®¢rssps a respeito do tema cancer de
mama e apoio social. Observa-se que os estudosadntenais, principalmente no enfoque
quantitativo, em sua maioria, além de deixarem, ccaontribuicdo a pratica clinica,
sugestdes de melhoria nos servicos de saude quideateacientes com cancer de mama e
suas familias, tal como fazem os estudos qualistiprincipalmente os nacionais, explicitam
suas limitacdes e a necessidade de replicacacados.d

Outros trabalhos selecionados destacam a neadssilke estudos que devem ser
desenvolvidos no sentido de identificar e validar resultados quanto as mudancas na
qualidade de vida, nas condi¢des favoraveis paexugperacdo da saude e na prevencao de
outros agravos junto as mulheres que participangrdpos de apoio a mastectomizadas
(Pinheiro et al., 2008). Os resultados também sugeue novas pesquisas sdo bem-vindas
para explicar os efeitos da melhora do estado déesde pacientes que ndo tém acesso a
informacgdes (Wise et al., 2008), a partir do ofenenito de esclarecimentos em diferentes
formatos em razao do nivel de isolamento que viaemcseja geografico, econémico ou
étnico. Também € necessario testar a eficacia ilrentes intervencdes sociais ou virtuais
para diferentes caracteristicas de isolamento (Ragal., 2003). Além disso, mais pesquisas

Sao necessarias para investigar os melhores meiapaio e as consequéncias para 0s pais e
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as criancas de uma comunicacao mais ou menosezsdkasobre o diagnostico do cancer de
mama (Barnes et al., 2000). E claro que os estddesm ser replicados em diferentes
populacdes para verificacdo da possibilidade desidtados serem generalizaveis (Hwang &
Park, 2006).

Além disso, os resultados apresentados revelal@&fioit existente nas informacdes
prestadas as mulheres com cancer de mama e indicetessidade do desenvolvimento de
intervencdes efetivas direcionadas para a assiatémegral durante o tratamento. Como
destacam Caetano et al. (2009), o desafio dos reeil@s é prestar acolhimento e
atendimento humanizado as mulheres portadorasajgaséa mamaria, para que elas tenham
uma atitude positiva perante o adoecimento. Fabbal. (2008) corroboram a importancia
do acesso a servicos de saude que busquem efetiearoterecer atencdo integral e
humanizada a mulher e que propiciem momentos adasatnos quais as clientes e
profissionais de saude possam compartilhar conlemton, experiéncias e vivéncias em
relacdo a saude e a doenca, contribuindo, desse, ppach a melhoria da qualidade de vida.
Nessa vertente, segundo Barbosa et al. (2004)a-s@nindispensavel o cuidado de
enfermagem holistico com o intuito de minimizarrabtematica da mulher que vivencia a
experiéncia de ser mastectomizada.

Para Macleod et al. (2004), os profissionais a@ds, principalmente aqueles que
atuam no cuidado primario, devem estar alertas gpauassibilidade de ocorréncia, ao longo
dos anos, de maior estresse psicolégico em mullem@somicamente menos favorecidas
com cancer de mama, sendo necessario um trabaiscaprapriado a essa populacéo. Esse
achado sugere que os centros de tratamento dorcdesempenham um papel crucial,
mesmo 0S pequenos centros localizados em areais, rae medida em que auxiliam
pacientes a lidarem com os desafios e a se ajostardoenca (Angell et al., 2003). Ja de
acordo com Awadalla et al. (2007), os clinicos igau investir na educacao e apoio dos
familiares cuidadores, a fim de reforcar o seu pdpeuidar junto ao sistema de saude.

Segundo Pinheiro et al. (2008), torna-se fundaahem implantacdo de grupos de
apoio nos servicos de saude publica, na esferacipahie estadual, a partir de esforcos
multiprofissionais. Por outro lado, € preciosorastar a realizacdo de eventos, campanhas e
encontros que possam despertar a atencdo dagladeswigovernamentais para valorizacéo e
reconhecimento da importancia de grupos de aporouiseres com cancer de mama. Esses
grupos devem ser implementados de forma a redaziraaeiras de acesso a servicos de

tratamento e a reabilitacédo psicossocial.
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2.5.5 Considerac0des gerais sobre o panorama delio@elos estudos revisados

A caracterizacado dos aspectos mais significatdas trabalhos selecionados aponta
para a escassez de producédo cientifica voltada galienenséo psicossocial do cancer de
mama, no que refere ao apoio familiar percebida peulher acometida. Na literatura
nacional, observei que os estudos interessadosveatigacdo do apoio social e familiar as
mulheres com carcinoma mamario concentram-se raadaeEnfermagem. Ja nos estudos
internacionais, constatei que as investigacOe® astiis voltadas a outras facetas do apoio
social, como a educacional, por exemplo, insergtasareas do conhecimento voltadas ao
cuidar, especialmente Medicina e Saude Coletiva.

Os estudos revisados abrangem a primeira décaskcdi XXI, o que demonstra que
ainda ndo esta consolidada a producédo cientifie@iomada aos aspectos psicossociais do
cancer de mama que tematiza o apoio social e famitiercebido pela mulher
mastectomizada. Os estudos dedicados a dimensgatisilolo apoio social e familiar ainda
sdo incipientes, e as evidéncias disponiveis sogaree a literatura ainda se mostra
circunscrita a temas de interesse das profiss@icitnais da area da saude, como
Enfermagem e Medicina, focalizando construtos equieem ser diretamente quantificados. De
fato, na revisdo empreendida, houve prevalénciastiedos quantitativos que sdo, em sua
maioria, extraidos de periédicos internacionaigjue demonstra que a producgdo cientifica
nacional atual privilegia em suas investigagcOeafoqee qualitativo dos aspectos sociais, ao
contrario do que ocorre no cenario internacionalrelacéo a investigacdes que relacionam
apoio social e cancer de mama.

A entrevista foi a técnica de coleta de dados miiigzada nos estudos, na maior parte
das vezes no formato semiestruturado, aplicadossocmcao com 0s outros instrumentos de
coleta de dados, como questionarios, escalas atarias. Esses instrumentos mostraram-se
pertinentes ao referencial teérico e aos objetmapostos pelos estudos. Tais objetivos
foram delimitados nos estudos quantitativos porresgbes verbais tais como: mensurar,
avaliar, caracterizar, testar, determinar e ingastie nos estudos qualitativos por: identificar,
conhecer, analisar e compreender. Ao abrangerenenpas em diferentes fases do
tratamento, as publicacdes demonstram que a quéstapoio social e familiar esta presente
desde a fase de diagnostico até a reabilitacdogssicial, reforcando a importancia de sua
investigacdo enquanto sustentaculo do processofdentamento da doenca, mesmo apoés a
superacao da fase primaria do tratamento. Nesdelgea apoio social e familiar emerge
como uma variavel critica que, provavelmente, astbciada a sobrevivéncia e a qualidade

de sobrevida no cancer de mama.
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Nessa direcdo, os estudos deixam clara a impaat@lac assisténcia integralizada a
mulher acometida pelo cancer de mama, que permdaperar sua qualidade de vida e
fortalecer suas relacdes familiares e, em casosqeen essas dimensdes se mostrem
deficitarias e/ou as condi¢des sociais e/ou gelmgsafavorecam o isolamento, preconizam a
necessidade de suprir, por meio da oferta de prag&specificos, os cuidados que ndo estao
sendo fornecidos pelo ambiente familiar. Noteitqaio, que tanto o apoio familiar como o
social estdo implicados na qualidade de vida dénenuhastectomizada e, por esse motivo,
precisam ser mais bem avaliados em estudos qudivehje diretamente descrever a
percepcdo da prépria mulher diagnosticada com cémeemama, a respeito do suporte
recebido em suas diferentes dimensdes: emocioaédyial e educacional.

Esta revisdo integrativa possibilitou constatar escassa producédo cientifica
relacionada a compreensao do apoio familiar ngpetiva da mulher acometida pelo cancer
de mama, sugerindo que se trata de um campo deig@smie necessita ser expandido, o que
justifica e referenda a realizagao do presentealestu
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3 OBJETIVO
O presente estudo tem por objetivo compreenden@mulher que se encontra em

processo de reabilitacdo psicossocial do cancemama vivencia o cuidado que lhe é
oferecido pelas redes sociais de apoio a que tessacparticularmente em relacdo ao apoio
social e familiar percebido.
Para tanto, me proponho a:
e Compreender de que modo as mulheres percebem o apoifamilia e da
comunidade que a agrega, desde a fase do diagnésic a reabilitacdo pos-
tratamento.
» Conhecer as necessidades de mulheres que enfrert@ncer de mama em relacéo

ao apoio social e familiar recebido.
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4 JUSTIFICATIVA

De acordo com Vieira et al. (2007), na literatuegional e internacional existe uma
vasta quantidade de artigos cientificos publicadosspeito do cancer de mama. No entanto,
segundo os autores, quando se focaliza a aborddgsnmaspectos emocionais e sociais
envolvidos nesse processo, 0s estudos tornam-SeesEaSSOSs € menos acessiveis. Por isso,
h& uma necessidade de expandir essas fronteiraspenslar maior atencdo a dimensao
psicossocial do adoecimento. Para tanto € precswsiderar que, para se obter uma
compreensao mais completa acerca das necessidade®gicas das mulheres com céancer
de mama, é necessario dar voz a elas. Em outra& @l elas precisam ser consideradas em
suas necessidades de cuidado integral, como depssclossociais que séo.

Para Bervian e Girardon-Perlini (2006), o desenvuwito de estudos que busquem
compreender as repercussdes que ocorrem na familex um de seus membros afetado pelo
cancer, em especial o cancer de mama, e que taegldmeter a mastectomia, reveste-se de
importancia para a Enfermagem e demais areas di@ sp& interagem com essa realidade,
como a Psicologia. De forma crescente o psicolegodarantido o seu lugar junto a equipe
multiprofissional que acompanha o paciente oncotjgidesde o estabelecimento do
diagnostico até a etapa da reabilitagdo psicodsai®ortaria n° 3.535 do Ministério da
Saude, publicada no Diario Oficial da Unido, em104/998 (Brasil, 1998), determina a
presenca obrigatoria do psicélogo nos servicos wmorte, como um dos critérios de
cadastramento dos centros de atendimento em Omeglogo ao SUS. Ao aprofundar o
conhecimento das relacdes familiares e sociais, magdes, sentimentos e dindmica peculiar,
0 psicologo podera oferecer subsidios valiosos pardemais profissionais que colaboram
com o enfrentamento da situacdo, direcionando ad&saude que incluam aspectos
relacionados a familia e a comunidade como compesarlevantes do cuidado a mulher
mastectomizada.

Nesse contexto, pelo presente estudo me proponimvestigar o modo como a
paciente acometida pelo cancer de mama vivencipom ajue recebe de sua familia e da
comunidade que a agrega durante as fases de diagndsatamento e reabilitacdo
psicossocial. A partir dos resultados obtidos, msgae essas vivéncias possam ser mais bem
conhecidas, permitindo identificar as necessidadegpectativas de cuidado social e familiar
apresentadas pelas pacientes e em que medida ess gedais de apoio as auxiliam a
empreenderem as atividades de autocuidado ne@sspara a reabilitacdo e ressocializacao.
A possibilidade de sistematizacdo desse conheaim&er em vista a elaboracdo de

modalidades de intervengdo que possam beneficiset eBentela e contribuir para a
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humanizagdo do cuidado no contexto dos servicosciedizados de saude, de modo a
proporcionar ajustamento psicossocial, bem-esiaolpgico e qualidade de vida, reduzindo

a vulnerabilidade psicossocial dessa populacéo.
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5 METODO

Este estudo descritivo e exploratério foi orieotambla abordagem fenomenoldgica
(Forghieri, 2004; Gomes, 1998), a partir da quadsteda a experiéncia consciente por meio
de analises e sinteses progressivas, realizadadrémmetapas: descricdo, reducdo e
interpretacdo fenomenoldgicas. Optei pela adoc¢assadeestratégia metodoldgica por
possibilitar uma compreensao particular do objet@studo a partir da percepcéo da pessoa
que vivencia uma dada situacéao.

A proposta do enfoque qualitativo de pesquisa dhecer em profundidade um
determinado fendmeno, sob o olhar de quem o viae(Martins, 1983), operando com o
universo de significados, motivos, aspiracdes,gagenvalores e atitudes dos individuos que
nao pode ser meramente quantificado (Minayo, 19@%).principais objetivos de uma
pesquisa qualitativa séo: ter acesso ao mundodarieasubjetivo do individuo e dar conta
das dimens6es do vivido humano ndo mensuraveisnpetiadologia quantitativa tradicional
(Holanda, 2001). A pesquisa qualitativa caracteszamais por duavidas, indefini¢des,
ambiguidades e conceitos vagos do que por certzsdutas e rotinas de trabalho bem
estabelecidas. O enfoque qualitativo focaliza ohsenano como agente de suas vivéncias,
cuja visdo de mundo é o que realmente interessapreemder (Moreira, 2002). A
preocupagao recai ha compreensao e nédo na explicagdfen6meno e nao no fato. Na
concepcdo de Husserl, a fenomenologia se autodamocamncia dos fendbmenos, isto é,
ciéncia que investiga aquilo que aparece ou quacsra a consciéncia em todas as suas
significacdes possiveis (Goto, 2008).

Na pesquisa qualitativa de fundamentacdo fenorégiwal, o pesquisador esta
preocupado com os significados que o individudoaitras suas experiéncias. Assim, nao
parte de uma teoria construida previamente a ficodgrova-la ou refuta-la, mas, instigado
por seus questionamentos iniciais, busca compreentBnémeno como algo que pede um
desvelamento, mostrando-se de maneiras distintasgomeles que o vivenciam (Boemer,
1994).

A Fenomenologia, como escola filosofica, surgiuAamanha em fins do século
XIX, inicio do século XX, com Edmund Husserl (Alé3ello, 2006), com a obra
InvestigacOes l6gicagMoreira, 2002), enquanto “ciéncia para as expeiés vividas”, e
método que busca, por meio da reducdo fenomenalégleegar a esséncia do préprio
conhecimento (Forghieri, 2004). Husserl inaugurouFenomenologia em seu sentido
metodoldgico, na tentativa de superar a limitagdi@a@hhecimento, pressupondo o renascer

da filosofia e da ciéncia na recuperacéo da féamnaor (Goto, 2008).
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Do ponto de vista etimolégico, a palavra fenomegialoderiva do grego
phainomenon que significa discurso esclarecedor, e do vgrbanestai que equivale a
mostrar-se, desvelar-sphf. aclaramento, iluminacéo legus: fala, discurso) (Heidegger,
2002/1927). A Fenomenologia tem, portanto, o serdeldes-velar (tirar o véu, desocultar) o
que esta oculto (Boemer, 1994). E uma reflexdoesaluilo que se mostra (Ales Bello,
2006). A Fenomenologia € um método de acessoidadalconcreta do mundo, sendo que a
pesquisa fenomenoldgica busca alcancar o signdidadealidade e do mundo para o sujeito
que é protagonista de sua prépria vivéncia (HolaB@81). Na pesquisa fenomenoldgica, o
processo de pesquisar € o de construir a teoparta dos fatos e dos significados atribuidos
a estes. O investigador almeja dar conta do quetem® por meio do clareamento do
fendbmeno. Pretende construir a compreenséao d€Afgatuzzi, 2001). O fendbmeno deve ser
entendido como tudo aquilo que existe e se maaifassi mesmo como o0 que ele &
(Sokolowski, 2004).

Husserl (1965) propde que a Fenomenologia deltar-se as coisas mesmads
experiéncia imediata, possibilitando uma buscaeln@menos possiveis de serem desvelados
e que se mostram e se manifestam diante daquelesguéerroga. Assim a Fenomenologia
pretende compreender e ndo explicar o que estdoo@dlsserl, 1965). Husserl propde
retornar a um ponto de partida que seja verdadeigemo primeiro e fundante. A coisa
mesma € entendida ndo como realidade existinda,amas como fenbmeno que é a Unica
coisa a qual temos acesso imediato e intuicdonadnigi. O fendbmeno integra consciéncia e

objeto unidos no proprio ato de significacdo (Fagh2004).

Fenbmeno é tudo aquilo que aparece ou surge noocdmgonsciéncia
como algo puro e absoluto, ndo existindo nenhuma rparéncia nem
sendo um aparecimento objetivo. O fendmeno devecampreendido

como a propria coisa enquanto revelada a conseié®s fenbmenos séo
dados a consciéncia sendo presencas a conscigpmia,essa ser
fundamentalmente intencional, existindo como camta de algo e
sendo sempre “consciéncia de”. Somos sujeitos qobecemos, somos
consciéncia cognoscente estando sempre aptos @anacer algo. Todo
conhecimento implica intencionalmente em conheclgo ae toda

consciéncia € consciéncia de algo diferente detéo(@008, p. 66).
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A consciéncia, portanto, € sempre intencional & eshstantemente voltada para um
objeto, enquanto este é sempre objeto para umaciéon®. A intencionalidade é,
essencialmente, o ato de atribuir um sentido, &eaunifica a consciéncia e o objeto, o
sujeito e o mundo (Forghieri, 2004). Intencionaliel@ a caracteristica da consciéncia de ser
consciente de algo, de ser dirigida a um objeteeDjjue a consciéncia € intencional é dizer
que toda consciéncia é consciéncia de algo (Mor20@2).

Porém, na vida, em um primeiro momento, temos uitizde natural diante de tudo
gue nos rodeia, ignorando a existéncia da consaiénmo doadora de sentido de tudo o que
a nds se apresenta no mundo. Por isso, € necess@ieender a reflexdo sobre nossa vida
cotidiana para que se revele a existéncia de mossziéncia. Desse modo, suspendemos ou
colocamos fora do nosso foco de visdo a fé quedemocexisténcia do mundo em si, bem
como todos 0s preconceitos e teorias das ciéncaratureza dela decorrentes. Assim,
fazemos a reducdo, que € de uma mudanca da atiatdeal para a fenomenoldgica
(Forghieri, 2004).

A atitude natural € aquela em que nos encontragrsEantemente ai adiante, ou seja,
uma posicao natural que ocupamos diariamente esasi@sencas e ideias, a partir do habito
acritico. A suspensado da atitude natural é exigela Fenomenologia porque essa atitude
ofusca, logo de inicio, nosso contato com as coisadadeiramente manifestadas (Goto,
2008). Na atitude natural, a consciéncia vé ostabjeomo sendo exteriores e reais (Moreira,
2002).

A reducdo € a maneira de se aproximar do fendénenocomo ele é; ndo ¢ uma
abstracdo em relacdo ao mundo do sujeito, masnéaruentalmente, uma mudanca de
atitude que permite uma visualizacdo do fenémemeocoonstituinte de uma totalidade. A
partir da reducdo fenomenoldgica, Husserl (19686)1%rientou sua pesquisa para as
esséncias, o que implica em abandonarmos, temam@mie, aquilo que acreditamos que as
pessoas sdo em um determinado momento ou o guamodgsignificar a partir de nossas
préprias perspectivas para, entdo, entrarmos erfatoconom a realidade Unica do vivido
daquele sujeito ao qual estamos nos dirigindo (tza2001).

A reducédo é o recurso da Fenomenologia para ggache fendbmeno como tal, ou a
sua esséncia, e consiste em retornar a experigiwita e sobre ela fazer uma profunda
reflexdo que permita chegar a esséncia do conhetonoel a0 modo como este se constitui
no proprio existir humano (Forghieri, 2004). A eg3é& € a maneira caracteristica do aparecer
de um dado fenbmeno e representa as unidades $dsi@ntendimento comum de qualquer

fendbmeno (Moreira, 2002). A reducgdo constitui-se diés momentos: envolvimento e
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distanciamento existencial que correspondem a Essparadoxais, mas inter-relacionadas.
O primeiro momento consiste no retorno do pesqoisadivéncia e penetracdo na mesma, e
0 segundo, na reflexdo sobre a vivéncia e enurcidedeu significado para a pessoa que 0
experiencia (Forghieri 2004).

Husserl argumenta que, para compreendermos o &mnudevemos fazer um
caminho, seguir um método para apreender o sed@docoisas. Para o ser humano, é
importante compreender o sentido das coisas, masto@as as coisas sao imediatamente
compreensiveis, apesar de compreender ser umaipdade humana (Alles Belo, 2006).
Compreender implica a capacidade de tornar expléciransparente o que se mostra oculto
(Bruns, 2001). Os fatos existem, mas n&do nos sgarenquanto fatos, pois nos interessamos
pelo sentido deles. Devemos colocar entre paréngesgisténcia dos fatos para compreender
a esséncia destes (Alles Belo, 2006).

Donzelli (1988), ao discorrer sobre o método feamoohdgico, afirma que essa
abordagem busca a compreensdo do ser humano riexssigtir’, enquanto ser que possuli
uma vivéncia de consciéncia Unica e singular. Réagins (1983), uma ideia fundamental
nesse referencial, como ja ressaltado, € a dergbalhlamos com o fenbmeno, ou seja, 0
objeto em estudo n&o existe em si, mas semprelagioecom o0 sujeito que o vivencia. Para
esse autor, se é com seres humanos que vamoselidao, devemos buscar a esséncia e a
natureza constitutiva desses seres humanos, quéosam diante de nos.

Além disso, de acordo com Valle (1997), a perspedenomenologica permite
entender o mundo tal como ele existe para o homenpartir desse posicionamento, estudar
0 homem e seu mundo nessa relacdo, em vez de e&eméander qualquer um desses entes
separadamente. Segundo Capalbo (1980), a Fenorgenckntra-se na realidade social do
modo como ela é experienciada pelos individuositenvila cotidiana.

Para a Fenomenologia, a questao do ser apregedtaferma propria e verdadeira no
movimento de existir e vir-a-ser no mundo, difearb pensar metafisico que concebe o ser
e o mundo como entidades isoladas (Critelli, 19P@). a necessidade de retorno ao mundo
vivido. E por meio do método fenomenoldgico quessivel investigar a vivéncia do sujeito
nas diferentes situacbes e, dessa forma, chegampreensdo da experiéncia Unica dessa
pessoa (Valle, 1997). Lopes, Rodrigues e Damas(E9@b) indicam que as pesquisas de
abordagem fenomenoldgica devem estar ancoradasuesidgs que tém o sujeito como
pessoa que vivencia o mundo de modo proprio.

Em uma pesquisa psicolégica com base fenomenalégiocura-se desvelar a

vivéncia do sujeito. Para Cury (1987), o métodmfeanoldgico aplicado a Psicologia tem



62

por intuito abordar a consciéncia e a experiénarmdna imediata, por meio da observacéo
sistematica e da descricao rigorosa da experi@eciam individuo consciente, em uma dada
situacao (Cury, 1987). O pesquisador busca tesacsdescricdes e informacdes fornecidas
pelo préprio sujeito, uma vez que as situacfesneiaeglas ndo encerram um sentido em si
mesmas, mas adquirem um significado particular gaean as experiencia, e esse significado
é relacionado a sua propria maneira de existinéyab97).

Segundo Correa (1997), assumir esse referenguicemn&o somente adotar enquanto
uma determinada maneira de pesquisar, mas, fundaimente, compreendé-lo enquanto um
pensar que fundamenta um modo particular de “ver'mando. Um pensar que,
necessariamente, tem de fazer sentido para o gagguj ndo se tratando apenas de um
entendimento intelectual. Para Martins (1992), aminhar segundo esse referencial tedrico-
metodoldgico, o pesquisador descrevera uma trggetsingular, a medida que estara
avancando em direcdo ao fendbmeno, aquilo que sdestanpor si, por meio do olhar do
sujeito que experiencia a situacao.

Essa perspectiva tedrico-metodoldgica tem implieagdpistemologicas importantes
para a producdo de conhecimento no contexto daesdbdolhar fenomenoldgico pode
permitir que se resgate a subjetividade, a expgaénvida, enfim, a dimensdo humana que
ndo se reduz a faceta biologica, mas a incorporarticulacdo com a psicolégica, social,
cultural e espiritual, ou seja, considerando oitugm sua complexidade, em sua dimenséao
existencial (Boemer, 1994).

Segundo Forghieri (2004), o sentido que uma situaei para a propria pessoa é
uma experiéncia intima que, geralmente, escapaernatao do psicologo e, para desvendar
sua experiéncia, o pesquisador precisa de inforesagdrespeito desse dominio, fornecidas
pela propria pessoa. Para a autora, a investigdesse tipo de experiéncia, que constitui a
vivéncia, apresenta-se como um desafio para o méxperimental que esta voltado para a

observacéo dos fatos e o significado destes, cenasido-os em si mesmos.

5.1 Contexto do estudo

O presente trabalho foi realizado no Nucleo deirfensPesquisa e Assisténcia na
Reabilitacdo de Mastectomizadas (REMA) da Escol&mfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sao Paulo (EERP-USP) que assistieeras com cancer de mama em
processo de reabilitacdo fisica e psicossocial. bjgtigo central do REMA é prestar

assisténcia integral, multidisciplinar e gratuitamalher com cancer mamario e oferecer apoio
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a seus familiares, estimulando o desenvolvimentoselés papéis sociais e habilidades
pessoais, dentro do seu contexto social. Além dissiREMA se propfe a capacitar
profissionais, alunos de graduacdo e pos-graduegéidnfermagem e de outras areas da
saude para coordenar atividades de reabilitacdmgsicial de pacientes com céancer de
mama (Scorsolini-Comin, Souza, & Santos, 2008).

O REMA foi fundado em 1989 e funciona nas depecid8&rda EERP-USP, prestando
assisténcia a mulheres mastectomizadas, com iéaties24 e 92 anos, as 22, 42 e 62 feiras,
no horario das 8h00 as 12h00. Para o desenvolvwinuzd atividades assistenciais, o nacleo
conta com uma equipe multidisciplinar compostagrdermeiros, fisioterapeutas, psicélogos
e terapeuta ocupacional, bem como estudantes dduag@ que realizam estégio
profissionalizante (Almeida, 2007).

As pacientes do REMA séo encaminhadas por profiags dos servi¢cos de saude que
assistem mulheres com cancer de mama no munici@gi@, ou mesmo por indicacdo das
proprias usuarias que frequentam o Nucleo e témpre@cupacdo com o apoio oferecido a
outras mulheres que vivenciam situacfes comunsasEsailheres tém sido assistidas de
forma continua, sendo que, no ano de 2009, o nudeeatendimentos realizados atingiu uma
média de 40 por dia (M. A. S. Prado, comunica¢&sqa, 11 de marco de 2010).

5.2 Local

Os dados foram coletados em uma sala reservadREH#OA e na residéncia das
entrevistadas, de acordo com a preferéncia e dispdade das colaboradoras. Das sete
entrevistas realizadas, cinco aconteceram no RENJas nas residéncias das colaboradoras.

5.3 Encontro com as colaboradoras

O contato com as colaboradoras do estudo foi seldia partir de minha participacao
voluntéria junto ao servico, como membro integratiée equipe de assisténcia, da qual
participo ha quatro anos. No primeiro momento, réirpde minha participacdo nos grupos de
apoio que sao realizados semanalmente nos diauurdgoriamento do servigo, foram
apresentados as pacientes os objetivos e finabddalepresente pesquisa. Esses momentos
mostraram-se relevantes, na medida em que potsiii as mulheres usuarias do servico
esclarecer suas duvidas sobre o estudo e disu#irvigbilidade. No inicio dos grupos,

enfatizou-se que as usuérias do Nucleo que estivessteressadas em colaborar com o
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estudo, de modo voluntério, poderiam me procurppraneamente, e que uma eventual
recusa em participar da pesquisa nao acarretajaipos a continuidade do atendimento no

servico.

Como destaca Cantinelli et al. (2005), momentos ccasses, de troca entre a
pesquisadora e potenciais colaboradoras, sdo @eialspignificancia para o entrevistador
que procura estabelecer com o outro uma relacposibilidade de compreenséao a partir da
abordagem fenomenologica. Segundo Carvalho (1@8%g exercicio nos prepara para que,
posteriormente, por meio da entrevista fenomencé)gpbossa captar a maneira do outro
vivenciar o mundo.

Porém, com o transcorrer do tempo, observei queralg usuarias que se encaixavam
nos critérios de inclusdo na amostra nao partiaipados grupos de apoio do servico. O
REMA € um servico de portas abertas e ndo possuirit@nio obrigatério de presenca. Desse
modo, algumas mulheres que, potencialmente, podeparticipar do estudo ndo estavam
cientes da possibilidade de inclusdo na pesqueseeiltal percepcéo, entdo, a discusséo junto
a equipe, quando concluimos que a exposicao dateqrera participar do estudo apenas nos
grupos de apoio ndao estava sendo suficiente. Bot Om 0 consentimento da equipe
multiprofissional, escolhi acrescentar a abordagewividual das usuérias que se
enquadravam nos critérios de inclusédo na pesgiesacordo com o retorno delas ao servigo.

Contudo, nesse momento, foi necessario redobraidado de esclarecer as usuérias
que sua participacdo no estudo era voluntaria gudeuma eventual recusa nao acarretaria
prejuizo ao atendimento junto ao servico, de mockvitar qualquer tipo de coercédo e/ou
constrangimento. Atentos ao processo, eu e os demanbros da equipe observei que o
vinculo ja estabelecido com as frequentadoras dacee em razdo de minha presenca
longitudinal no REMA, possibilitou que essa aboafagosse realizada de modo tranquilo,
tendo sido bem aceita pelas usuarias que se nastrarais a vontade para esclarecer
algumas duvidas e negociar o melhor dia e horénia pealizacdo da entrevista.

No convite realizado no contexto dos grupos deiocapabordei cerca de 40
participantes do servico por semana, algumas deafarepetida, independentemente de
cumprirem ou ndo os critérios de inclusdo na psagWNessa abordagem, seis mulheres se
disponibilizaram a participar do estudo, sendo glestas, trés foram incluidas e trés ndo se
enquadravam nos critérios preestabelecidos. O womdividual, por sua vez, foi dirigido a
sete usuéarias. Destas, quatro aceitaram prontamdatam incluidas como colaboradoras do

estudo, duas recusaram-se a participar, por n&ergeem a vontade em tratar do assunto
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focalizado pela investigacdo. No momento do coneibestatei que uma também néo atendia

aos critérios de inclusdo na pesquisa, o queigatiua exclusao.

5.4 Colaboradoras

Participaram do estudo sete mulheres mastectoaszgue haviam sido submetidas a
mastectomia (total ou parcial) em diferentes p@sodariando desde um minimo de um ano
a um maximo de cinco anos.

Delimitei esse periodo por situar-se entre doiscosartemporais decisivos para a
mulher mastectomizada: o fim do primeiro ano p&@sgpddstico que, geralmente, coincide
com o término da etapa mais intensiva e agressivdaratamento oncologico (cirurgia,
quimioterapia, radioterapia) e 0s cinco anos, gpeesentam a “margem de seguranca”’ que
se estabelece, genericamente, para se considerar paciente esta “livre da doenca” — ou
seja, que tem a doencga sob controle. O intervalardea cinco anos, normalmente, é
preenchido pelos controles periodicos, realizagexhmes e engajamento em atividades de
reabilitacdo psicossocial. Assim, depois de codolud tratamento, apesar da reducéo
substancial do nivel de intensa dependéncia daemaciem relacdo a familia e aos
equipamentos de saude, persiste a necessidade ohargerem vinculadas aos servigcos
especializados. A dependéncia de cuidados — eegoestemente, dos cuidadores familiares
— é abrandada, mas esta longe de cessar, na madidgue a mulher reconstitui sua
capacidade de autonomia e incrementa as atividkastocuidados. Por essa razéo, torna-se
relevante investigar como a paciente vivencia essmento marcante de transicdo por que
esta passando, rumo a plena recuperagdo de suadeal@apsicoldgica, social e funcional, e
com que recursos familiares suportivos pode camgasa jornada de retorno a plena saude.
As colaboradoras eram assistidas pelo REMA e cdacam em participar voluntariamente
da pesquisa. A Tabela 7 sistematiza alguns dadsso@is que permitem caracterizar o
conjunto de colaboradoras.
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Tabela 7
Distribuicdo das colaboradoras do estudo, segunaime ficticio, idade, estado marital, profissdo/caggio, classificacdo econémica, tempo de
cirurgia, cuidador(es) principal(is), antecedent#s cancer na familia, cidade de procedéncia e datantrevista

Nome’ Idade  Estado Profissdo/Ocupacédo Classificacdo Tempo Ocorréncia anterior de cancer na Cidade de Data da
(anos) marital econbmica de familia residéncia entrevista
cirurgia
Sol 58 casada auxiliar de servigos C2 4 anos e sem histérico conhecido Ribeirdo 29/04/2009
gerais afastada pel 3 meses Preto - SP
INSS
Alda 73 vilva do lar Cc2 lanoe9 sem historico conhecido Ribeir&o 02/07/2009
meses Preto - SP
Rosa 43 casada comerciante Ci lanoel sem historico conhecido Ribeir&o 02/07/2009
autdbnoma de més Preto - SP

produtos de limpeza

Mara 56 casada do lar C1 3anose maéae - (tero Batatais - SP 08/07/2009
4 meses irma - 6sseo
prima — mama

Bia 39 solteira enfermeira/ C1 2 anos e sem histérico conhecido Ribeirdo 22/07/2009
auxiliar 3 meses Preto - SP
administrativo

Luiza 63 casada pequena proprietarii B2 4 anos e Avo0 paterna — ndo se lembra o tip Cassia dos 19/08/2009
rural/ comerciante de 7 meses Pai— cancer de préstata metastati Coqueiros —
produtos agrarios Prima parte do pai — mama, 6ssec SP

Prima parte do pai — Utero, intestir
Duas primas da méae — Utero

Célia 42 amasiada faxineira Cc2 3 anos e sem histérico conhecido Morro 02/09/09
1 més Agudo - SP

® Foram utilizados nomes ficticios para presenideatidade das participantes.
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Preliminarmente ao inicio da divulgacdo do estudtq as participantes do REMA,
realizei um levantamento no banco sistematizaddads do servigo para identificar que
usuarias encaixavam-se nos critérios de incluséestmo e se a adocao de tal padronizacdo
era pertinente. A partir desse expediente, veegfique existiam no quadro de participantes
do REMA, em marc¢o de 2009, aproximadamente 13&ocdaoras potenciais do presente
estudo. Eram mulheres que haviam realizado a mestiecno periodo compreendido entre
julho de 2004 e junho de 2008, das quais 69 freaguam, constante ou esporadicamente, as
atividades assistenciais no periodo de coleta desdgque se estendeu de abril a setembro de
20009.

Em relacdo aos critérios de inclusdo e exclusdcestado, exclui mulheres que
estavam vivenciando sofrimento fisico e/ou emodiortanso. Assim, foram excluidas as que
apresentavam recidiva ou metastase, por acrediéaseria importante manter apenas aquelas
gue tinham realizado tratamento para um céancerapinna medida em que as demais
poderiam apresentar vivéncias muito diversas eatdel & doenca. Exclui também as que
referiram viver completamente afastadas do convanaliar, durante a época de diagnéstico
e tratamento do cancer de mama, e as que nao r@ipres® condicbes cognitivas e de
comunicacao verbal minimas para compreenderemjesvals da pesquisa.

A delimitagdo do namero total de entrevistas redi®s seguiu o critério da saturagéo
ou recursividade dos dados, isto é, entrevistetasatmmulheres quanto se mostraram
necessarias para se alcancarem satisfatoriamerabjets/os do estudo (Minayo, 1994), o
que foi determinado quando a analise do materiatamo indicou recorréncia de contetdos

gue apareceram de forma reiterada nos relatonti@vistas realizadas.

5.5 Cuidados éticos

Em relacdo a dimenséo ética envolvida na pesqoisaseres humanos, tomei como
principio basico o respeito a autonomia dos vohizgée a instituicdo, de acordo com as
normas definidas pelo Conselho Nacional de Satal&asolucao n° 196/96 sobre pesquisa
envolvendo seres humanos (Brasil, 1996).

Preliminarmente, obtive anuéncia da equipe coontaaado REMA e, em seguida, o
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesgda Escola de Enfermagem de Ribeir&o
Preto, processo n° 0956/2008 (Anexo D).

Posteriormente, tomei o cuidado de esclarecer ipattmmente a todas as mulheres

que frequentavam o REMA, no periodo de coleta dkslaos objetivos da investigagéo e
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explicitei as condi¢des de anonimato e sigilo ggifinal em relacdo as informacgdes colhidas.
Procurei ressaltar o carater voluntério da padigéip, para que nenhuma usuaria se sentisse
constrangida a colaborar em virtude do vinculobesé@ido com o servigo. Tive, ainda, a
preocupacado de solicitar previamente a anuéncimal@ada das que concordaram em
participar do estudo, mediante assinatura do Teten@onsentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice A), e deixei claro que uma eventual did&ocia em participar do estudo nao

acarretaria prejuizo a continuidade do atendimistitucional.
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6 PROCEDIMENTO

Na pesquisa qualitativa, os dados séo coletadompar do estabelecimento de uma
comunicacao empatica entre sujeitos, ou seja, enpesquisador e 0os colaboradores de sua
investigacdo. Nesse sentido, cada sujeito € pardeipesquisador no processo de descoberta.
Por essa razéo elegi denominar as mulheres partieis deste estudo de colaboradoras. As
descri¢Oes referem-se as experiéncias vividastizaia o geral e destacam as diferencas nos
significados das configuracdes gerais, apontanda paestrutura do fenbmeno, para sua
esséncia. Por meio do discurso chega-se as cosdés8enciais do fenbmeno. A analise da
fala, ou o discurso pronunciado, € o que vai parngtie o fenbmeno se mostre ao
pesquisador. As descricdes revelam as estruturasemimeno, as experiéncias que o0
pesquisador foi capaz de captar, sem enfatizarnbe@do especifico, mas ressaltando a
estrutura geral e fundamental do fenémeno — sumeiss(Valle, 1997).

Para tanto, o foco se mantém na dimensado subjdtiva&xperiéncia. A analise
fenomenoldgica enfatiza essa perspectiva interpassoal, trazida pelos testemunhos que
reconstituem uma determinada vivéncia. Seu prihdipefo é obter o depoimento dos
sujeitos que vivenciam a experiéncia, no preseade,@ voz das mulheres que sobreviveram

ao cancer de mama e que continuam lutando poneles

6.1 Instrumentos

6.1.1 Entrevista fenomenolégica

Segundo Trivifios (1992), a Fenomenologia da énfese “significados” que as
pessoas outorgam as coisas e a vida, e os sigimicaodem ser obtidos por meio das
descricbes dos depoimentos. Nesse sentido, paraes, a entrevista € um dos principais,
porém nado o Unico, meios de que o investigadoBdigrara a coleta de dados que valoriza a
atuacdo do pesquisador e possibilita um espaco ilBrddde e espontaneidade ao
entrevistado. Para Minayo (1994), a entrevistame excelente recurso de que podemos
lancar mé@o quando pretendemos investigar as cobegpcrencas, valores, motivacoes,
disposicdes internas e atitudes dos sujeitos iigaskds.

A entrevista fundamentada na metodologia fenondgicd €, de acordo com

Carvalho (1991), um instrumento a partir do quabseca uma linguagem que corresponda a
“fala originaria”, “fala” que possibilita a mediag&om 0 outro e a comunicacdo com 0

mundo. A partir dessa “fala originaria” pode-se veentrevistado a partir de seu espago e
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tempo préprios, captando seu movimento continuduiglof de vivenciar o mundo. Na
pesquisa fenomenoldgica, o relato é tomado nardeacdionalidade propria e constitutiva,
nao pelo que revela, mas pelo que €, sendo ques saulpusca no relato é a experiéncia
intencional vivida, que ndo é, necessariamentealmds de antemédo (Amatuzzi, 2001).
Assim, me coloquei de fato interessado naquilo qusujeito participante da pesquisa
significa a partir de seu préprio ponto de vistéde a partir da minha perspectiva (Holanda,
2001). Por isso, em uma entrevista conduzida sed referencial, Martins e Bicudo (1989)
afirmam que é impossivel seguir regras fixas. Dassaeira, em um estudo como o presente,
a entrevista na modalidade fenomenoldgica é corsldea técnica bastante rica para
obtenc¢é&o dos dados.

A pesquisa fenomenoldgica nao tem sujeitos queetmm informacdes,
tem colaboradores que desenvolvem junto o temaueslp. Quando

entrevisto alguém busco o vivido, o que pode sstoyipensado e dito.
Contudo podemos ir mais longe. Mas para isso éssade que O

colaborador na relagdo com o pesquisador permita pnogressiva

aproximacédo a experiéncia vivida para além dassdéeorias e estruturas
de pensamento. Ja o pesquisador deve ter um sdtiso sobre suas

préprias estruturas e ser capaz de deixa-las de tedndo considera-las
rigidamente e sim capazes de mudanca frente ams éatendmenos que
se revelarem (Amatuzzi, 2001, p. 19).

Seguindo tais pressupostos, realizei entrevistadas) desenvolvidas a partir de uma
questdo norteadora, visando a desvelar as vivéqoaesas colaboradoras tinham do apoio
recebido dos familiares no enfrentamento do cadeemama. A questdo que norteou as
entrevistas foiEu gostaria que vocé me contasse como tem vivenoiagoio familiar desde
que soube que estava com cancer de mama e o qgusigssfica para vocéE importante
destacar que se optou por essa questdo norteadom@cieditar que ela seria claramente
compreendida pelas entrevistadas e que conse@igaacar a descricdo de suas vivéncias
singulares frente a vivéncia do cancer de mama.

Apesar de a entrevista na abordagem fenomenolégicgor si s6, uma ferramenta
poderosa para compreensdo do fendbmeno do apoial sodamiliar para mulheres com
cancer de mama, optou-se também pela aplicacdoparsegunda etapa da coleta de dados,

do genograma e do ecomapa, com 0 proposito de revadeos contextos familiares das
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mulheres mastectomizadas e favorecer a compredosi@momeno em questado, buscando-se
uma melhor visualizacdo das redes de apoio soamlcdlaboradoras. Esses instrumentos,
apesar de serem originarios de um outro marcoctegonceitual (teoria sistémica), foram
utilizados a partir de uma compreensao fenomenm)gia medida em que foram construidos
conjuntamente com as colaboradoras do estudo, tet garcompreensao que as mesmas
desvelaram de sua rede familiar e social duraeteravista fenomenoldgica.

O uso desses instrumentos se justifica pelo fatguk, como afirmam Nascimento,
Rocha e Hayes (2005), o trabalho com familias exigeprofissional habilidades para
identificar as complexas relagdes dessa unidadereesma com a comunidade, incluindo-se
ai os servigos de saude. Por esse motivo, quansodeialhada for a coleta das informagdes a
respeito das familias, mais competente sera aagéalido apoio social e familiar vivenciado
pelas mulheres com cancer de mama. Com o mesmivobgpliquei também o Critério de
Classificacdo Econdmica Brasil/2008 (CCEB/08) camsirumento complementar a coleta
de dados, com o intuito de facilitar a caractedpagas colaboradoras do ponto de vista de
seu poder aquisitivo. Entendo que esse dado é ampatente relevante do apoio material,

uma das dimensdes do apoio social (Silva & Shin80y).

6.1.2. Genograma e Ecomapa

O genograma é uma estrutura de graficos padramizditizada universalmente pela
genética para representar a estrutura interna de familia (Wright & Leahey, 2008). O
genograma tem por objetivo levantar informac6esesob membros e as relagdes familiares,
por meio das geracdes e constitui uma ferramensaalecao utilizada pela terapia sistémica
de familia (Kriger & Werlang, 2008). Porém, atuattee o genograma tem sido amplamente
utilizado também como instrumento cientifico deetalde dados, especificamente em
pesquisas qualitativas sobre familias (Wendt & €ldip2008).

Para Muniz (2008), a importancia do genograma rmesainformacdes que propicia a
respeito dos relacionamentos, salde e doenca diiafastudada. A construcdo conjunta com
as colaboradoras do estudo pode servir também dasparadora de reflexdes acerca de um
problema presente, em um contexto mais amplo d&ses que se apresentam (Nascimento
et al., 2005). Como refere Szymanski (2004), o gemoa pode ser utilizado como uma
ferramenta que auxilia o participante a expressa;somado a outros instrumentos de coleta

de dados e técnicas, como a entrevista, permitéaamponstituicdo da vida familiar. Além
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disso, é possivel que o genograma seja, atualmzmetirumento mais bem elaborado para
avaliar as conexdes entre familia e doenca (Mc@éldGerson, & Petry, 2008).

O ecomapa, por sua vez, € uma representacdo k@gdew entre a familia e a
comunidade, que auxilia o conhecimento dos sistelmasiportes disponiveis e sua utilizacao
pela familia (Rocha, Nascimento, & Lima, 2002). $dujetivo €, portanto, representar 0s
relacionamentos da familia diante de outros apasedbciais mais amplos (Wright & Leahey,
2008). Trata-se, essencialmente, de uma repregentpéfica dos contatos da familia com
pessoas, grupos ou instituicdes, tais como ess®Eag;os de saude e comunidades religiosas
(Nascimento, 2003). O ecomapa pode representasaipza ou auséncia de recursos sociais,
culturais e econdémicos e fornece um retrato das;@es que a familia estabelece com o
contexto comunitario em que vivencia a doenca mtarhento (Mello, Vieira, Simpionato,
Biasoli-Alves, & Nascimento, 2005).

Para Rempel, Neufeld e Kushner (2007), 0 useatt® de genogramas e ecomapas
facilita o entendimento das redes sociais comoesbdmtpara o cuidado, gera um processo
relacional entre o pesquisador e o colaborador stade e promove a descoberta de
potenciais velados da rede de apoio social dogipamntes que poderiam nao ser revelados
se os instrumentos fossem utilizados em separado.

O genograma e 0 ecomapa obedecem a uma estrixaractijos simbolos neste
estudo seguem um padrédo fixo estabelecido por Wagheahey (2008). Outros autores
diferem ligeiramente nos simbolos para represatgtalnes dos genogramas (McGoldrick,
Gerson, & Shellenberger, 1999), porém escolhi o efwoghroposto por Wrigh e Leahey
(2008) por ser mais atualizado e, geralmente, besitoapelos pesquisadores da area da
saude.

Normalmente, os genogramas incluem ao menos ¢é@g@es, porém, na construcao
dos genogramas deste estudo, considerei, no mininas, geracdes, o que ndo é denotado
como erro (Wright & Leahey, 2008). Seguindo o id#é@lFenomenologia de compreender o
mundo a partir da perspectiva de quem o vivencigglbei incluir também todos os
individuos mencionados em algum momento da enteeyigsla colaboradora. Os simbolos
que utilizei na confec¢cdo dos genogramas encorseane Anexo A.

Cada conjunto de simbolos dispostos horizontaknemtica uma geracéo. Os filhos
foram denotados por linhas verticais e inseridog@mograma em ordem de nascimento da
esquerda para a direita, comecando pelo filho m&i®. Os quadrados indicam os homens e
os circulos as mulheres; as figuras-indice foradicadas por um circulo duplo (Wrigh &

Leahey, 2008). A idade e nome (ficticio) das pessoemm colocados dentro das figuras. A
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morte de algum membro da familia foi indicada par ‘X" no interior da figura e a causa
localizada logo abaixo. Do lado de fora do simbdolam colocadas informacgdes coletadas
acerca da familia (Wrigh & Leahey, 2008), sendo, gueste caso, escolhi destacar a
ocorréncia de qualquer outro tipo de cancer emnaltamiliar, o que é também apontado
abaixo da figura. As linhas indicam a relacdo demasco, sendo que a conexao horizontal
continua denota individuos casados. A ruptura dowd conjugal é representada por dois
tracos paralelos inclinados sobre a linha horidoftdastante utilizado desenhar um circulo
ao redor dos atuais membros da familia para distlog dos demais, sendo que, no presente
caso, foram circundados os membros que residiamasa da paciente, no momento de
acometimento pelo cancer de mama.

Para constituicdo do ecomapa, também segui asizbge descritas por Wright e
Leahey (2008). No ecomapa, a familia do genograc@aeada no circulo principal. Este &
ligado a outros circulos que indicam o trabalhc @@ssoas e instituicbes significativas as
quais a familia tem acesso e, no caso do presshidoe as que foram destacadas pelas
mulheres mastectomizadas como importantes para ek®pre buscando utilizar o
instrumento sob o olhar fenomenoldgico.

Os contatos da familia com a comunidade ou corsopsse grupos significativos no
ecomapa foram representados nos circulos exteksdshas que ligam o circulo central aos
menores indicam o tipo de conexdo percebido petdsrnmantes: linhas continuas
representam ligacdes fortes; as pontilhadas, legmgtageis; linhas com barras, aspectos
estressantes, enquanto as setas podem ser deseabaltmgo das linhas para denotarem
fluxo de energia e os recursos mobilizados (Wrégheahey, 2008).

A forma como o genograma e 0 ecomapa tém sidsetreddos oferece uma visao
extremamente compreensiva dos complexos padrbediafas e sociais. Por isso essas
ferramentas foram utilizadas no presente estudmaaeursos complementares a entrevista
fenomenoldgica. Entendo que essa utilizacdo séfigastha medida em que facilita a
compreensao das vivéncias de apoio social e famaha mulheres que desenvolveram o

cancer de mama.

6.1.3Critério de Classificagdo Econdmica Brasil/2008
De acordo com Carvalho (2008), o impacto da dogmega O paciente e seus
familiares precisa ser compreendido em um contexttpliado, ou seja, devem ser

consideradas nédo apenas as condicbes emocionaidtueais dos pacientes e de seus
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familiares, mas também as socioeconémicas, vistes@e essas condicfes que a doenca
emerge e que € com essa estrutura social e fanpilegaas pessoas vao responder a situacao de
doenca. Esses pressupostos motivaram a escolhaitdooCde Classificacdo Econdémica
Brasil/2008 — CCEB/08, como instrumento complenrerdéa coleta de dados, para
caracterizagao da situacdo de apoio material dabvaradoras. Por conseguinte, utilizei o
CCEB/08 ou, simplesmente, Critério Brasil, paractrizacdo das colaboradoras do estudo
de acordo com o nivel econémico.

No Brasil, desde 1970, tém sido utilizados crit®rpadronizados de classificacdo
socioecondmica, 0 que torna o pais pioneiro nodesoritérios padronizados para esse fim.
Porém, tivemos uma histéria bastante complexa qaintacdo desses critérios. O Critério
Brasil foi criado em 1997, a partir da juncdo désdmtros critérios: ABA-ANEP e Critério
ABIPEME, e ja passou por duas revisbes, em 200205/@6. O formato do instrumento
utilizado no presente estudo é fruto desta Ultievaséo, que entrou em vigor em janeiro de
2008 e unificou a classificagdo dos consumidorescatagorias econémicas € nao mais
socioecondmicas como era anteriormente (AssociBcasileira de Empresas de Pesquisas
[ABEP], 2008).

De acordo com dados da ABEP (2008), os objetieo8ritério Brasil sdo: 1. Oferecer
um sistema de pontuacao padronizado e eficientiejads/o da capacidade de consumo; 2
Discriminar os grupos de acordo com a capacidadmdsumo de produtos e servigos a que
tém acesso; 3. Classificar os domicilios, a pattr concepcdo de que classe € uma
caracteristica familiar; 4. Utilizar informacfegeiivas e sucintas de facil coleta e utilizacédo
e 5. Possibilitar uma uniformidade geogréfica al@itiade ao longo do tempo.

Por isso, o CCEB/08 é composto por oito indicaslodéscriminantes da renda:
televisdo em cores, numero de radios, banheirtsmeweis, empregada mensalista, maquina
de lavar roupa, videocassete ou DVieezer(podendo ser aparelho independente ou parte da
geladeiraduple®y e nivel educacional do chefe de familia. A padsdais itens € pontuada
conforme as tabelas que se encontram no Anexo B.

De acordo com a pontuacdo de corte das classansdividuo € classificado,
respectivamente, nos estratos correspondenteatsspbtidos. Enfatiza-se que o CCEB/08
deixa de realizar a classificacao da populacédoeemas de “classes sociais” e passa a separar
0 mercado a partir de classes econdmicas, em fudg@&stimativa do poder de compra das
pessoas e das familias urbanas, conforme a rendiafaauferida. A divisdo em classes, a
partir da pontuacdo obtida no CCEB/08, e as resjsctendas familiares também constam

no Anexo B.
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6.2 Coleta dos dados

Apesar de ter sido utilizado o referencial tedmeetodologico da Fenomenologia para
aplicacdo e compreensao dos instrumentos utilizadoseste estudo, com o propoésito de
conhecer a vivéncia do apoio social e familiar delheres com céancer de mama, na
perspectiva das mesmas, optei por dividir a caletdados em dois momentos, considerando
que se tratava de instrumentos singulares.

No primeiro momento, realizei a entrevista fenood@gica, a partir da questao
norteadora, quando as colaboradoras foram estiamilad falar a vontade e discorrer
livremente sobre suas experiéncias, se possigaciando-as com outras vivéncias, ideias ou
pensamentos que lhe pareceram relevantes pardaelocdiema sob investigacao. Por se tratar
de uma entrevista aberta orientada pelo referefemamenoldgico, ndo segui um roteiro de
entrevista estruturado estabelecido previamente.

Como entrevistadora, procurei ndo interromper dsbooadoras desnecessariamente
e, na medida em que a entrevista foi se desenwdilydiuscava sempre acompanhar o fluxo
associativo no movimento fluido das falas. Carva(i®€91) destaca a necessidade de
percepcdo do pesquisador no sentido de: 1) versendadr, sem estar fechado em uma
perspectiva causal; 2) interpretar compreensivaenaritnguagem do cliente e a percepgéo
dessa linguagem como veiculo de significacdes; e3tgber o gesto do cliente em seu
movimento. O objetivo é captar a vivéncia em suéddélz e também em seu movimento
originario.

Tratei de acompanhar as colaboradoras com envattimeéeixando surgir a intui¢ao,

a percepcao, sentimentos e sensacoes; enfim, uvolvienento existencial, urestar-com-o-
outro, respeitando-se a singularidade e as nuancas iadasc por cada colaboradora,
expressas na maneira de relatar sua experiénepaie familiar (Caparelli, 2004). Segundo
Cantinelli et al. (2005), é a atitude do observagioe p6e em suspensédo qualquer teoria,
crenga, concepcgao, preconceito ou conhecimentaopsébre o fendémeno interrogado, para
que se possa ir em busca da pré-compreensdo. NEgaé a facticidade inerente a condicao
humana, mas colocar entre parénteses 0s pré-ameeits pressupostos oriundos de um pré-
reflexivo vivenciado e experienciado.

No momento em que percebia que a colaboradoraa hesgotado a tematica do
estudo, dei inicio a segunda etapa da coleta desdaxplicitando para a entrevistada a
importancia de construcdo do genograma e do ecompaga caracterizacdo de sua rede
familiar e da rede de apoio social que a sustéitnta as informacdes sobre a familia e a

comunidade anteriormente fornecidas pela partiégpanonstrui, conjuntamente com a
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entrevistada, 0 genograma e o ecomapa. Ao dar faocngggnograma, solicitei a colaboradora
que, além de fornecer os nomes, idades e falearmeddbs membros de sua familia
mencionados por ela durante a entrevista e outtes e€a julgasse relevantes para
compreensao do apoio familiar recebido, indicagsalgum outro parente havia passado
também pela experiéncia de algum tipo de cancep gae ele pudesse ser incluido no
genograma, como dado a respeito da ocorrénciafdaredade na familia.

Durante a construcdo do ecomapa, pedi que a &tada indicasse pessoas ou
instituicbes que ela considerasse parte da redeeldedes de sua familia que foram
significativas para ela durante o processo denratéo e reabilitacdo do cancer de mama.
Além disso, solicitei que a colaboradora apontassipo de relacdo existente entre o0s
membros de sua familia e, desta, com as pessoasitai¢des de sua rede social, tendo sido
estabelecido anteriormente que relacionamento raeeseria uma relacao fragil, instavel, e
relacionamento conflituoso seria aquele permeadbpgas e discussoes.

Em seguida, apliqguei o CCEB/08, explicando paclaboradora que se tratava de
um instrumento para caracterizacdo de sua famij@rdar de um critério econémico. A
aplicacdo do CCEB/08 se deu ao final da constrdgd&acomapa, seguindo uma padronizacao
estabelecida pela ABEP (2008) que pode ser acoragardm anexo (Anexo C).

As entrevistas e a aplicagdo dos demais instrwsenforam realizadas
individualmente, em situacdo face a face, no decae um unico encontro. A escolha do
melhor local para a realizacdo da entrevista fieoaritério de cada colaboradora. As
entrevistas e a aplicacdo dos demais instrumeotasmfaudiogravadas, apos ter sido obtido o
consentimento das colaboradoras. A realizacdo mtesvestas, a constru¢cdo do genograma e
do ecomapa e a aplicacdo do CCEB/08 duraram, enam#da hora e 15 minutos.

Preferi registrar em um aparelho de MP3 os enagsntima vez que a audiogravacao
possibilita que o entrevistador tenha maior libdedgara reproduzir, posteriormente, 0
material verbal produzido, além de permitir-lhe ondiuidez e disponibilidade para a escuta,
podendo atentar as “falas originarias” das colatmas e penetrar o semundo-vida
deixando-se impregnar por sua linguagem e gestos.

No momento de andlise dos dados, posteriormengi@lizacio das entrevistas, percebi
que seria interessante e fecunda a construcédo deumagenograma e ecomapa para cada
colaboradora, com os dados fornecidos durante @mevestas, a fim de que pudessem ser
marcadas as diferencas existentes na rede de sgn@ e familiar nos momentos anterior e

posterior ao acometimento pela doenca.
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E importante destacar que, na abordagem fenongioal@ coleta de dados exige que
0 pesquisador disponha de tempo e, principalmelgeonibilidade pessoal, interior, para
vivenciar o encontro em sua plenitude (Boemer, 199 assim o fenomendlogo tera
condicbes para ouvir e compreender as experiénelatadas pelos colaboradores da

pesquisa.

6.3. Analise dos dados

As entrevistas audiogravadas foram transcritasntegiia e literalmente, sendo que
uma das transcricbes encontra-se em anexo (Apém)icea titulo de ilustracdo. Os
genogramas e ecomapas que construi a mao, duresletade dados, com a colaboracéo das
participantes do estudo, serdo apresentados na decResultados e Discussédo. Pontuei o
CCEB/08 de acordo com as recomendac¢fes dispomiaditeratura, o que permitiu definir a
classificagdo econdmica de cada participante. Eksbss também poderdo ser apreciados nos
Resultados.

Uma vez obtidos os discursos das colaboradoragregados aos dados constituintes
do genograma, ecomapa e critério de classificacndenica, procedi a analise do material.
Porém, na abordagem metodoldgica utilizada, asmébs dados ndo se da em um momento
isolado. Assim, o processo de coleta de dadosdewser lento e gradual, pois o entrevistador
precisa ter disponibilidade pessoal de tempo cémicd e de ida ao encontro do outro para
mergulhar no mundo-vida dos sujeitos de seu estudiepois submergir em um processo de
descoberta (Boemer, 1994).

Para analise dos resultados, segui as trés etapastddo fenomenoldgico, com base
nos estudos de Husserl (1986), Forghieri (2004pm&3 (1998). Seguindo-se esse método,
questionei e organizei os dados inicialmente bruttzs entrevistas em unidades
compreensivas; construi a compreensao do matenialrea sintese descritiva que foi, em
seguida, debatida por meio de reduc¢fes analisesslo que o confronto entre a sintese e a
analise resultou na redacdo de um texto criticosgueonstituiu na interpretacdo (Gomes,
1998). Como se vera, na descricdo, frases de esichanto servirdo de apoio a cada fase da
andlise, possibilitando a apresentacdo, paraar,leie uma situacdo até entdo desconhecida.
A reducdo é a exploracdo e especificacdo dessaigéEscna medida em que, a partir da
consciéncia da pesquisadora acerca da experiénmciandlise, segui na transformacao em

consciéncia da consciéncia (reducédo). No ultimesqasiterpretacdo, tentarei colocar em
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acao os poderes cognitivasu(pensy conativos €u ajg e afetivos éu sintg, como Husserl
(1986) preconizava.

Por meio desse trabalho, portanto, busquei o esladovivéncias de apoio social e
familiar para mulheres mastectomizadas, por meionde&ritério de analise e sintese dividido

em trés etapas: descri¢ao, reducao e interpretacao.

E um critério de anélise porque consiste em, pram@nte, numa

separacao de partes de um todo e numa demarcagaalddes de sentido
do texto original (descricdo). Mas é também umgeséporque agrupa as
partes separadas (reducdo) em novas partes (iipsl@gtegorias) que sao

acrescentadas ao todo (interpretacéo) (Leite & Godf#98, p. 52).

Segqui, portanto, trés passos com o intuito denglmao fenbmeno como tal e
especificar o significado do que se determinou cessencial na descricdo e na reducéo da
experiéncia consciente que foi investigada (Gort@38).

E importante destacar que, em todos os momentoandhse, precisei rever e
questionar amplamente os dados, de forma a mafmeoale atencdo no todo, sem perder de
vista a multiplicidade de sentidos que podem estaplicitos (Boemer, 1994) no
desvelamento do fendbmeno do apoio familiar paraherak que vivenciaram o cancer de
mama. Além disso, deve-se atentar para o fato desqurata apenas de um dos multiplos
possiveis olhares que podem ser lancados sobreio sgcial e familiar de mulheres com

cancer de mama.
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7 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo constitui-se de uma primeira faselekericdo da estrutura e dindmica
familiar das colaboradoras e da caracterizacaoedies sociais de apoio construidas por suas
familias durante o processo de enfrentamento doecéahe mama, baseada na sintese das
unidades de significado apreendidas de cada deptoreefim de que possa se aproximar do
contexto proprio de cada participante do estudobessa de uma familiarizagdo com o apoio
social e familiar percebido.

Em seguida, apresentarei uma descricdo geral a@uglmios colhidos a partir das
entrevistas, seguida da reducéo e interpretac@onkemologica. E importante reforcar que os
dados destacados sao fruto do encontro de mintas subjetividades das colaboradoras, ou
seja, produto de uma intersubjetividade. Além digsomo ja referido, a presente analise
constitui-se em apenas uma possibilidade de olilaresos dados colhidos, fruto de minha
intencionalidade para o fendbmeno do apoio socfaingliar das mulheres que colaboraram
com este estudo.

7.1 Descri¢cao dos contextos das colaboradoras dodes em busca de uma familiarizagéo
com o apoio familiar percebido
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Sol tem 58 anos, é casada com Lucio, de 48 anosgae tem um filho, Wlad de 24
anos. Wlad namora Karin, que tem um filho de 8 aReslro, fruto de outro relacionamento,
gue vieram morar com Sol apos o diagnoéstico doasahe mama, a fim de que Karin pudesse
ajuda-la nos cuidados com a casa. Sol tinha otigerate sete irméos, mas dois ja sao
falecidos por causas de gque ela ndo se recordajumeasabe nao ter sido por cancer, uma vez
que ela foi a primeira pessoa a apresentar a deengaia familia. Seu pai faleceu quando ela
ainda era crianca, e sua mae morreu havia dois daaterrame cerebral. Sol era auxiliar de
servicos gerais (diarista), mas no momento da a&aletdados estava afastada do emprego
pelo INSS. O marido trabalha em uma firma de cagéty, e o filho é garcom, sendo que a
familia caracteriza-se, de acordo com o CCEB/O8\acpertencente a classe C2.

O tratamento de Sol envolveu cirurgia radical modda Madden na mama esquerda,
a realizacdo de seis ciclos de quimioterapia, segde radio. Durante o tratamento, foi
acompanhada por uma de suas irmés, Rose, atualomenté6 anos, tendo permanecido por
um més na casa desta até se recuperar da cirDigiante esse periodo, Rose ndo permitia
que Sol lavasse ao menos um copo, “fiscalizavaé par se ela ndo estava esforcando o
braco do lado operado e ajudava a irmé com as agils, o dreno e a se deitar, como fazia
guando ela estava hospitalizada. Essas atitudefRRade faziam Sol sentir-se bem e
acompanhada. Sol retornou para sua casa quanda jaossivel se responsabilizar pelos
servicos domeésticos mais leves.

Nesse momento, o marido e o filho de Sol passaramx#ia-la a lavar a roupa e a
fazer comida. Porém, como eles trabalhavam, a iauhéicidiu convidar Karin para ir morar
com eles, na condicdo de que ela fizesse o semaigestico que Sol ndo estava conseguindo
realizar em funcéo da cirurgia. Assim acontecels foauma época tumultuada até que Sol
pudesse se adaptar a forma de trabalhar de Kgtie esta pudesse aprender como realizar os
afazeres domeésticos de acordo com o gosto de 8el,dg ter se sentido um pouco
incomodada durante esse periodo. Sol relata queegoiu superar as dificuldades com a
nora, ao ignorar suas desavencas, tentando inapheiite ensinar Karin a fazer as tarefas do
jeito que Sol julgava ser melhor.

O marido e o filho de Sol, além de ajuda-la em uiMmeiro momento com 0S Servicos
domésticos, também passaram, apds a cirurgia, &ldepara passear, o que continua
acontecendo até hoje. Sol julga que esse cuidadmfortante para ela, pois permitia que ela
se sentisse agradada. Sol também se sentia sattgfi@ndo o marido emprestava o carro de
seu patrao para leva-la ao hospital durante o ¢gi@ide realizacdo da quimioterapia. Sol julga

que facilitou seu relacionamento com o marido, apaagnostico, o dialogo aberto que
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mantinham, inclusive a respeito dos cuidados nadesspara o retorno das relacdes sexuais,
o que foi orientado pela médica. A atitude de pupacéo e de zelo do marido com Sol foi
percebida por ela a partir da atencao vigilante dek cuidados que ela devia manter com o
braco do lado operado. Sol retrata um marido gueentivava constantemente e que estava
sempre muito presente e atento, inclusive, a piidsitbe de entristecé-la com noticias que ele
julgava negativas, por exemplo, ele a poupava blerska morte de pessoas proximas a ela, o
que ela refere ter sido melhor para néo entrideec@-época do tratamento.

No momento da comunicacdo do diagnostico, Sol ast@empanhada de sua irma
Rose, que a apoiou, dando-lhe forgas, dizendo oeria permitir que a irma morresse e que
iria ajuda-la no que fosse preciso, 0 que fez cam $ol se sentisse motivada a enfrentar o
tratamento. Nos primeiros dias apOs ter recebidwtécia do cancer, Sol a manteve em
segredo, com a conivéncia da irm&, para nao preocopmarido que veio a saber por
completo da doenca da esposa apenas na fase datgrapia, quando seu cabelo comecou a
cair.

Nessa época Sol trabalhava em um saldo de calrelefezendo servicos gerais, e
contou com orientacdes de Rose e da assistentd dodnospital onde realizou o tratamento
para explicar & sua patroa o motivo pelo qual pegE se afastar do servico. A assistente
social também ofereceu apoio a Sol, explicandodétlhes do tratamento e arrumando
chapéus e lengos para cobrir a cabeca quando da dgoecabelo, o que fez com que ela se
sentisse bastante reconfortada e acolhida em suaAblon da assistente social, algumas
outras pacientes do hospital, com quem ocasionémeol se encontrava, também foram
apontadas por ela como fontes de apoio, pois tlentivavam a continuar o tratamento.

A excecdo de Rose, a irma que acompanhou o tratardenSol, os demais irmaos
apenas foram visita-la formalmente. O cuidado famficou a cargo de seu marido, filho,

nora e a irma Rose.
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Alda, 73 anos, vilva, do lar, pertencente a cl&aele acordo com o CCEB/08, tem
um casal de filhos. Bento, de 53 anos, casado agzal de 49 anos, com quem tem dois
filhos: Carla, de 22 anos e Daniel, de 19 anosilha de Alda, Gil, tem 50 anos e é casada
com Fabio, que também tem 50 anos; o casal temfitkms: Igor, de 25 anos e lana, de 23
anos.

Todos os membros da familia de Alda participaréivamente de seu tratamento para
o cancer de mama. Ela referiu manter uma fortgdielaom os filhos que se estreitou um ano
antes de seu adoecimento, a partir da morte partinfde seu marido. Na época do
diagnéstico, Alda morava sozinha, mas ao inicimtamento passou um periodo alternando
entre as residéncias dos filhos, nas quais, agesado ficar muito a vontade por ndo estar na
propria casa, se sentia muito bem, pois todoscipaimente os netos, buscavam cuidar dela
sempre com muito humor.

Ela relata que o tratamento, que envolveu a mastéx radical modificada Madden
direita, foi um periodo muito dificil, uma vez qoe efeitos colaterais da quimioterapia a
debilitavam bastante, dificultando até mesmo qaeceiminhasse sozinha. Precisava estar
sempre amparada pelos integrantes de sua famiiasgumostravam muito disponiveis a
ajuda-la. Alda enfatiza bastante que mantinha cenifilllos e netos um dialogo aberto a
respeito da doenca e que, principalmente os netam uso de brincadeiras bem-humoradas
para tratar do assunto, inclusive em relacdo aauaedcabelo, que amenizavam o clima
pesado que rondava a doenca e ajudavam-na a enfremtdificuldades advindas do
adoecimento.

Alda sentia como bastante acolhedora a atitudeogu#hos e netos demonstravam
por ela. Os filhos estiveram sempre presentes thui@s retornos clinicos e as sessdes de
quimioterapia. Nesse periodo eles a levavam pasepa Ela também se sentia satisfeita com
a companhia que eles Ihe ofereciam sempre questdgaeem casa. Porém, Alda também
buscava compreender as necessidades de trabalfithdes de estudo dos netos, mantendo
sempre a preocupacdo de ndo atrapalha-los em Buigsdes cotidianas. Nesse sentido,
relata que algumas vezes se fez de forte parabdlaraem especial, a filha, que ela julga
depender emocionalmente dela.

Um episodio foi descrito por Alda como marcante éBca em que iniciava o
tratamento do cancer: a visita de uma irma quaaavia havia 22 anos e que fez com que
ela se sentisse bastante incapacitada por ndo poearar-lhe a comida, em funcédo do
estado debilitado em que se encontrava por cordaetitos colaterais da quimioterapia.

Atualmente, na fase de reabilitacdo do cancer, A&fare que os cuidados dos filhos
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permanecem, mesmo tendo ela optado por retornaa &asa, onde parece se sentir bem,
apesar de morar sozinha, na medida em que se lsebiitada para cuidar de si, mas
confiante de poder contar com os filhos, caso rsees

Além da familia, Alda contou ainda com o apoionaigitos vizinhos do bairro onde
reside, desde que se casou, que frequentemensgtiavaim quando ela, j& em condi¢des de
retomar os afazeres domésticos, retornou parasssa Ela relata que, mesmo ndo gostando
de comentar muito com 0s vizinhos a respeito dagieassunto que se mantém, portanto,
muitas vezes velado durante as conversas com asosga companhia deles para um cha era
sempre bastante agradavel, pois lhe ajudava aengensir solitaria.

Alda inclui também em sua rede de apoio parafl@etamento do cancer de mama a
igreja que frequenta no bairro onde reside, contadas ao padre, que sempre |he oferecia
uma palavra de conforto, e as pessoas da comunidhgi®sa, que sempre demonstravam
preocupacdo com sua condicao de saude.

As instituicbes de salde as quais Alda passouequéntar em funcdo do
acometimento pelo cancer de mama também foram agempor ela como parte de sua rede
de apoio social. Em relacdo ao hospital onde malipdo o tratamento, Alda destacou os
médicos, as técnicas de enfermagem da centralideoggrapia e a psicéloga que a assistiu
durante o enfrentamento da doenca. Ela conta gqaenfprofissionais que estiveram sempre
atentos as suas necessidades e que se dedicakenexplicar detalhes do tratamento a que
era submetida.

A instituicdo universitaria que agrega o REMA t@&mbfoi mencionada por Alda
como um local que lhe ofereceu muito apoio apésasteatomia, representada na figura da
recepcionista, que sempre se mostrou aberta aatopmfuando ela buscava pelo servico.
Além disso, as demais participantes do REMA e adigsionais da equipe de saude, do
mesmo modo, foram agregados a sua rede de apadia.fé¢ questdo de destacar, durante a
entrevista, que 0S SOrrisos sempre presentes goategva no servigo faziam com que ela se
sentisse bastante acolhida e com forcas para ocantienfrentando a enfermidade com

otimismo.



7.1.3 O contexto social e familiar de Rosa
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Rosa, 43 anos, é casada, pela segunda vez, conB&@dumnos, com quem tem uma
filha, Isa, de trés anos. Possui ainda uma filrehiGde nove anos, do primeiro casamento,
que mora com ela e ndo tem contato com o0 pai, qoe ram outro Estado. Rosa é
comerciante autbnoma de produtos de limpeza quenekana fabrica e seu marido que,
atualmente, é responsavel pela maior parte da fandéar é pedreiro, sendo que a familia
pode ser considerada como pertencente a classke@tprdo com o CCEB/08.

Rosa também realizou a mastectomia radical moddidsladden havia um ano e
quatro meses e afirma ter tido como cuidadora ipahcma de suas irmas, Téa, de 45 anos, a
Unica de seus irmédos que também reside em suaecida@h foi quem esteve mais presente ao
lado de Rosa durante o tratamento para o canaead®, acompanhando-a na quimioterapia
ou cuidando das filhas da irma enquanto ela peroganaternada.

Na época do tratamento, Rosa se apegou bastastesgilhas, com quem mantém
uma forte relacdo, tendo conversado com Gabi, naaépom pouco mais de sete anos, a
respeito da doenca e do tratamento a que era sdamgdra que a menina nao se assustasse
ao ver a mae mais debilitada.

Rosa contou também, no periodo considerado paoeta critico do tratamento, com
0 apoio de uma tia, Flavia, de 65 anos, que passomés em sua casa apos ela ter realizado
a mastectomia, ajudando-a com os servicos domgstidambém com o cuidado de suas
filhas.

Mesmo assim, Rosa relata ter enfrentado a doengaatamento muito sozinha, pois
esperava que o marido estivesse mais presentgnapea no processo de enfrentamento,
acompanhando-a ao hospital de forma atenciosaantincompreender suas dificuldades, o
que ela relata ndo ter ocorrido. Apesar de compereque 0 marido é uma pessoa mais
fechada, Rosa esperava poder contar com sua &etre que o que o marido Ihe oferecia,
dizendo-lhe que suas dificuldades frente a doemega ipassar e acompanhando-a uma unica
vez ao hospital, ndo foram atitudes suficientesa pauprir-lhe as necessidades. Tal
afastamento do marido, que apds o adoecimento da passou a frequentar assiduamente
um bar préximo a casa da familia, fez com queari@hamento conjugal se tornasse bastante
conflituoso. Em meio a esses conflitos, Rosa atedéava convencer o marido de que ela
poderia se cuidar sem a presenca dele, caso edegrosse arranjar um trabalho registrado
gue trouxesse estabilidade financeira para a famifranquilidade emocional para ela.

Permanecendo a auséncia de entendimento, Rosaegeuapastante a igrejas,

independentemente da denominacéo religiosa, tendtado com a ajuda de pastores e
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obreiros que sempre Ihe ofereciam uma palavra d®ido para a situacéo que enfrentava e
gue a incentivavam a nao perder as esperancas &eintatamento.

Clientes, compadres (padrinhos de sua filha Isagiahos também foram incluidos
por Rosa em sua rede de apoio social, pois eraspg@Eom quem, na impossibilidade de
contar com o suporte de seu marido, podia deixas §ilhas nos momentos em que sofria
com os efeitos colaterais da quimioterapia.

Mae, irmaos e outros parentes, seus e do ladoudaaedo, também foram apontados
por Rosa como pertencentes a sua rede de apogoapesar de se encontrarem em Estados
brasileiros distintos, lhe telefonavam algumas sepeopondo-se a auxilid-la, principalmente
financeiramente. Porém, Rosa refere que, em umeponmomento, precisou ponderar as
informacfes que passava a sua mae por teleforeepta ficava bastante “nervosa” com a
condicdo de saude da filha. Uma prima de Rosa tanibédescrita por ela como fonte de
apoio, porque, no inicio do tratamento, enviouHtiermacdes, a respeito do cancer, retiradas
da Internet. Essas informacgdes, contudo, apesapxima-la do universo do tratamento,
fizeram-na temer por seus efeitos adversos.

Observei que, apesar de Rosa nomear muitas pepso#ise prestaram algum tipo de
suporte no enfrentamento do cancer de mama, @tareina vivéncia permeada por muita
soliddo, pois ndo encontrava alguém que a compessead e lhe acompanhasse
constantemente durante o tratamento. Por esseanagiata ter buscado, em instituicbes de
saude, profissionais que |he amparassem, comocagdé de enfermagem da central de
quimioterapia, os meédicos e um grupo de exerciiigdsos que se desenvolvia no hospital
onde realizou a mastectomia, além das técnicasf@dengagem do nucleo de saude de seu
bairro, onde, muitas vezes por iniciativa prophiascava ajuda quando precisava enfrentar os

efeitos colaterais da quimioterapia.



7.1.4 O contexto social e familiar de Mara
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Mara, 56 anos, do lar, € casada com Pedro, de &9 @abalhador rural e chefe de
familia, com quem teve quatro filhos. A familia@racterizada como pertencente a classe
C1, segundo o CCEB/08. A filha mais velha, Roseal3&s, é casada com Oscar, também de
38 anos, com quem possui uma filha, Célia, de camms. A outra filha, Elide, 33 anos, é
separada e possui dois filhos: Lena, de 10 an@si® Sle cinco anos. Bela, de 30 anos, outra
das filhas de Mara, também tem uma filha de semgwrd casamento, Hélio, de seis anos,
mas atualmente vive com Paulo, de 43 anos. O (itiimodo sexo masculino de Mara, Ilton,
de 29 anos, também é casado com Drica, de 22 @msjuem teve dois filhos, Julio, de oito
anos e Carol, de quatro. Mara tem, ao todo, séisne

A colaboradora relata que todos os integrantessute familia a apoiaram no
enfrentamento do cancer que, anteriormente, jal@ometido outros familiares seus, dentre
eles uma irma, Tina, de 65 anos, que chegou a ampuota perna por cancer 6sseo. Além
disso, a mde de Mara ja havia enfrentado o tratenpara cancer de Gtero, e uma prima de

Mara havia falecido em funcao de um cancer de mama.
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Porém, apesar de Mara mencionar que todos e$sgraintes de sua familia estiveram
ao seu lado no enfrentamento da doencga, as filbas B Elide e o marido Pedro foram as
pessoas que mais Ihe apoiaram durante o tratamfemfohas alternavam entre a limpeza da
casa e 0 acompanhamento da mae nas consultas shédigaalizacdo dos exames, durante a
cirurgia e nas sessdes de quimioterapia e radpyer® marido, por sua vez, mesmo
impossibilitado de acompanha-la nos retornos pegddao hospital devido ao trabalho,
sempre se mostrava disponivel a conversar comasa&smclusive a respeito das questdes
que envolviam o relacionamento sexual do casal. &w@magem ficou bastante abalada,
uma vez que havia realizado a cirurgia radical ficadia Madden direita. O dialogo franco e
aberto com o marido foi muito importante e, de dootom a entrevistada, facilitou que a
relacdo conjugal se mantivesse estavel.

Mas néo era somente com o marido que Mara tinhaialngo aberto a respeito do
cancer de mama e das dificuldades que o envoliarelata que a tematica sempre foi
bastante discutida com todos da familia, inclusiee os netos, que se utilizavam, assim
como a familia de Alda, do recurso do humor e @rércia para lidar com as questdes da avo
relacionadas ao cancer, o que fazia com que Masardesse aliviada de poder compartilhar
suas dificuldades, sem guardar para si 0s sensgoe a doenca Ihe despertava.

Além de sua familia constituida, Mara contava aindm o apoio de sua mée e de
seus irmaos que se mostravam sempre atentos amecessidades, assim como alguns
amigos que ela incluiu em sua rede de apoio. Oepaaliigreja que frequentava e o hospital,
com destaque as enfermeiras e ao medico oncolagistaa acompanhou, também foram
apontados por ela como fontes de apoio.

Porém, Mara relata ter se sentido bastante incadeodom alguns comentarios que
ouviu de pessoas de fora de seu circulo familia mareciam ter um olhar preconceituoso
sobre seu estado emocional, quando lhe questionaua®a espantavam por ela aparentar um

bom estado de saude.



95

7.1.5 O contexto social e familiar de Bia
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Genograma e ecomapa de Bia antes do diagnostic@ncer de mama
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Genograma e ecomapa de Bia apés o diagnostico deecale mama

Bia, 39 anos, solteira, enfermeira, pertencemiasse econémica C1, de acordo com o
CCEB/08, é a mais nova de 11 irm&os vivos, filhesldna Telma, de 80 anos. Bia descobriu
o cancer de mama havia dois anos e trés mesessap@nmés depois da morte de um irméao,

que havia falecido de AVC, na época em que Biaatisido chamada para trabalhar em um
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hospital da rede publica em Ribeirdo Preto, distdetsua cidade natal, no Estado de Minas
Gerais.

Por causa da morte de seu irméo, Bia esperou frncagdo do diagnostico para
comunicar sua familia a respeito de sua doencaarDeiresse periodo permaneceu em
Ribeirdo Preto, contando com o apoio de uma anmugatiabalhava no mesmo hospital que
ela e a acompanhava nas consultas, bem como déamsa@ da proprietaria da republica onde
residia. Seus irmaos foram os primeiros famili@resceberem a noticia do cancer de mama,
quando o médico exigiu que ela tivesse uma compardirealizacdo da biopsia. A mée e o0s
demais familiares de Bia souberem de seu adoeaimegpenas depois da realizagcdo do
primeiro ciclo de quimioterapia, quando ela retorpela segunda vez a cidade de origem,
apos o diagnaostico, ja sem os cabelos.

Bia relata que a noticia de sua doencga causow fnaristorno e emoc¢éo nos membros
de sua familia que, apesar de concordarem queeetaapecesse em Ribeirdo Preto para
realizar o tratamento em funcdo das melhores cOedigdo sistema de saude local,
mostravam-se bastante preocupados por causa dmailistentre as cidades. Durante o
tratamento, sua familia, principalmente os irmfiasyam-se bastante presentes, por meio de
telefonemas diarios para saber de sua condicéaldie s

Apds a cirurgia, no caso de Bia uma quadrantectalinéata, ela passou um més na
casa de sua mae em Minas Gerais, periodo no qualXiiada por sua cunhada que Ihe dava
banho e fazia os curativos. Bia sentia-se grata aaiisposicdo da cunhada para ajuda-la,
porém, a0 mesmo tempo, sentia-se um pouco incoraquaddepender de outra pessoa para
realizar atividades que antes executava sozinhda®dada quimioterapia, Bia permaneceu
sozinha em Ribeirdo Preto durante as primeiraegsgontando apenas com 0 apoio da
dona da republica onde residia e de suas colegasotidia, pois seus irmaos nédo podiam
deixar seus empregos para acompanha-la. Essa mudésdrmaos era bem aceita por Bia,
gue compreendia a necessidade dos mesmos, seqtiedpoderia sempre recorrer a eles,
caso necessitasse. Bia chegou inclusive a dizejuigeva ter sido melhor ter passado essa
fase sem a presenca dos irmaos, pois percebialegidiavam muito “nervosos” quando
acompanhavam o sofrimento dela decorrente dosgfedlaterais do tratamento. Bia pode
fazer tal constatacao, pois foi somente a partiquiarto ciclo de quimioterapia, na qual foi
acompanhada por sua irm&, Kely, 41 anos, que skopa ser acompanhada sempre por um
de seus irméos. Kely, quando estava em Ribeirdo Euedando de Bia, procurava, sempre
que possivel, leva-la para passear e tomar langlsfopping centercomo forma de tentar

fazé-la sair um pouco do universo da doenca.
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Bia relata uma vivéncia familiar permeada por bdstaacolhimento, sendo que,
guando se sentia mal e chorava, os irmaos sermgpeiavam com uma palavra de incentivo,
dando-lhe forcas para continuar o tratamento, wididim o sofrimento com ela, as vezes até
mesmo chorando juntos. Além disso, como na famé@hum outro membro havia passado
pela experiéncia do cancer, os irmaos de Bia astaampre buscando e transmitindo para
ela informacgBes a respeito das implicacdes da reidade. Além disso, conversavam com
pessoas externas ao circulo familiar e que ja havido cancer para obterem informacdes
sobre a evolucédo da doenca e do tratamento. P@®@nressalta que essas informacoes a
auxiliavam apenas em parte, uma vez que o canomaéloenca na qual cada caso apresenta
particularidades que podem nédo se repetir em todasasos; assim, em alguns momentos,
percebia que sua familia sofria, preocupada parcgrdcao. Por isso, Bia buscava sempre
esclarecer junto a médicos, psicologos e enfermeisdnformacdes que provinham de outros
meios.

Em relacéo ao trabalho, Bia relata que se sent@asnuezes ndao compreendida pelos
colegas em relacdo a limitacdo das atividades gqde pealizar, visando a prevenir o inchaco
do braco, e que percebe que circulam comentarjosatigos a esse respeito. E deste modo
que Bia sentiu, ainda durante o tratamento, a apapéo de alguns parentes distantes, que
Ihe remetiam a ideia de se tratar de uma visitasguéaz, tipicamente, a um condenado a
morte. Bia relata ainda ter sofrido o preconcegoatbumas pessoas de fora de sua familia,
que aparentavam ter medo de que o cancer fossEgamsy, 0 que a magoava intensamente.

Apesar de ter contado com o apoio de sua famili@ eeconhecer como importante o
respaldo que Ihe foi oferecido pelos familiares Eifere que, em alguns momentos, sentia-se
incomodada com o excesso de zelo de sua famiiieipelmente nos momentos em que seus
irmaos lhe omitiam informacgdes de noticias ruing taziam com que ela se sentisse ainda

mais fragilizada e excluida da realidade.
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Ecomapa de Luiza ap0s o diagnodstico do cancer daana

Luiza, 42 anos, é casada com Zezo, 44 anos. Resdemma pequena cidade do
interior de S&o Paulo, em um sitio de propriedaaldadhilia, fonte dos recursos dos quais
sobrevivem financeiramente. Luiza possui trés &lh®aulo, de 15 anos, José, de 13 anos e
Wal, de 10 anos. Sua familia caracteriza-se conmerpente a classe B2, segundo o critério
de Classificacdo Econémica Brasil/08.

A partir do momento em que se descobriu com céheenama, Luiza contou com o
apoio de seu marido, o qual ja desconfiava do dstgpo da esposa mesmo antes de sua
confirmacdo, em funcdo da relacdo de proximidade mantinha com a equipe de saude
local.

Apesar de ainda ter os pais vivos na época dmndsigo do cancer, e um irmao,
Peter, de 25 anos, Luiza preferiu manter sua caodie salde em segredo, com a conivéncia
do marido, para evitar causar preocupacdo em suq @lara, de 62 anos, que naquele
periodo cuidava de seu pai que ndo vinha bem dies@ipai faleceu em decorréncia de um
cancer de prostata, pouco tempo depois do térmonwathmento de Luiza. Por residir em

uma cidade pequena, ao ir ao hospital logo noadndo tratamento, para buscar um
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medicamento, cruzou com a madrinha de um de skws fifato que a obrigou a assumir,
perante o restante da familia, que estava com cédegaama.

Durante o tratamento, Zezo acompanhava Luizad#ss&ao hospital para a realizacéo
das consultas médicas e da cirurgia, quimioterapedioterapia, enquanto sua mae cuidava
de dois de seus filhos. O terceiro, Wal, hoje cdaios, ia a algumas consultas com o pai,
mas em outros momentos ficava com uma tia de Lalizeom uma de suas vizinhas, 0 que
Ihe permitia ter certa tranquilidade para contireigrosseguir o tratamento.

A presenca constante de Zezo parece té-la ajudad@urir as forcas de que
necessitava para enfrentar o tratamento, desdemad# de decisdo pela realizacdo da
mastectomia radical modificada Madden direita, doahuiza optou por dividir com o
marido essa escolha. Além disso, ao saber, duoanpeocedimentos clinicos, que o marido a
aguardava na sala de espera, Luiza sentia-se ngagdos de recuperar um estado de
equilibrio fisico para retornar para casa, juntongrido. O fato de o marido sempre se
oferecer para leva-la ao hospital, evitando quepetisasse tomar 6nibus, também era
sentido por ela como aconchego e apoio no enfreminda doenca.

Na queda do cabelo, que teve inicio com a prinmiraegunda quimioterapia, 0 apoio
do marido de Luiza também se mostrou bastantefisigfivo para ela, na medida em que, ao
oferecer-se para raspar o cabelo da esposa, fezjgerala se sentisse aliviada por imaginar
gue, ao tomar tal atitude, ele ndo se importarra soa falta de cabelo, 0 que realmente
aconteceu.

Os trabalhos domésticos, que antes eram inteit@mealizados por Luiza, passaram
a ser divididos com o marido, os filhos e umadig durante um periodo auxiliou na limpeza
da casa, para que Luiza n&do precisasse esforgaco. thuiza contou ainda com o apoio de
suas vizinhas que, além de ajuda-la com o cuidadofithos, se dispunham a auxilia-la
também nos afazeres domeésticos. Alguns amigosrpo&xde Luiza e o padre da comunidade
religiosa que ela frequentava também serviram doggara que ela enfrentasse o tratamento,
tendo em vista que Ihe ofereciam palavras de in@enue eram recebidas por ela como

positivas, na medida em que lhe permitia sentaes¢hida e fortalecida.
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7.1.7 O contexto social e familiar de Célia
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Genograma e ecomapa de Célia antes do diagnostic@dcer de mama
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Ecomapa de Célia apos o diagnostico do cancer deana

Célia, 63 anos, é casada com José, de 62 anag, familiar vivo que ela possui
atualmente. A mae de Célia faleceu no momento pdsspaos 25 anos, e seu pai veio a
falecer com 32 anos de infarto do miocardio, quagldaainda era adolescente. Até casar-se
com José, Célia viveu por 25 anos na casa de utr@apaa qual era empregada doméstica.
Célia possui ainda alguns primos e tios vivos, monéio mantém contato algum com eles e,
por esse motivo, ndo os incluiu em sua rede deodpuiiliar.

Célia relata ter ficado com d6 do marido quanddeseobriu com cancer de mama,
pois 0 mesmo ja havia sido casado com uma outraanahteriormente, que veio a falecer de
cancer. Na época do tratamento para o cancer deajf@éhia ainda trabalhava na casa da
familia onde havia morado, mas refere nao ter rdoedpoio. Célia sentiu-se lesada pelos
filhos de sua patroa que, em funcdo de a mae estarmal de Alzheimer, assumiram a
responsabilidade pela remuneracdo de Célia e neaativo pagamento mesmo no periodo
em que ela se encontrava afastada pelo INSS. Pacgmpmento do acerto financeiro para
dispensar Célia, eles descontaram esses meses erslajlnavia recebido o pagamento

regularmente, o que fez com que sua indenizac&e fesluzida em mais da metade.
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Durante o tratamento do cancer de mama, Célissapi@u uma complicacdo, apos a
realizacdo de uma nodulectomia esquerda: um linfageo que fez com que o marido
assumisse os cuidados da casa. Ele se preocupajatéom a condicdo da esposa. Célia
relata ndo ter muitas amigas, apenas uma que pendigizou a acompanha-la ao hospital,
caso seu marido ndo o fizesse. Essa rede socitderpode até ser compreendida em funcao
de Célia sentir-se bastante incomodada quando algp@ssoa se interessa em saber sobre sua

doenca, 0 que a leva a restringir seu universakoci

A construcdo dos genogramas nos mostrou que a$iardas colaboradoras séo
constituidas de maridos, filhos, genros e noragspandes, irmaos, tios e primas. Sao
familias nucleares e extensas que se sentem naalaiiza partir do diagndéstico do cancer de
mama. Pessoas proximas e outras distantes, meitas geograficamente, que se aproximam,
inclusive emocionalmente. Casos em que a mulher c@meer de mama morava sozinha,
como Alda, ou afastada do circulo familiar, coma Bue é levada a residir com pessoas da
familia. E casos em que a mulher morava com famedigue, por diferentes fatores, nao
podiam fornecer subsidio de que ela necessitava grdrentar o tratamento, como Rosa e
Sol, ou que recebia em sua casa pessoas da fgodlipassavam a residir com ela. No caso
de Rosa, essa mudanca foi temporaria, pois supetimaneceu em sua casa apenas nos
momentos mais criticos do tratamento, compreendido®o a realizacdo da mastectomia e
dos primeiros ciclos de quimioterapia, ao contrdoacorrido na familia de Sol, na qual essa
mudanca foi permanente, sendo que sua nora perenaggdindo com a familia até os dias
atuais, quando Sol ja se encontra em fase de itagd.

A rede social de apoio da mulher com cancer de an@mbém se altera de modo
significativo. O exame dos ecomapas evidencia goies do adoecimento, essas redes eram
compostas basicamente por pessoas da familia exienimhos, colegas de servico, clientes e
patrdes, amigos e colegas de moradia e pelo padm® cepresentante da comunidade
religiosa. Com o diagndstico do cancer de mamaede ide apoio social é nitidamente
ampliada e diversificada. Apdés o adoecer, profiss®de saude, entre médicos oncologistas,
enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicélogssistantes sociais, passam a fazer parte da
dindmica social da mulher mastectomizada e de amdlid. Passam a integrar essa rede
também grupos de apoio a mulher com céancer de netra,eles o REMA, outros membros
de comunidades religiosas e o Instituto de SegieiGocial (INSS).

Dentre as mudancas percebidas na rede de apomultar mastectomizada, o fluxo

de energia se altera. A mulher passa a ser o cgati@milia, para o qual se direciona a maior
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parte dos recursos e energias dos membros familidrges do adoecimento, o fluxo de
energia se apresenta bilateralmente, havendo wna tte recursos entre o0s membros da
familia e pessoas da comunidade. Porém, com o iate®o da ente querida, o fluxo de
energia, composto em sua maioria por apoio emaogiogeursos financeiros, informacgdes
sobre a doenca e o tratamento e oracdes, voltaase gue totalmente para ela. Nos casos de
Alda e Rosa, todavia, ainda existe uma troca degengque se constitui entre elas, sua filha e
mae, respectivamente, na medida em que elas sebperccomo pessoas que necessitam
oferecer suporte para seus familiares, para gsecelesigam enfrentar com elas as amarguras
do tratamento.

De todo modo, apesar de ndo haver uma reducadrcldocsocial das mulheres
mastectomizadas e de sua familia, nota-se queasngizes, as relacdes sociais estabelecidas
sofrem alteracdes. Membros de fora e de dentroidwlc familiar, que antes estavam
distantes, aproximam-se da mulher que adoececdai® 0s amigos que se propdem a rezar
por Rosa e 0s amigos de Luiza que se aproximamagbaracer-lhe suporte, fortalecendo a
relacdo entre eles. Enquanto outros membros fagslia sociais que, antes do diagnadstico,
mantinham uma relacdo ao menos estavel com a pacsenafastaram, tais como a amiga e a
familia da patroa de Célia, fragilizando a relagatre elas.

N&o se observa, portanto, um padrdo homogénetiaedtacdo nas familias e circulos
sociais das mulheres com cancer de mama. Toddyuema alteragéo ocorre, tanto no sentido
de aproximacdes e ampliacdes quanto de distanciasmgoe podem ser evidenciados pelos
genogramas e ecomapas construidos. A seguir, apaeseos resultados da andlise das
entrevistas realizadas, que complementam os aclsistematizados até o momento, a partir
da descricdo dos contextos social e familiar dea camlaboradora e dos genogramas e

ecomapas que auxiliaram a delimitar a compreenisideo

7.2 Descrigcéo do fendbmeno

Os dados das entrevistas foram analisados enmlocueéo com os achados dos
genogramas, ecomapas e descricbes de contextasssoéamiliares, por meio da descricao,
reducdo e interpretacdo fenomenoldgicas que peamitdesvelar seis grandes temas, cada
gual composto por algumas subcategorias. Desse ,niodenémeno do apoio social e
familiar percebido se revelou para mim, a partir dontato com as vivéncias das

colaboradoras do estudo.
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7.2.1 Cuidado e cautela ao revelar o diagnéstico @aa familia: uma vivéncia solitaria

A mulher que é acometida por um cancer de mamanmes ser colocada no lugar
daguela que necessita de cuidados, ndo abandopaelde cuidadora e, assim, continua a
demonstrar sua preocupacdo em relacdo as condgbague se encontram os familiares.
Nesse sentido, a preocupacdo em como informar sotlisgnostico do cancer de mama para
0s membros da familia € demonstrada em funcéo widigdm de fragilidade que a mulher

atribui a sua familia, agravada por conta de outoamcas ou falecimentos recentes.

Al eu cheguei |4, ndo tinha como falar com ele {dwr.. Nao tinha como eu falar
pra ele, fui falar para ele no caminho porque..rdgee a gente ndo queria, NE,
qgue os parentes ficassem sabendo pra ndo preocugar, E a gente escondeu
sabe, a gente nao divulgou na cidade, ndo falowar@ata ninguém que eu tava
doente... Devagarzinho as pessoas foram saberala.eAté eu vim fazer cirurgia
com o meu pai muito doente, né (...) ai eu ndoiguymeocupar eles, nao falei
nada... Depois que eu fiz a cirurgia que eu ligpasa eles contando que eu tinha
feito... Depois que eu fazia que eu ligav@.uiza, 63 anos, mastectomizada ha 4
anos e 7 meses)

No comego assim da doenga, eu passei assim um pgeucontar para a minha
familia, porque eu passei uma situacao dificil, gqueu irmao faleceu quase um
més antes... Entdo ficou um transtorno danado.takka aqui sozinha em Ribeirdo
Preto, descobri da doenca, como se diz, praticaensoinha... A médica me deu o
diagnéstico, né, e eu so ligava na minha casaayv&al“ah qualquer dia eu vou ai
pra gente conversar’, passava essa informacdo assi(Bia, 39 anos,
mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Ai eu falei pra minha mée quando eu tirei, quandofig a minha primeira

mamografia, eu falei assim: “mée, deu um carogose®, eu vou ter que fazer
outra mamografia e eu ndo sei 0 que que vai senédico falou que vai ver que
nao é nada ou vai ver que é aquela outra...” Eduwcabei falando tudo... E ela
disse: “ndo me esconda nada”... Eu falei: “ta tudem, eu ndo tenho o que
esconder”. Ai deu o resultado e j4 foi isso dai,..néRosa, 43 anos,

mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Porém, em familias nas quais essa condicdo ddidestp ndo é evidenciada por
qualquer situacéo deflagradora, notei que, do mewoup, a mulher aguarda a confirmacao
do resultado da bidpsia ou ainda a queda do cabetwsiderada como limite maximo de
tolerancia a revelagcdo do estado de doenga, parmnicar o diagnostico para alguns

membros da familia.

Foi, foi eu que achei (0 nddulo)... Mas logo jadgui no posto, ja me passaram
para o hospital ja... Ainda eu andei dando umaokmtas na familia... Ai eu falei
:ah deixa eu falar... Ai a minha nora ja comecouma acompanhar... Até na
primeira consulta ndo, ai quando foi na segundaitahian nora ja foi comigo, eles
me acompanham até hoje... Eu falei: ah deixa eodgeza vai, mas a gente ndo é
boba, a gente... Sei la... De todo jeito vai tee fpzer a cirurgia, seja ou nao seja
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né... Ai foi onde que eu falei... Foram muito psudias né... Mas foi dificil
porque a gente ndao sabe como falgilda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano e 9
meses)

Observa-se, portanto, que mesmo fragilizada, eepteitenta elaborar o modo mais
adequado de comunicar o diagnostico para a famikatendo-se, apesar do sofrimento, em

seu papel de cuidadora de seus familiares.

Essa parte eu nao contei, porque minha irma falegim: “por enquanto vocé nao
vai dizer nada na sua casa, simplesmente vocégiadao médico falou que vocé
precisa fazer um tratamento de rotina...” Assimpeadevagarzinho, porque
depois ele (o marido) soube que eu tinha que faz#rurgia, e tinha que fazer as
guimios, o cabelo caiu... E quando foi surgindaeddiferencas, eu fui contando...
(Sol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3 meses)

A Unica coisa que eu acho que ficou, eu ndo c@reiminha mée, ficou de eu
contar pra minha mae depois que eu tinha feito urdasas sessfes de
guimioterapia, depois que o meu cabelo caiu, porguefui pra casa com
peruquinha e tudo assim... Depois que eu consggaatudo, ai que eu fui para
contar pra ela, porque ela tava muito preocupadssiia, transtornada por conta
do falecimento do meu irmagBia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

As mulheres mastectomizadas também se mantém mb g@muidadoras, quando se
mostram compreensivas frente as necessidades dandese trabalho dos familiares, que

muitas vezes ndo podem acompanha-las duranteamgato.

Que ai a gente entende porque ndo pode ficar tadgao servico, eu também ja
larguei o servico um tempo, ja fiquei um tempo tatmalhar, a gente sabe o qué
gue é isso, né... Eu entendo... (Bia, 39 anos,atiashizada ha 2 anos e 3 meses)

S6 que 0 meu marido, ele ndo vinha em Ribeirdogmmporque ele trabalhava na
usina e ndo tinha tempo de virfMara, 56 anos, mastectomizada h4 3 anos e 4
meses)

Mas todos eles ligam, passam, vém aqui... Mas drgbalham, né... Eu falo que
eu nao cobro nada deles, porque eles trabalhammetss trabalham e estudam,
nao tém aquela vida de quando eram criancas, quesadam daqui de dentro...
(Alda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano e 9 meses)

As mulheres manifestam preocupacdo com o impaaterdermidade sobre sua

familia, em razao do receio de estar “dando trafialh

Ele sentava do lado... Sentava do lado e ai amati(quimioterapias) eu vinha no
Onibus... Eu falava pra ele: “da pra eu vir no én#) depois vocé vai mais tarde”.
Porque a gente entrava aqui cedo e ele néo preaifiear aqui aquele tempo todo
esperando... Eu entrava... Teve um dia mesmo eralg@begou, ja tava no final...
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Faltava uma meia hora para terminar os remeédiogCélia, 42 anos,
mastectomizada ha 3 anos e 1 més)

Essa postura compreensiva, ao ser reiterada pellaem permitia-lhe significar a
necessidade de trabalhar do familiar como partgiahte do apoio familiar, na medida em
que ela sentia que, nessas condi¢cdes, sua fandtariae amparada, principalmente
financeiramente. Desse modo, a mulher sentia-ss tremquila para dar continuidade ao
tratamento, mesmo que isso implicasse em renuaci@acompanhamento do familiar, como

foi exposto por Rosa.

Entdo, o meu marido, ele nédo trabalhava fichadayjiggado), né. Ai ele falou
assim... Eu falava: “Edu (marido) tem que trabalifaahado, eu t6 desse jeito e
vocé trabalhando fazendo bico, ai vocé vai deixaassim mais preocupada, se
vocé trabalhar fichado eu vou ficar mais descansada pouco”. Ele falava:
“mas, como que eu posso trabalhar fichado se vaabente?”. Eu falei: “ndo se
preocupa, quantas vezes eu te pedi pra me levdrospital?” (Rosa, 43 anos,
mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Essa renuncia consciente a parte dos cuidados ajlexigm ser providos pela rede
familiar foi uma atitude bastante comum nas colathoras do presente estudo, ao longo do
tratamento. N&o se trata propriamente de uma @ostgtoica, mas de uma estratégia
calculada, visando a manutencdo do bem-estar dubdi@s, bem como para minimizar as

rupturas no cotidiano doméstico introduzidas pdlmeaimento.

7.2.1.1 Mantendo-se forte frente a familia, apekss amarguras da doenca

A despeito de almejarem reduzir a sobrecarga i@mé atenuar o estresse dos
cuidadores, parece que as mulheres ndo sentiaapgiee as necessidades de seus familiares
era suficiente para se manter no papel de cuidad&m®m algumas falas, ficou patente a
necessidade de mostrarem claramente para os med#dfamilia que estavam bem e que se
sentiam fortalecidas. Assim, evidenciar a postum sliperacdo do sofrimento que

enfrentavam foi uma estratégia utilizada na terdale minimizar as agonias da familia.

Quando eu acordei na sala de recuperacdo, eu leindeie (do marido), né, e
falei: “nossa, deixa eu dar um jeito de acordar”. fava s6 eu na sala de
recuperacao, nao tinha mais ninguém... Ai eu chaneifermeira. Ela: “a Luiza

acordou, nos ja vamos ai”. Eu ja tava bem, né.&Athamaram ele. Ele ja pds o
carro la na porta... luiza, 63 anos, mastectomizada ha 4 anos e 7 meses)
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Ah eu me senti bem, forte... A minha m&e me achato rforte, porque eles
estavam pensando de me encontrar 14 embaixo, asgiRosa, 43 anos,
mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Ah a gente, eu, como se diz, ndo deixei ele (adajaperceber (que ela nédo
estava bem) né, pra ele nao ficar muito triste,. irque agora pensando bem, eu
tenho so ele..Gélia, 42 anos, mastectomizada ha 3 anos e 1 més)

Nota-se nesses excertos que a paciente com canoearda tende a escamotear seus
verdadeiros sentimentos da familia e tenta se ard$arte”, para ndo expor sua fragilidade.
Na sua compreensao, é preciso “segurar as pop@s evitar que a familia, como um todo,
se descontrole e sucumba a dor e desabe. Todas@apestura rigida exige especial atencéo,
pois pode acabar criando barreiras entre os mendarésmilia, exatamente no momento em

que é desejavel uma proximidade compartilhada.

Ai, por exemplo, nesse caso, as vezes a gentdedészia a quimio, ficava mal,
mal, mal mesmo... Porque eu ja fiqguei mal mesmandp eu fazia a quimio... Ai
eu via, assim, meus irmaos... A minha familia éxdea nés somos em bastante
irmaos, 0s meus irmaos nao tinham coragem de tgasito perto de mim. Mas
nesse periodo ainda 4 na minha casa estava tudootdrolado, como se diz, ai
juntou daqui também, entdo eu tive assim, no comective que suportar um
pouco sozinha mesmo, assim... A minha familia éorassim de ficar preocupada
com doenca... Ai fiquei preocupada de dar essacoeazao pra minha familia,
vocé entendeu? Porque descontrola tudo, tudo naemtebfamiliar, nossa... Fica
tudo assim, parece que para, parece que pafia, 39 anos, mastectomizada ha
2 anos e 3 meses)

A percepcdo de que o cancer de mama “descontdia’ tho ambiente familiar
alimenta a vivéncia penosa de “ficar preocupadaatepreocupacédo para a familia”. Para
lidar com esse desafio, Bia, em alguns momentaxupava manter-se distanciada de seus
familiares.

O papel de cuidadora da familia, que a mulher camcer de mama reluta em
abandonar, mesmo nos piores momentos do tratangeaimerienciado também por Bia, que
nao tem filhos nem é casada — e que poderia, desde, assumir com mais facilidade um
papel de filha a ser cuidada em sua unidade familéapara Rosa e Alda, a preocupacdo em
se manterem fortes aparece, principalmente, erpa@laos filhos. Manter as aparéncias e “se
fazer de forte” é uma necessidade imperiosa paas aaulheres, conforme fica explicitado

nas falas.

E a gente tenta e ndo é facil, falar que é fad@b & ndo... Mas a gente tem que ser
forte, porque a gente se faz de forte... Que narfyidorte, me fiz de forte mesmo
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por causa dos filhos, é porque se eu coisar...ndaieu tenho uma filha que ela é,
assim, ela € muito sentimental... Nossa, qualgasac nossa, sei la... Ela ndo tem
assim estrutura e ela fala para as mulheres: “atea@ que eu tenho a minha mae
com a cabeca boa, porque eu ndo sei 0 que serimide se ela ndo tivesse a

cabeca que ela tem”. Eu hunca me entrego, eu sefapeeisso pra eles poderem

me ajudar... A gente tem que procurar fazer, néaeho, como se diz, dar um

suspiro e firmar o corpo e se fazer de forf@lda, 73 anos, mastectomizada ha 1
ano e 9 meses)

Alda conta que, para poder continuar recebendmagmifamilia, tem de se esforcar
para deixar boa impressao e aparentar ser mutt for seja, ndo pode esmorecer nunca, nao
pode expor fragilidade fisicau emocional. Desse modo, acredita que esta ajodas familiares

“pra eles poderem me ajudar”.

Ai passou... Ja foi aquele monte de exame, né.ja Eava calma... Mas eu, eu
chorei bastante, eu deitava cedo, na hora que emh@uo pé no chéo ja
comecgava... Eu chorava escondido da menina, n&§.délha maior), porque ela
ja entendia um pouco(Rosa, 43 anos, mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Por outro lado, ao ocultarem suas emocdes negatigstringindo a livre expressao
dos afetos, as mulheres mastectomizadas reduzsaopatunidades de compartilhar suas
agruras e realizar a catarse de suas vivéncidangesdo, desse modo, as possibilidades de

elaboracao psiquica.

7.2.2 Experimentando a companhia dos familiares nmomento de consultas clinicas

Os incontaveis exames e consultas realizadosciabpente no contexto hospitalar,
desde a fase de diagndstico até o final do trateoperserem-se na nova rotina da paciente,
bem como de seus familiares. Assim, para cumpsreiéigéncias do tratamento, a figura do
familiar acompanhante constitui-se como um eleméanfmortante de apoio para a mulher
com cancer de mama. Por esse motivo, compfe adsedematica desvelada a partir dos

depoimentos.

7.2.2.1 Sendo levada ao hospital: vivéncias dodpante como apoio familiar
O transporte de carro ou a companhia para ir apitabsie 6nibus é o primeiro ponto
que as mulheres com cancer de mama destacam cot@apapoio familiar que receberam,

relacionado as vivéncias junto ao hospital.
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Vinha, entrava a(hospital).. Sete e meia a gente tava chegando ai, fazaticoy
nossa, ele pagava o estacionamento pertinho, dliaém, pra mim ndo ter que
andar muito... Muito bom a parte de maridgLuiza, 63 anos, mastectomizada ha
4 anos e 7 meses)

Depois, quando eu ligava, ele me pegava no hospitah ele perguntava, né,
como é que eu tava... E no inicio, sabe, até uissrseses que eu tinha feito a
quimioterapia, essas coisas, ele pegava o carrorestg@do no servico e me trazia
pra eu ndo depender de 6niby&ol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3
meses)

Al eu deixei ela la e falei: “comadre, vocé cuidaM. (filha) que eu vou pedir pra
T. (irm@) pra me deixar no hospital porque eu nao td6 benki.eu fui... Ela me
levou e 14, isso ja era o qué, era oito e poucondie... Nesse dia ela foi até
engracado... Ela pbés o carro no estacionamentogeieseu, o0 moco falou pra ela:
“tal horério nés fecha, né”. Ai ela esqueceu, i$dcera quase meia-noite que nos
fomos... Tipo, eu sai trés, quatro horas da tardd&e depois de cinco ou seis
horas que eu tive que tomar injecdo para a alergigdRosa, 43 anos,
mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

O transporte até o hospital é percebido como um aodados que a familia
proporciona a mulher, sendo que os demais, relagda@smcom higiene pessoal, alimentacao,
desempenho de tarefas domésticas e atencdo aos filgquenos, completam esse rol de
necessidades. Esses outros cuidados sao evidenpelds excertos a seguir.

Eu sentia bem assim, como se eu tivesse no hosmitsim aos cuidados dela
(irmd). Porque ela observava os meus medicamentos e asdon, a noite, ela
punha pra despertar pra me dar o remédio. Aquetdhoainho que eles falam, ela
gue limpava pra mim, pra eu nao fazer exercicio cobmaco. (...) Elegmarido e
filno) faziam do jeito deles... As vezes lavar uma roupsa edo faziam direito,
mas tudo bem, na medida em que eu tiver condigdegoe corrigindo, né...
Comida, tudo, eu coloquei eles pra fazefSol, 58 anos, mastectomizada ha 4
anos e 3 meses)

Ajudava as vezes tomar banho quando eu fui tirpedacinho, tomar banho as
vezes..(Mara, 56 anos, mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

Até hoje, se eu vou para a minha casa, eu vejo @uado mudado, até a
alimentacdo. Elegmae e irmaoshao fazem coisas assim, coisas que ndo podem:
gordura, fritura, essas coisas. SO se vé na mesianag salada... Querendo fazer
suco, a minha irma vive fazendo suco, quase toda &cha que eu tenho que
tomar suco... Toda hora, de tanta preocupacéBia, 39 anos, mastectomizada ha
2 anos e 3 meses)

Eu tinha a minha tia que limpava a casa e @t®arido) lavava tudo os trens.
Almoco e jantar ele fazia, fez um tempao durartEenmpo que eu tava mais assim,
nessa cirurgia, em repouso da cirurgia. Ele lavafezja o almoco e lavava tudo,
né. Até as minhas panelas, na época, ficaram arfei de tanto que ele lavava.
(...) Eu sei que eu deixava el@dhos) com a minha tia, com essa vizinha e a
minha mée... As outras vizinhas também pediam:s®lvocé precisar deixar as
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criangas aqui em casa, pode deixafluiza, 63 anos, mastectomizada ha 4 anos e
7 meses)

Somente quando se percebe no limite da possibdidadse autocuidar, de cuidar da
casa e dos filhos pequenos, vendo-se sem outra, saichulher, em diferentes fases do
tratamento do cancer de mama, permite que o ouide cela, transpondo-se para o papel de
objeto de cuidados, em condi¢des de aproveitauimgdos praticos que lhe sdo oferecidos

pela rede familiar.

7.2.2.2 A presenca existencial como suporte pafi@etar as consultas meédicas

Trazer a familiar para cumprir a rotina de procestitos no hospital ou acompanha-la
ndo se mostra suficiente para que a mulher emnteasttp se sinta acolhida, o que é
denunciado pela fala de Rosa no excerto abaixa@uab revela seu desapontamento com o
marido que ndo permaneceu ao seu lado no momantialcda comunicacéo do diagndstico

do cancer de mama.

Quando eu fui pra... Elénarido)foi comigo... Ele é um tipo de pessoa, ele t4,aqui
ele s6 entra se vocé pedir... Entédo a gente jadara aquilo 14, né... Ai eu entrei,
eu so6 olhei pra ele, ndo pedi pra ele entrar... @les se fosse um marido assim
muito... ja me acompanhava né, ndo carecia pedif.eu entrei na sala e quando
eu sai, eu ja sai chorando, né... Sai chorando. e€perava, sem ter que pedir, eu
esperava... Ai quando eu sai ali fora, né, eu Bafando, ai eu ja falei: “se vocé
guisesse saber, vocé tinha entrado comigRbsa, 43 anos, mastectomizada ha 1
ano e 1 més)

Ele (marido)me acompanhou em todas as horas... Ele vinha guemdinha fazer
0s exames, fazer a cirurgia, que eles pediram panpanhar... Quando fui fazer
aquele agulhamento, que eles retiram uma agulha par no seio e depois tirar...
(Célia, 42 anos, mastectomizada ha 3 anos e 1 més)

Nota-se, portanto, que a mulher em tratamento patancer de mama espera néo
apenas que o familiar a acompanhe durante as tamsuEdicas e exames, como também
esteja genuinamente com ela, envolvido afetivameagesituagcdes, independentemente de

pedido explicito da parte dela.

Ah eles(filhos) faziam o que podiam e ndo podiam pra mim. Nuncaséon

educacao comigo, foi sempre humilde comigo a miatmlia, gracas a Deus, nao
posso reclamar... Ficavam, ndo saiam de roda de, fiiava ali até a hora de eu
desocupar. Nossa Senhora da Aparecida, ndo seiteanxplicar... Eu, pra mim,
era a coisa melhor do mundo, de poder, deles astalejunto comigo... Em todo
0 momento que eles estavam ali, vixe, eu estaiva el ndo gostava de ficar
sozinha, mas eles nunca deixaram eu sozinha l&islegue eu fiz cirurgia
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também, elas nunca me deixaram sozinha... Tinhgukaeu chegava até a tremer
de felicidade deles estarem ali do meu lado... Berg coisa mais dura do mundo
€ vocé nao ter apoio da familia, né... Bom, eu apm é triste ndo ter apoio da
familia, entdo eu, toda vez eu era muito apoiad&e@ eu acho.(Mara, 56 anos,
mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

A fala emocionada e vibrante de Mara explicita @arqa ela julga que ter tido a
companhia dos familiares foi fundamental para asemecdo de seu bem-estar e
fortalecimento emocional durante o tratamento. Blegstente, a companhia protetora e
afetiva dos familiares também parece se constitaito um tipo significativo de cuidado para
a mulher, mesmo que ela ndo manifeste suas nemgssiderbalmente, nutrindo silenciosa
expectativa de que o outro ira percebé-la e sexapan, suprindo as necessidades mais

recoOnditas.

Para ele(marido) ele fala que ficou muito tempo ali né, mas ele fiéou longe
nao... Ele disse que viu tudo, tudo quanto € jorumlo quanto é novela, jogo, até
gue ele ndo queria ver porque ele ndo gosta de, jelgoviu me esperando... Ai,
guando foi 10 e meia, 11 e meia, ndés saimos daghiegamos em casa uma e
meia da manha... Ah a gente sente assim muitoaroaitfianca, né, e um apoio
né... Sente apoiada né... Que tem outra pessoauldado te dando uma forca
muito grande(Luiza, 63 anos, mastectomizada h&a 4 anos e 7 )neses

Minha neta, naquela época estava de férias, elaasmmpanhava para ir no
médico... la junto e até hoje mesmo, quando etesit@a oportunidade, eles estao
juntos comigo... Eles ndo deixam, porque eu fig gaimioterapias, eles ndo me
deixaram ir sozinha, agora depois que eu terminguimnio, ai eu fiz, ah, como é
gue chama? Ai como é que chama aquela injecado gueneei... Esqueci... Eu fiz
um ano de tratamento, e eu fazia na sala de quiaiobém e eles ndo me
deixavam..(Alda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano e 9 meses)

Ter alguém por perto no momento da consulta, atenttisposto a reconfortar e
mitigar o sofrimento causado pelos tratamentossinea e debilitantes, parece também servir
de organizador para a aceitacdo e enfrentament@mter de mama, facilitando, inclusive,

tomadas de decisdo em momentos em que as colalasatoveem desnorteadas diante do

diagnéstico.

Quando fez a bidpsia tava o meu marido 14 fora, magntrei sozinha... Porque
tinha ainda o pequenininho, que ele tava com ciatimhos, né... Eu encafifei e
falei: “eu vou entrar sozinha”. Quando eu entra@izinha, o M.(médico)falou

para mim: “ndo deu bom ndo... E até ja tenho maccadui pra vocé pro dia sete
de dezembro, vocé retirar o seio todinho né, tem tijar ou entdo vocé faz a
guimio, faz uma ou duas quimios e n6s marca a giaupara o comec¢o do ano,
gue era dezembro, né... No comeco do ano a gefde gcirurgia”... Falei:“nao,

ja tira ja, mas deixa eu chamar o meu marido porgaginha eu ndo vou... Nao
vou marcar nada nao”. Isso foi na quarta, na segued ja internava e na quarta
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eu ja fazia a cirurgia para tirar o seio... Ai ebamei ele, eu ndo quis decidir nada
sozinha. Ele entrou e concordou tambéhuiza, 63 anos, mastectomizada ha 4
anos e 7 meses)

Confirma-se, portanto, que, em situagdes-chavepamomento da comunicacgdo do
diagnéstico, € fundamental que a mulher sinta euneum suporte social e, sobretudo, o apoio
da familia A partir dessa descoberta, € naturalelaepasse a apresentar muitas duvidas e
guestionamentos a respeito do cancer de mamaationgnto e até do proprio sentido da
vida, em funcao de se tratar de uma doenca qugeimfiuito sofrimento, angustia e dor.

Sabe, no comeco, quando eu fiquei sabendo, el faqudesorientada que eu nem
levei a pasta la pra cima... Porque a doutora que atendeu, ela falou assim:
“vocé t4 com pouco tempo de vida, porque vocé t cancer maligno”. Eu e a
minha irméd, a gente saiu do hospital, n6s duaseatg ndo deu nem resposta...
Assim, resposta sem senti€i®ol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3 meses)

Percebe-se, na fala de Sol, que a profissionaadde que a atendeu ndo estava atenta
as suas necessidades subjetivas e, por essa @agémiu uma atitude categorica e defensiva

gue denota despreparo e insensibilidade paradataro sofrimento humano.

7.2.3 Percepcéao de cuidado frente as atividades piéds

7.2.3.1 Deixando-se ser cuidada: a vivéncia de alndgpessoais por membros familiares
Uma faceta importante que se desvelou como comsétwlo fendbmeno do apoio

familiar para a mulher com cancer de mama foi @ss®dade de receber e aceitar os cuidados

pessoais, principalmente de higiene corporal, c@niestacado, que lhe foram oferecidos por

seus familiares.

Eu pra mim, sobre isso, sobre a minha familia, @o renho o que reclamar,
porque a minha filha me apoiou muito, 0 meu mataobém... Ajudava as vezes
a tomar banho, quando eu fui tirar o pedacinhoamar banho as vezegMara,
56 anos, mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

A minha tia veio de Brasilia pra ficar comigo, egukei pra minha tia, que ela é
divorciada, liguei pra minha tia pra ela ficar cogui. Nossa, a minha tia, ela é
demais, a minha tia € mil mesmo, ela dava banheném até ja ali ela ndo me
deixava fazer nada... Vixe, cozinhava, me dava daAhminha tia ficou mais de
trés meses... Eu ndo podia, até o café, a minhakéame dava na mao... Porque
tava na Internet que ndo podia nem pegar uma xicderaafé, entdo eu ia abrir,
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ela j4 brigava comigo, que ela ja me dava na méa@Rosa, 43 anos,
mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Ela ndo deixava eu lavar nem um copo, né. Quanda éwvar minhas calcinhas
no banheiro, ela ficava observando pra ver se @a favando devagarzinho, pra
ver se nado tava esforcando... Pra deitar na camaang ajudava... Eu sentia bem
assim, como se eu tivesse no hospital, assim adadas dela... Porque ela
observava os meus medicamentos e tudo, assime& elEtpunha o reldgio pra
despertar pra me dar o remédio. Aquele cachorrimjue eles falam, ela que
limpava pra mim, pra eu ndo fazer exercicio com racb. (Sol, 58 anos,
mastectomizada ha 4 anos e 3 meses)

Nos casos de Sol, Alda e Bia, para que os cuiddaks®m mais bem ministrados
pelos familiares e para que pudessem ser prestadissde perto, as entrevistadas foram
levadas provisoriamente para morar, respectivameats a irma, os filhos e a mae, por um

periodo de tempo.

E ai depois eu fiz a cirurgia, né, ai €lema), pra ndo me sobrecarregar em casa...
Porque vocé sabe, a gente que ta acostumada a fi@zérdo, e depois tem que
fazer um repouso absoluto e pra ficar em casaditiail né, sem ter uma pessoa
pra orientar, pra observar, né... Entdo ela achoellmor eu ir pra casa dela e eu
fiquei quase 30 dias, até tirar o drer{®ol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3
meses)

Ah eles(filhos) estavam sempre presentes, porque quando eu comdaeer a
quimioterapia, eu comecei a passar mal, ai eledav@am para a casa deles. A
casa do meu filho é grande, entdo eu ficava a nuitequarto do meu neto, eu
posava la e de dia eu ia pra casa da minha filli@a@/a na casa da minha filha, ai
eu fui ficando..(Alda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano e 9 meses)

Na cirurgia eu fui pra Minas, depois de cinco discirurgia que retira o dreno...
Ai eu fiquei os trés meses 14, eu sO vinha assimndp o0 médico marcava o
retorno, ai eu vinha, fazia a quimio e voltava paas de novo, porque eu ficava
la depois da cirurgia. Mas antes da cirurgia euuf aqui... Depois da cirurgia
gue eu fui pra la, mas ai ela cunhada)como se diz, largou o servi¢o dela, ela
largava a casa dela tudo e ia pra me ajud@ia, 39 anos, mastectomizada ha 2
anos e 3 meses)

Todavia, ao contrario de Sol, que recebeu bem aesselade de mudanca de
residéncia, percebendo-se cuidada como se estiselse olhar de profissionais, Bia e Alda
sentiram-seim pouco incomodadas com tais cuidados, na medcidgue os experimentavam

como evidéncia de que estariam em uma condicaacdpacitadas.

SO que eles ndo queriam que eu voltasse, s6 quespmrei o dia que teve o
retorno, que tinha terminado a quimioterapia, ewjioveitei o retorno e ja fiquei
na minha casa. Ai depois eles trouxeram as minbapas, as coisas que eles
tinham levado e ainda a minha neta me ligou chovamgie era pra eu voltar. Ai
eu falei: “ai filha, da um tempo... deixa a vé, @ ta bem, se a vo tiver qualquer
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coisa a vo0 volta né, se precisar eu volto, mas antgueu tiver bem eu té6 aqui”.
(Alda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano e 9 meses)

A minha cunhada também, quando eu fiz a minhagiauEla mora num bairro
assim, igual fala aqui, quarteirdo, da uns trésquatro assim, ela ia todo dia na
minha casa pra me dar banho porque nao tinha comme movimentar... Me da
banho, fazer curativo, entdo ela largou... @& me sentiayym pouco incomodada
em relacdo a ficar dependente(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3
meses)

Nota-se que, em alguns casos, as mulheres podensesi#r incomodadas,
principalmente ao dependerem de cuidados fisiggesantando constrangimento de ter que

pedir ajuda e, em alguns casos, magoa em ter deaegela disponibilidade do outro.

7.2.3.2 Dividindo a responsabilidade dos cuidados @ casa

A divisdo de tarefas domésticas e de responsabléil pelos cuidados com a limpeza
e manutencao da rotina da casa também foi resgaltado importante para a paciente sentir-
se apoiada pela familia. Na maioria dos casosaesapartilhar de tarefas era percebido pela
mulher com cancer de mama como uma preocupacaondlelr com sua condicao de saude e

com as possiveis sequelas da cirurgia.

Ah, ele(marido)fez tudo por mim, ele ndo me deixava fazer esfo@o deixava
eu lavar a roupa, nem lavar a frente, nem fazeridam Teve bastante tempo de
repouso e eu ainda fico bastante de repouso... ddague, que eu ndo fagco muita
coisa ndo... Mais € ele que faz... Ele ja fazia) maeroupa dele, tudo é ele que lava,
ele ndo deixa eu lavar para ndo esforcar muito agor né, e deve ser, néCélia,
42 anos, mastectomizada h4 3 anos e 1 més)

Foi muito bom, a gente tinha que levantar cedo garaqui sete, sete e meia, e em
casa também, eu tinha a minha tia que limpava a easle lavava tudo os trens,
almoco e janta ele fazia, fez um tempao durantaTpo que eu tava mais assim...
Minha tia limpava a casa e lavava a roupa, e euaea lavar os calcados deles
(dos filhos)com uma mao so0, ténis, sapato da escola, issazéa dom uma méao
s6, com a mao esquerda... Em repouso da cirurdgéa(rearido) lavava, fazia o
almoco e lavava tudo, nf.uiza, 63 anos, mastectomizada ha 4 anos e 7 )neses

Ai, quando eu fiquei em casa mesmo, me resporrsatdlh pelo servico, eu tinha
s6 meu marido e meu filho no momento e ai eu @gadia pra eles no que eu ndo
podia fazer... Eles faziam do jeito deles... Asesdavar uma roupa eles nao
faziam direito, mas tudo bem, na medida em queivan tondicbes eu vou
corrigindo, né... Comida, tudo eu coloquei eles fazer... Porque antes eu fazia
aquela limpeza geral sabe, limpava armério, limpgetadeira, limpava um monte
de coisa, o chdo nem eu nao limpo mais, quem lénganinha nora, entdo, essa
parte que eu fazia e que eu ndo posso fazer, fobowmdo delganora)fazer pra
mim... (Sol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3 meses)
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Mesmo Rosa, que refere insatisfagdo no relacionameonjugal, permeado por
sentimento de desamparo e solidao, experimentquoim @ao marido na divisdo de tarefas

domeésticas, relativas a limpeza da casa.

Ai eu falei, j& que elémarido) ndo tava trabalhando, eu falei pra ele: “ai vocé
cuida da casa, enquanto vocé ndo t4 trabalhand@ wat cuidar da casa”. Ele
cuida, ele cuida bem, né. Ai eu fiquei deitada gé,.. (Rosa, 43 anos,
mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Mais uma vez, na impossibilidade de executar das a que estava acostumada, a
mulher abre méo de seu papel de cuidadora dodarqoe o outro, seu marido ou seus filhos,
possa exercer a posicdo daquele que também da dentaidar da casa, mesmo que, na
concepcdao delas, ndo realize as atividades do wmdo elas imaginam que é correto ou que
ela propria realizaria. Assim, ao abrir mao do fugadicional que ocupa na familia, a mulher
mastectomizada possibilita um novo arranjo de @igém de responsabilidades. Isso leva a se
reposicionarem no interjogo de papéis, ao se caota&omo corresponsaveis pelas tarefas

domeésticas.

7.2.3.3 Fortalecer-se para cuidar dos filhos peqgereomo justificativa para continuar no
tratamento

A necessidade de assegurar que os filhos pequestasamn amparados em sua
auséncia foi mencionada pelas duas colaboradoraizale Rosa, que, na época do
tratamento, tinham filhos com menos de 10 anosldéel. A confirmacdo do bem-estar das
criancas foi considerada como essencial para seadech ao tratamento. Esse tipo de
cuidado era muito bem recebido, independentementedratar de um apoio oferecido por

pessoas da familia ou de fora do ambito doméstico.

Apoiou, ela(méae)levava untfilno), levava dois, até dois ela olhava... Ficava um
comigo... Ai eu tinha que sair, por exemplo, eh&ipara ca s6 com um em casa...
Eu deixava com a minha tia também... Porque elhatinm também, que
carregava junto também, eu sei que eu deixava(filless) com a minha tia, com
essa vizinha e a minha mée... As outras vizinhabdéan pediam: “oh se vocé
precisar deixar as criangas aqui em casa, pode aikix (Luiza, 63 anos,
mastectomizada ha 4 anos e 7 meses)

De qualquer modo, como se depreende na fala de, Rms necessario que as filhas,
mesmo sendo cuidadas por outras pessoas, permsermacpsr perto, sob suas vistas, para
gue ela pudesse sentir-se tranquila.
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Ai ela(a mae)falava assim: “e as criangas?”“Ta comigo.” A minhama |a do
Maranhéo falava: “fala pra Rosa mandar as criancas®i uma irma, a daqui,
falou com a outra, ela falou: “sera que a Rosa mieer mandar a L(filha mais
nova)? Ela falou: “ndo, ela ndo vai mandar ndo”. Pra maar era pior... Ela
tava era ficando doida, eu que néo ia mandar nimgugo... A gente fica, néAs
filhas) Ficavam com a minha irma ou ficava com a comaficaya onde dava...
(Rosa, 43 anos, mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Parece ser mais dificil para a mulher com caneenama desprender-se de seu papel
de cuidadora, quando se colocam na relacdo confifeass Desse modo, mesmo contando
com a ajuda de pessoas disponiveis dentro ou tbrdulo familiar, as quais as mulheres
em tratamento escolhem para confiar seus filhoscéssario que eles estejam préximos, para

gue elas se tranquilizem e sintam que permanecera pesponsaveis pelos mesmos.

7.2.3.4 “Jogo de informacdes”: o controle do ditode ndo dito como forma de protecao
reciproca

Desvela-se, nos discursos das entrevistadas, qoemanicacdo de informacdes
obtidas, tanto pela familia quanto pela paciente neediada pela preocupacao de poupar ou
aliviar o sofrimento do outro constituinte dessaddi ou de evitar acentuar as inquietacoes.
Assim, algumas informacdes, principalmente relaailas ao estado clinico da paciente e a
presenca de outras doencas ou falecimentos de ideenil mais distantes, eram
sistematicamente omitidas pela familia para queuthen mastectomizada ndo se sentisse

entristecida.

E, ai eu falava: “ah eu fiquei sabendo que fulamotal faleceu, porque que vocé
(marido) ndo me falou? Era seu tio... Vocé nem foi no w&fNao, porque eu
nao queria que vocé soubesse.” Teve muitas pespmadaleceram da familia,
assim do lado do meu marido, sabe, e inclusiveéaleacho que uma porcéao de
parente dele assim, sabe, tio, primo, s6 que etemé contava... Eu que ficava
sabendo por intermédio das outras pessoas... Eplesmente pedia desculpas
para aquelas que me diziam, tipo assim, as vezesrgs dele falavam: “ ah
faleceu o irmdo da minha mée que vem ser tio donsardo e ele ndo ficou
sabendo?” “N&o sei, porgue ele ndo me disse nadéocés me desculpam, né,
porque eu nao fiquei sabendo(Sol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3
meses)

A gente ja esperava por qualquer coisa, né... Hralrido)também, ele é muito
informado também, porque o pessoal 14, no postsadele, também falava com
ele, né, falavam: “oh pode ser qualquer coisa, r&ritdo... Eles chamavam ele la
no hospital, os médicos, porque tinha um médicaahom 14, que chamou ele e
falou: “oh sua mulher pode ter alguma coisa, varesperar, né”. As enfermeiras
também: “oh sua mulher passou aqui, entdo vocé&nfiatentos que pode ser
gualquer coisa”. Hoje que ele falou para mim quebiga. (Luiza, 63 anos,
mastectomizada ha 4 anos e 7 meses)
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No discurso de Luiza, desvela-se que as descoafiatgzequipe de saude de que suas
gueixas pudessem ser consistentes com um cancan,fe@m um primeiro momento,
reveladas apenas ao marido. Somente com o térnunwathmento, esses fatores foram
comunicados a esposa. Porém, ao perceber que leaflmaiescondia algo, a paciente pode
imaginar que o0 que estava acontecendo era bastaimee permaneceu remoendo, em
siléncio, fantasias mais aterrorizantes do qud@@oderia estar acontecendo na realidade. Ja
na percepcdo de Sol, essa atitude da familia édefora, ao contrario de Bia que vivenciou

esse comportamento da familia com extremo desdorgarocional.

Porque, geralmente, esse tratamento que eu fizadoer, as vezes ele costuma
mexer também um pouquinho com o coracao, né... & fear triste, né... Entdo
ele (marido) achava assim, que se eu emocionasse muito, podmmdém
incomodar meu coracgédo... E eu também achéSal, 58 anos, mastectomizada ha
4 anos e 3 meses)

A partir de quando eu figuei doente, eles ocultawlamim quem morreu dessa
doenca, quem... Ai eu perguntei: “gente, o qué quenteceu, o qué que
aconteceu?” Ai elegirmaos) s6 falaram o nome da pessoa, ela morreu e nédo
falaram o assunto... Ai voltando no carro assing gu tava com a minha sobrinha
e tudo, eles comentaram: “nossa, ela € nova e tudwls eles ndo falavam do qué
que ela morreu. Nao falavam de jeito nenhum... s Eleconderam de mim, sé
guando eu voltei 14 passando dois meses que elepmtgram, vocé entendeu? E
eu ligava perguntando assim e eles ndo passavamg e diz, eu senti que eles
€... ocultavam essas informacdes... Até hoje énasgicé entendeu? Eles tentam
néo falar de pessoas, de morte de pessoas que naor@m essa doenca, porque
tem ainda, infelizmente, pensa que... Isso me iodamisso me incomoda...
Porque eu sempre gostei de ta informada de tudopseassim poder ajudar em
alguma coisa, sabe, eles me ocultam hoje até seemigda minha familia ta
doente... De tanta preocupagdo de eu ficar doemei.a (Bia, 39 anos,
mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Porém, observa-se que, em geral, mesmo estandonfiagas, as mulheres néo
procuraram esclarecer o que vinha sendo veladofaeldia, por acharem que aconteceria
exatamente o que Bia relatou: que os familiares lh&ocontariam a verdade ou lhe
ofereceriam meias-verdades.

O ocultamento de informacdes néo foi a Unica Egjia utilizada pela familia para
lidar com os desafios impostos pela doenca. A basea de informacdes sobre o cancer de
mama e os tratamentos possiveis para a doencanafob#m utilizados pelos familiares e
colaboradoras com o intuito de ampliar a compreeas@&speito da condi¢do da paciente.

Entdo, eu aqui sozinha, assim eu mesma corria afl#s coisas, eu mesma
procurava informag¢des ou ouvia coisas boas daqialg sabe, procurava sempre



120

perguntar pro médico, pesquisava... Tudo o quentatdivida as vezes eu ia pro
médico com uma lista assim oh... Porque eu falsinaseu que tenho que
perguntar para saber, né, foi melhor nesse sentid@ue aminha familia é
muito preocupada, relacionado a doenga, parece @axa todo mundo
preocupado..(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Bia destaca a importancia de se manter um olfitarioso sobre as informacfes que a
familia recolhe na midia ou em relatos espontadeasutros casos da doenca, na medida em

gue o enfrentamento de uma enfermidade como o Icapoesenta muitas especificidades.

Entdo, assim, eu senti, teve uma irma |a minha,a@eyosta de ler muito, tudo o

que ela vé relacionado a isso ela |1é e me explgaexes alguma coisa... “Vocé
sabia e tal que isso faz bem pra combater o caridel®s me dao informagdes

mesmo que eles Iéem hoje, sdo muito mais inter@ssanl assunto, qualquer

reportagem que vé na televisdo relacionada a cdisasaude eu vejo que eles
ficam pesquisando, lendo e me passando, entendel®& dssim pessoas da minha
familia que iam procurar outras pessoas que tambiéenam a doenca pra saber

informacdes, mas eu acho que, nessa parte, algusmes prejudicou porque as
pessoas contavam coisas assim absurdas... Nemnmiodido € igual, né. Nem todo
mundo o tratamento € igual, nem todo mundo paske meesmas reacdes e nem
todo mundo passa pela mesma situacdo, entdo tesasc@ssim que foram

favoraveis e teve coisas que foram desfavoravaesdgixaram mais preocupados
ainda...(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Percebe-se na fala de Bia que a ampla dissemimgc@tformacdes sobre o cancer,
facilitada pelas tecnologias contemporaneas de omacfio em massa, € sentida de maneira
ambivalente, o que exige que os familiares e ptesemassumam as tarefas de filtrar,
selecionar, modificar e relativizar o que leem scugam acerca das trajetorias de pessoas que
vivenciaram a doenca. Nessa vertente, Rosa expyassa excesso de informacdes recebidas
na etapa anterior ao tratamento, principalmenteet®gdo a seus possiveis efeitos colaterais,
pode suscitar ansiedade e antecipar as aflicoes.

Ai a minha prima fez, quando a minha tia veio pcarf comigo, a minha prima
pesquisou l& na Internet sobre essa operacgdo, mta ene mandou, trouxe duas
folhas, que eu ndo podia fazer aquilo, ndo podizefaaquilo, ai depois que a
minha tia falou pra mim... A minha tia falou: “ohimha filha"... Ai a minha prima
falou assim: “mae, tudo o que eu peguei aqui n&rimt, coitada da Rosa...”
Ent&o ai eu li aquilo, NE, e falei: “ah Deus é mdidAi eu falei: “ah mas, se for
isso tudo...”(Rosa, 43 anos, mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Portanto, ter acesso as informacdes a respeitioeiaca, do tratamento e seus efeitos
colaterais, a partir de fontes que ndo sado coutaslapelos profissionais de saude exerce

influéncia significativa sobre o estado de bemregticoldgico tanto da pessoa acometida
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pelo cancer de mama, como de seus familiares. i@ efessa exposi¢do continua ao fluxo de
informacgdes, ndo mediatizada pelos membros da egigisalide — que poderiam decodifica-
las e modula-las tendo em vista a situacdo especifie cada paciente, pode ser
potencialmente danoso, dependendo do modo como llaemmastectomizada recebe e
significa tais informac¢des. O modo como ela e ailfanse apropriam dos conhecimentos
cientificos depende de seus recursos para filtemlexionar as informacdes que lhe chegam.
Nem todas tém o discernimento de examinarem ses esBamacOes condizem com o
tratamento que enfrentam, pois isso requer estasc@nte da individualidade de cada
adoecimento, das especificidades de resposta awmo plerapéutico instituido e das

idiossincrasias que cercam cada caso, conduzidderantes desfechos.

7.2.4 Experienciando o apoio emocional como pecanflamental de enfrentamento do
cancer de mama

A partir do discurso das colaboradoras, pude aperegue 0 apoio emocional que
Ihes é oferecido por seus familiares contribui emgd medida para que elas se sintam

encorajadas a enfrentar as mazelas de um tratadehto como o do cancer de mama.

Ah Nossa Senhora, vinha toda hora um, sentava pitonim, as vezes tinha
aguele que sentava e chorava junto... Ah faziannmento fazia eu sentir que a
pessoa tava sentindo por mim, vocé entendeu? Emsstazia bem... Porque eu
acho gue as vezes tem pessoas — posso ta fala@®ldem pessoas, nao familiar...
assim, pessoa chegar assim na sua cara e falarssap mas vocé t4 bem
mesmo?” Parece que ta com aquela interrogacao, mfie ta acreditando, vocé
entendeu? Isso fere, isso fere mesmo... Agoraseté, por exemplo, alguém da
sua familia sentar do seu lado, te vendo ali queévid chorando e comecar a
chorar também... Eu sabia assim, que eles mesmestaado, mesmo no comeco
nao podendo td& me acompanhando, mas a qualquer moyeu teria 0 apoio
deles... Porque igual a minha irmd fala, n6s somoss pelas outras... Ela até
fala isso, nds somos umas pelas outras... E..oghtf@iuito importante, a gente se
sente fortalecida, assim, pra poder encarar a sifi|m porque a situacdo ndo é
facil... Ndo é mesmo... Nossa, gerfiib, 39 anos, mastectomizada hd 2 anos e 3
meses)

Na percepcédo de Bia, a efetividade do apoio quanaliir oferece deriva da sua
capacidade de estabelecer uma relacdo empéatica gauiente, ou seja, de se comunicar a
partir de uma sintonia emocional fina que, ao sestitwir, solidifica os vinculos de
solidariedade e identificacdo com o sofrimento ialnéndés somos umas pelas outras”),

gerando alento e uma onda de enternecimento eaegper
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7.2.4.1 A familia de plantdo: vivéncias de acolhitneao sentir que pode contar com a
familia a qualquer momento

Percebe-se, pela fala de Bia reproduzida anteeioten que mesmo nao podendo
desfrutar concretamente da presenca dos irmaosotddmpo, o fato de saber que poderia

contar com eles a qualquer momento, caso fosses@a® fazia com que ela se sentisse, de
algum modo, acompanhada.

Mas sé de saber que o meu irmdo, por exemplo, uevalia que ele largou o
servigco dele, ele veio aqui me buscar numa quitimba situacdes que nao tinha,
gue tinha que ir de 6nibus, que a gente tinha queneler que ndo tinha como...

Mas se eles pudessem, eu sabia g(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3
meses)

A vivéncia de Bia aproxima-se bastante do semjui® Luiza atribui aos momentos

em que permanecia “sozinha” no hospital.

Daniela: Mas vocé néo se importava de vir sozinha?
Luiza: N&o, porque sabia que a qualquer hora(elenarido)tava chegando né...

A importancia de ter alguém da familia de prorgigara atendé-la em um momento
de necessidade foi também experienciada por Maramaomento em que ela recebeu

telefonema do hospital para agendar a data day@rpara retirada da mama.

Ai eu sei que eu vim em 2006. Foi, era pra minfdiéo a cirurgia no dia 5 de

abril e quando foi dia 21 de marco eles me charligou la em casa a Dra. E.:

“Oh dona Mara, ndo tem como a senhora vir pra Riéieiagora, que ndés vamos
operar a senhora amanhd?” Falei: “nossa, ja td6 atrda minha familia”, porque

eu tava em casa sozinha... Ai eu ja liguei prossnfiéhos, liguei pro meu marido,
ai minha filha que trabalha na creche ja falou: ‘mémae, nds ja ta indo pra levar
a senhora, se Deus quiser”. Ai vim pro hospital, eela...(Mara, 56 anos,

mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

Portanto, a presenca tranquilizadora de entesdpseaio lado da pessoa que enfrenta o

cancer de mama contribui para ampliar sua seguexngghorar seu animo.

Ah bem, sobre o apoio familiar foi muito bom né&gpe justo fazia um ano que eu
tinha perdido o meu marido e eu tava sozinha..ukeaho dois filhos, um casal,
s6 que meu genro e minha nora sdo como se fosseumacasal de filhos que eu
tenho... Eles me deram um apoio fora de sérientolemeus filhos, quanto minha
nora e meu genro, meus quatro netos, foi um aptniood. Tive muita... Fui muito
apoiada por eles... Eu tava com um baixo porquérda perdido o meu marido,
mas o apoio que eles me deram cobr{hlda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano
e 9 meses)
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Nossa Senhora, ndo tem como eu falar... Nossa,nesserméo, o Miro, todas as
vezes que eu vinha para Ribeirdo ele chegava pna enfalava: “Mara, vocé tem
dinheiro para ir para Ribeirdo?” “Gracas a Deus e@nho...” Nossa, eles me
apoiavam em tudo, em tudo. Chegava |4 as vezesiatedazer uma comida
diferente... Faz tempo que vocé nao come a consislenaassim, vou fazer pro CE,
e fazia. Vocé precisa ver, uma pessoa muito bodonmoa...(Mara, 56 anos,
mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

Por outro lado, a auséncia de envolvimento ative deembros da familia no
tratamento da mulher com cancer de mama pode wamorada como desamparo, soliddo e
abandono, como ocorre com Rosa que se mostra aeadpce descrente em relagcdo a poder

contar com o apoio do marido.

Ai eu consegui ligar pra ele pra saber onde é dadava, tinha perdido o 6nibus,
tava ele e o amigo dele trabalhando, que mora alpuiado... Tinha perdido o
6nibus, que era pra mim ver se eu podia ir bustaylé em Bauru... Quase 100
km daqui, longe... Ai eu falei: “ndo, ndo t6 podemtEio porque eu td6 aqui no
hospital, aonde era aquele no qual a minha cunh@aerou”, né... Ai ele pensou,
até falou assim meio bravo comigo: “é, mas voci&jde novo ai com esse pessoal
pra cima e pra baixo”... Eu falei: “ndo é com osgseais, eu é que vou me
internar”. Ele bebia, né... Eu no hospital e eletmmeco bebendo... No fundo é... A
gente tem que dar um apoio um ao outro, né, ndordHem bom, ndo... Mas tudo
bem...(Rosa, 43 anos, mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

7.2.4.2 Estratégias que animam: passeios que aterasacontundéncias do tratamento

Outro modo de perceber-se cuidada, ressaltads pelaboradoras como facilitador
do enfrentamento das dificuldades inevitaveis quesexem no percurso do tratamento, foi
realizar os passeios propostos pelos familiaresagugdiavam a “quebrar o gelo” da penosa

realidade em que se viam envolvidas.

Meu filho também, quando ele saia me levava paragares sempre... A gente,
gracas a Deus, eu sempre falo, sobre apoio euniv#o... Nao tem como eu te
falar que eu fui, que eu ndo tive apoigAlda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano e
9 meses)

Ai, nossa, ajudou assim em tudo, em tudo mesnwque® ela(irma) me ajudava,
ela tentava me distrair, o dia que eu tava melHarmee levava pra um lugar, me
tentava assim, sabe, €, tirar assuntos relacionattbgloenca... Ela falava: “ai,
ndo fica falando isso néo”, sabe. Porque tinha dize vocé chega |a, ai conta
caso, conta de um contar de outro e eles... Aherdegia pro shopping, ia pro
parque, ia para esses lugares... Pra falar a vesjab vezes ia almocar fora, que
tava com o estbmago melhor, ai vamos almocar enmalggar, ai ia almocar
fora, pra ndo ficar sempre naquela rotina cheia.dai eu vinha trabalhar, tinha
dia que eu chegava cansada e ndo queria nada, aséridormir mesmo, ai ela
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punha musica, porque eu Sou uma pessoa assim quaeyosto do siléncio, se eu
t6 em casa eu gosto pelo menos da televisédo ligaalgue acho que, como eu
morei sozinha, eu sentia companhia assim, vocéneéet® (Bia, 39 anos,
mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Assim, eles me levavam pra passear, me distrMe.compravam coisas que eu
gostava... Assim, por exemplo, me levavam pra fjafoi@, pra comer lanche,
tomar sorvete, passear na feira, comer salgad8ol, 58 anos, mastectomizada ha
4 anos e 3 meses)

bY

Tais estratégias mostraram-se, portanto, efigdgent®d suporte a mulher
mastectomizada, na medida em que lhes possibititaasgperimentar sentimentos positivos,
como alegria, generosidade e acolhimento, apesariglires do tratamento. Nesse sentido, a
percepcdo do afeto e aconchego familiar permite udhen manter certa estabilidade
emocional que a estimula a continuar lutando coatdmencga. No enfrentamento de uma
moléstia maligna que impde um tratamento permeawio ipimeros efeitos colaterais
desagradaveis e potencialmente ameacadores agordga, os fatores motivacionais sao
fundamentais para o encorajamento e a preservacaspdrito de luta. Assim, a mulher que
se sente apoiada consegue suprir suas carénciaganis, alcanga uma melhor aceitagao de

sua situacao de vida e segue mais facilmente estagdbes comportamentais do tratamento.

7.2.4.3 Lidando com a queda do cabelo e a retirada dama: brincadeiras que e
descontraem e desafiam os dissabores da vida

Nos depoimentos das mulheres mastectomizadas tarab@rgiram a questdo das
brincadeiras feitas por familiares na tentativa alilia-las a manterem o animo. As
entrevistadas referiram que alguns familiares zaviam-se de brincadeiras verbais
irreverentes para distrai-las de sua condicaogipaimente relacionadas a queda do cabelo e
a retirada da mama. Essa estratégia parece tedosuesultado benéfico, conforme os

depoimentos de Mara, Alda e Luiza.

Ela brincava, quando caiu o cabelo. Eles brincavai@avam que eu tava
bonitinha, 0 meu neto, o mais novo, agora ele ta 48 anos, ja € grandao, mas
ele é muito molecéo, entéo ele pegava, ele me abaagelo pescogo e pegava a
minha cabeca e encostava na cabeca dele... E a oofio ele levava na minha
cabeca e ele falava: “vd, como vocé ta bonitinh&@, Eu falava: “ai meu Deus,
eu ndo tenho nem coragem de olhar no espelho”. , ‘Mas vocé ta bonitinha”.
“V0, ndo usa lenco ndo”. E aquele carinho, aquetasa, me ajudou muito... Eles
brincavam e eu me pegava mais... Que nem esseshetoa minha cabeca, ele me
judiava, ele passava e abracava aquela cabeca pelasos).. (Alda, 73 anos,
mastectomizada h4 1 ano e 9 meses)
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E até teve um episddio que aconteceu nessa naikeem casa eu nao punha
lenco, ficava com o cabelo raspado, e fiquei cooaloelo assim, espetando, eles
(filhos) ficavam passando a mdo na minha cabec¢a assifiuiza, 63 anos,
mastectomizada ha 4 anos e 7 meses)

Ah, eles me chamavam de Ronaldifrigos).. Aquele “o fenbmeno” l4... Ai vem a
Ronaldinha, ai vem a Ronaldinha... Ah eu me sdxetm... N&o tinha reclamacao.
Pra mim era tudo uma brincadeira(...)(Mara, 56 anos, mastectomizada ha 3 anos
e 4 meses)

Por vezes as perguntas diretas e espontaneasiatasasrque fazem parte do circulo
familiar possibilitaram que a mulher mastectomizaga posicionasse frente a sua nova

imagem corporal.

Ah, Nossa Senhora... Tinha @neto)que quando o pai dele largou deles, ele tinha
45 dias 0 menininho dela, da minha filha da Elieetio foi morar comigo. Ent&o
vocé precisa de ver gue gracinha, eu tirava a rougha falava assim, uma crianga
de cinco anos, ele falava assim pra mim: “vO, cangue vocé se sente sem esse
peito, v0?” Eu falei: “ai meu filho, a vové se serliem, porque Deus tirou, a vovo
teve que tirar porque ja ndo prestava, tava ruifi’.) Eu senti uma emocao muito
grande(se emociona)lMara, 56 anos, mastectomizada h& 3 anos e 4 meses)

Além das brincadeiras e do carinho dispensadcsdélms, no caso de Luiza, para
entrar em contato com a realidade da queda doaabalxilia-la nessa fase de especial
dificuldade para a mulher, seu marido se ofereeea @aspar o que restava de seu cabelo. Tal
episodio foi vivenciado por Luiza, por um lado, cbastante sofrimento, uma vez que via sua
feminilidade abalada pelo efeito colateral da qatemapia. Por outro lado, o apoio
espontaneo do marido foi decisivo porque fortalesteas condi¢cdes de enfrentar essa fase do

tratamento, além de contribuir para que o vincaolgugal se estreitasse ainda mais.

Perdeu, caiu tudo, né... Eu fiz a primeira quinmép sei se eu cheguei a fazer a
segunda, entdo vocé lavava o cabelo, aquilo cala.tuEu nem conseguia pentear
porque aquilo ndo parava de cair... E no outro dieeu marido falou assim:
“vamos raspar?” Ele queria passar a maquininha, e, falei: “entdo t4"... Ai
nds preparou a maquininha porque ia raspar, euifdlentdo t4”, porque eu
ficava preocupada... Se ia lavar, pentear, ndo aimtomo... Quanto mais vocé
lavava, mais caia, aquilo ndo parava, ele falouafiwos raspar que eu mesmo
raspo”... Ai ele falou: “e vamos rir para ndo chatané”, no tempo que ele tava
raspando, mas ficou bom... Mas ndo caiu tudo. Ttdin ndo cai, né... Eu vi que
tudo tudo ndo ia cair... Mas ai ja tinha ido, jala raspado e ficou muito ralo. Ah
eu senti muita forga... Falei: “nossa, e ele ndo hgar, eu nem pensava nisso, na
possibilidade de eu estar careca e tal, né... Eadpar pra parar de cair e que
depois nasce, né(Luiza, 63 anos, mastectomizada ha 4 anos e 7 Jneses
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A fala de Luiza evidencia como ela, com o apoiontirido, conseguiu transformar
uma situacao potencialmente devastadora para saestima de mulher em episddio de troca
de carinho, compreensao e gentileza. O jogo densemibs mutuos que se estabeleceu no
casal permitiu a circulacdo de emocdes fortes esadgnembaladas em um clima de
delicadeza, criatividade, além de uma sutil cargiaa. Luiza evidencia o quanto ndo apenas
a mulher mastectomizada, como também seu maridienpese beneficiar de um ato de
cuidado transfigurado em caricias que une o casdeveza dos afetos positivos que
imperaram na cena da “tosa” do cabelo contribuita @astar as emocgdes toxicas que
poderiam obscurecer a troca afetiva, retirandoterial traumatico do acontecimento. Por
fim, a aprovacao incondicional do marido em relag@sposa pos-queda dos cabelos, em vez
de fragiliza-la, foi vivenciada por Luiza como fdecedora do seu espirito de luta, reforcando
sua confianca na potencialidade revitalizadora mpae acompanhar as perdas, dependendo
do significado emocional que Ihe séo atribuidosquam as sofre.

Ao considerar a totalidade dos depoimentos dasareshpercebeu-se que lidar com a
queda do cabelo néo deixou de se constituir eroutlitide no enfrentamento dos revezes do
tratamento, principalmente quando as colaboraddeste estudo se viram diante da

necessidade de conviver com pessoas externascatmdamiliar.

L4 eu ndo andava assim sem lenco, eu nao fiqueicaaassim na republica, na
minha casa eu ja ficava, eu ja tirava, meus irmdam, quem chegava assim mais
proxima, eu ficava assim sem lenco, mas gente asais que ia 14 s6 de vez em
quando, que a gente sabe que tem pessoas muitsasyiai eu ficava de lengo...
L4 na republica eu me sentia incomodada nisso, queada de passar mal, do
meu cabelo, de td sem cabelo e ficar usando o leriBia, 39 anos,
mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Expor-se diante de pessoas estranhas ao circuibafagguivale, de certo modo, a
tornar publica sua condigdo de doente. Em outriasas, € 0 mesmo que assumir a condi¢do
de ser enferma frente a esfera social mais angplgelda protecéo natural do circulo familiar.
Uma escolha que traz consequéncias que a maiocsiandi¢heres mastectomizadas tinha
receio de enfrentar. Desse modo, com diferentepag®ns, mantém-se uma negociacao
continua entre revelar-se e ocultar-se, moseawu disfarcar-se, evidenciar ou escamotear o
corpo doente. Esse jogo continuo entre esséngaréreia tende a perdurar ao longo de toda

a trajetoria do tratamento.
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7.2.4.4 Lidando com a perda da mama: vivéncias daa&lade diante dos companheiros

As vivéncias experimentadas diante da retirada dananemergiram apenas dos
discursos de trés colaboradoras casadas, sendodgsias, Mara e Sol apresentaram a
possibilidade de dialogo com o parceiro como um cerminhos para se adaptar a nova

condicao.

Ah sobre isso, elémarido) perguntava pra mim se eu sentia assim diferente s6
com um peito, eu falava assim, eu falava pra ek fne sinto normal”... Eu
cheguei a perguntar pra ele também se ele sentiaJgéma coisa de eu ficar sé
com um peito, ele falava que néo, que pra ele wla hormal, que tudo tava bom,
que do jeito que tava, que o importante era teadir 0 que tirou, né, e ele tava
bem, que ele tava satisfeito do jeito que ele tavAh eu me sentia muito bem
conversando com ele, vix§Mara, 56 anos, mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

Ah eu falava pra ele assim, quanto ao meu repaisam aquela parte de relagéo,
né... Entdo, no comecinho assim, quando eu fizuagia e voltei pra casa né, ai
eu falei pra ele ter paciéncia comigo, porque ewdaiia perguntar pro médico pra
ver até onde eu podia ter o meu limite no geral, Dds minhas dificuldades, né.
(risos) Ai depois que passou assim um més mais ou menes, Eerguntei pra
doutora, né, ai ela falou assim: “ndo, ndo tem peoha nao”. (Sol, 58 anos,
mastectomizada ha 4 anos e 3 meses)

A retirada da mama pode, portanto, desencadear ulaem sentimentos de
inferioridade e medo de rejeicdo, além de fazédatisse envergonhada, mutilada e
sexualmente repulsiva. As consequéncias do tratameomo a dor e/ou inchago no bracgo
homolateral a cirurgia e os efeitos da hormonigierasdo apontadas também como fatores

que contribuiram para diminuicdo do desejo sexaahdlher mastectomizada.

N&o, vontade eu ndo tenho ndo... E dificil... Mulificil... Tamoxifeno, eu néo
tenho assim, muita, coisa para a relacdo... Mudssira, porque sempre quando a
gente dorme junto, ele me abracava mais do ladaesglg, e agora ele ndo pode
me abragar mais... Porque ndo pode por peso em dianbraco, o braco doéi e
depois que eu fiz a cirurgia, que eu té6 tomande ¢msi0xifeno. (Célia, 42 anos,
mastectomizada ha 3 anos e 1 més)

Porém, como se observa a partir dos discursos kasvistadas deste estudo, a
manutencdo de um diadlogo franco e aberto entre éoguges pode ajudar a mulher
mastectomizada a enfrentar, e até mesmo ressamifi@is sentimentos, apesar de, como
relata Célia no excerto acima, a retirada da mamedaaser vivenciada com extrema

dificuldade, a ponto de comprometer o desejo sexual



128

7.2.45 “Nao ficar com aquela coisa dentro da génte dialogo como tonificante
restaurador de forcas e esperanca

A possibilidade de manter um dialogo franco e @beom os familiares € valorizada
como recurso para sentir-se verdadeiramente capa&nfientar o tratamento do cancer de

mama, com 0s estigmas sociais e limitagoes pesgoaithe sao inerentes.

O meu marido assim, por exemplo, fala que as coiSasacontecem s6 com 0s
outros né, acontecem com a gente também. Ele e tagui, nossa, sempre me
ajudou...(Luiza, 63 anos, mastectomizada ha 4 anos e &jnese

Ai ela s6 falou assim para mim, a minha irma: “obc& vai fazer o tratamento
direitinho porque vocé ndo vai morrer(chora)vocé ndo pode morrer.” Ai ela
falou (chora):“eu vou te ajudar no que for preciso{chora)Esses momentos que
a gente lembra é tao dificil, né. Eu peguei e faksdim pra ela, pra minha irma:
“0 que for preciso pra mim, eu vou fazer. O quegdtgciso...” Entdo foi o0 que eu
te falei... Eu fiquei assim desorientada, sem sabgue eu fazia, sera que o meu
tratamento vai dar certo, sera que, se eu nao fieger mesma coisa? Ai quando eu
te falei que a minha irma falou: “ndo, vamos fapetratamento, porque vocé vai
conseguir passar”(Sol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3 meses)

Nota-se que a possibilidade de uma comunicacataabebre as dificuldades que as
mulheres com cancer de mama enfrentam em faceetigadacilita o encontro existencial da
paciente com sua familia, uma vez que permite opeotithamento de emocdes e a

ressignificacdo das experiéncias dificeis.

Entdo, acho que era muita coisa, ai glemaos)me viam passando mal mesmo,
eles chegavam olhavam assim e vocé sentia questimsgam tdo preocupados e
tdo desanimados também e que nédo tinha o que faRerque era a gente ali que
tava passando mal e claro, chegava um ali, falavarhos, animo, coragem,
reage”, assim nesse sentido, tentando dar incentiv@Bia, 39 anos,
mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Nés (ela e as filhaskentava assim e ficava conversando horas e hovals.era
melhor do que ficar com aquela coisa dentro da genEu acho que a gente ndo
deve ficar com essas coisas pra dentro, o que tenrcgnversar... A melhor coisa
€ a gente se abrir com os outros, né. Bom, eu sefoprassim, né.(Mara, 56
anos, mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

Porém, parece haver uma escolha deliberada da®pgsesom quem se deseja
compartilhar os acontecimentos relacionados a @ensuas consequéncias, no plano da
subjetividade. Embora a maioria das mulheres comcerdse sinta aliviada com a

possibilidade de compartilhar os problemas e ddedes relacionados ao adoecimento, ha
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aquelas que ndo se sentem confortdveis nessadsifue@mo constatei no depoimento de
Célia.
E porque, se é para falar uma coisa para a pesgoeg tem que comecar bem |a
embaixo e vocé demora muito. Vocé explicar e vacé@ar explicagdo e isso e
aquilo... Porque acontece muita coisa na cirurgiabre o cancer, entdo se vocé
for falar e explicar para as pessoas, demora muitsi. eu ndo tenho paciéncia de

ficar parada, dando detalhes para as pessoéSélia, 42 anos, mastectomizada ha
3 anos e 1 més)

De modo inverso, no caso de Rosa, a auséncia dasgarsa com pessoas do circulo
familiar deflagra vivéncias permeadas por sentiogede desamparo, soliddo e abandono. Ela

relata ndo experimentar compreensao, especialmpenfgarte do marido.

E... Procurar, tentar entender, né, e éearido) era um tipo de pessoa fechadao,
mas a gente ndo conversa, né... Quando eu choededicava €, ndo sei 0 qué...
Mas o apoio assim, que acho que eu queria, sé& @e eu ficava mais nervosa,
né, que a gente fica mais nervosa, nao fica? Asefepre fazia as coisas sempre
tudo ao contrario... Eu ficava pensando, eu ndonsen como, a gente pensa um
bocado de coisas, ai eu comecava a chorar... E&da“ah Rosa, é complicado,
vocé vai ficar boa, vocé ndo ta indo pro médico? el falava: “ah deixa eu
chorar, que chorar desabafa{Rosa, 43 anos, mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Para Rosa, ouvir do marido que iria ficar boa néolhda sua necessidade de
“desabafar”. O fato de sentir o marido fisica e eimmalmente distante parece reforcar a
percepcdo de descaso em relacdo a ela e seu sufinkRode-se inferir dificuldade do
parceiro para identificar precisamente o que a emdknte, o que, de qualquer modo, poderia
ter sido minimizado com o estabelecimento de umauoacacao eficaz entre os parceiros. Na
auséncia de dialogo auténtico, a incompreensagagoermeava a relacdo conjugal acentua-
se com a experiéncia da doenca. Sobretudo quarekigsdiante de uma enfermidade como o
cancer, como diz Rosa: “a gente pensa um bocadoisi@s” e é preciso contar com canais de
comunicacao para ventilar esses pensamentos ensatus suscitados durante o percurso do
tratamento. Esses achados corroboram a necessjdade mulher mastectomizada sente de
uma escuta atentiva, amorosa e compreensiva, gu®ropanheiros e demais familiares

muitas vezes nao estao preparados para oferecerem.



130

7.2.5 Vivéncias da rede de apoio social

A questdo norteadora do presente estudo versespaito da compreensao do apoio
familiar pela mulher mastectomizada, porém, em doda entrevistas, as colaboradoras
relataram também suas vivéncias da rede de apa@l sque contribuiram para que

enfrentassem o tratamento do cancer de mama.

7.2.5.1 Experimentando o cuidado de pessoas ddidagmiensa: o acolhimento de visitas
O suporte proveniente de individuos de fora deutdr familiar ou que estavam
distantes apenas da unidade familiar principal donsiderado componente relevante na

experiéncia das mulheres frente a doenca.

Outras vezes encontrava, falava assim, eu ficavidonieliz de certas partes que
chegavam pessoas e falava assim: “nossa, eu raa& por vocé”. E vocé ndo
imaginava que aquela pessoa podia falar isso pr@vbeu rezei por vocé, eu tb
rezando tanto por vocé”. Até hoje eu escuto is&ma.bom saber que tem pessoas
gue tdo rezando por vocé. Isso é muito bom e coRaz.um bem, ajuda a gente a
dar uma levantada... Que nem, eu ndo esqueco quanmdmha tia, preocupada
comigo e tudo, quando eu fiz a cirurgia, minhadia hora de almoco, coisa que
ela nunca fez, chego 14 na hora do almoco, a pranpessoa que tava |14 me
esperando era ela e nossa, se vocé visse a aldgteade me ver |a, depois da
cirurgia... Entdo umas coisas assim, tem umas soigze te ajudam bastante.
Nossa, até emociona(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

A visita de familiares ha muito tempo distantesuawlg significados diferentes para
Alda e Bia. No caso da primeira, despertou abarresto, pois evidenciava suas limitacdes

decorrentes do tratamento.

Porque fazia 22 anos que eu ndo via a minha irngfiaeveio e eu j4& comecei a
ficar aborrecida, porque eu que gostava, gostoaderf uma comida, de atender as
pessoas e eu naquela época que eles... eu ndonggamulher nem de ir no
mercado pra comprar as coisas pra fazer pra ela @eho que aquilo mexeu com
meu estado emocional... Veio ela e os filhos,afiebu aqui uns dias comigo, ai
ela foi embora e eu cai... Ai foi aonde que ewéua a casa dos meus filhos...
(Alda, 73 anos, mastectomizada h4 1 ano e 9 meses)

O aborrecimento de Alda parece ter resultado delesapontamento consigo mesma,
por estar convalescendo e impossibilitada de paepana boa refeicdo para receber a irma
que morava tdo longe. Essa experiéncia foi tdo ¢tapge que precipitou um episddio
depressivo (“ela foi embora e eu cai...”) que alea se transferir para a casa dos filhos. Ja
no caso de Bia, a experiéncia de rever familiaigsuutes causou-lhe indignacéo. Bia atribuiu
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a presenca dos tios, que havia muito tempo naeepar em sua casa, o sentido de uma

visita de despedida, daquelas que se fazem asaseyse estdo na iminéncia da morte.

Porque, as vezes, tinha pessoas assim, por exeepliye um tio que ele nunca
foi me visitar se eu estivesse doente e ndo seépaj a esposa dele, minha tia,
chegou |4, eu tava com a cara gorda porgue eu etejanuito, tava sem cabelo,
tava careca de lencinho, ai imagina, tem pessoastéun a imaginacdo... Pensa
gue a gente, vou falar a verdade, pensa que vdéépesstes a morrer, acha que
vocé estd com aquilo ali, como se diz, vocé edi@gure pra morte... ISso vocé
sente até no olhar das pessoas, ai eu senti i€9a.falou: “ah eu vou falar pro
seu tio vir aqui te visitar”, coisa que ele nunezfNo outro dia foi ele e o filho
dele, eu falei: gente, esse povo t4 achando qué pta morrer mesmo... Entéo, é
umas coisas assim, umas coisas que as pessoas daeeparece que(Bia, 39
anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

O cancer de mama, apesar de ser um tipo de neoplagavel quando detectada em
estagio precoce, ainda abriga no imaginario popufae associacdo instantdnea com a
possibilidade de morte iminente, o que contriburapaeforcar a vinculagédo entre o
diagndstico da doenca e a possibilidade de mass® parece ter acontecido no episédio
narrado por Bia, o que valida o sentido atribuidogda a visita do tio como uma deferéncia

que, normalmente, se faz aos moribundos, com daldespedida.

7.2.5.2 A rede de apoio social: o olhar da comudgla da religido

Apesar de ter sido algumas vezes vivenciada cobhwrexida e complicada a
experiéncia de lidar com a aproximagado de membstandes do circulo familiar primario, o
apoio de pessoas exteriores a familia, como vigimliaamigas, foi sentido pela maioria das
colaboradoras como reconfortante, pois contribaintat para o cuidado pratico, quanto

emocional.

Entdo, elaqvizinhas)querem lavar a roupa, querem torrar café, porgae Igente
torra o café da gente, né, que é pouco... E elidan: “oh Luiza, deixa eu
torrar”, eu falava: “ndo, ndo precisa, 0s menin@zem isso pra mim”. Mais para
tirar isso da cabeca delas... As vizinhas queriasngpe queriam..(Luiza, 63
anos, mastectomizada hi 4 anos e 7 meses)

Na terceira quimio que eu passei mal aqui, massafm@cas aqui da republica,
elas me punham o ventilador, elas se ofereciamipmocurar alguma coisa,
fazer alguma coisa. Eu precisava comer muita gedatelas fizeram gelatina pra
mim... Elas se ofereciam pra ir buscar coisa nogado, as vezes algum remédio,
alguma coisa..(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)
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Em situacdes de crise, como € 0 caso do procésgaddtico e dos tratamentos para o
cancer de mama, o apoio social tem sido referida lteratura como importante fator de
protecdo que atua na recuperacdo da saude de tpaca@rcoldgicos, como foi ressaltado

também nos excertos de falas das colaboradoras.

Eu contei para uma conhecida minha, que eu tinha aq hospital, que € muito
minha amiga até hoje, ela € muito minha amiga,nreéaacompanhou na primeira
consulta, eu conversava muito com ela, ela me ajadé com problema de escala
no dia, sabe, falei pra ela: eu ndo sei como quéaen, que a minha consulta té
marcada amanhd e vocé sabe, a gente entrando eritseeles ndo facilitam
assim tanto, e eu ndo queria contar de imediatajpereu ndo sabia que eu ia
fazer a biopsia ainda... Ai ela me ligou, ela fomigo na primeira consulta, ela
depois do resultado me acompanhou assim, acompabastante fase do meu
tratamento... Até hoje ela me vé, ela perguntapsdatrata superbem, entdo nesse
periodo eu contei muito com o apoio dela... Mealedeu, entendeu(Bia, 39
anos, mastectomizada hi 2 anos e 3 meses)

Entdo eu tinha visita direto... Meu filho ria, quimele ligava, ele falava assim:
“mée, quem t4 ai?” “As amigas vieram hoje?” “M&e, senhora ta tomando
cafezinho com as amigas?” As minhas vizinhas assvelas vinham, acabava o
servi¢co, vinham, batiam para conversar, agora peoh de salde da doenca, ia
pra outros assuntos... Agora, da doenca, nem etas @u hao tocava... Elas me
ajudavam com um abrag¢o, um sorriso, que a gentergre.. (Alda, 73 anos,
mastectomizada h4 1 ano e 9 meses)

E tive assim, uma amiga, que também me deu muito.apQue se ofereceu pra
vir comigo no hospital. (Célia, 42 anos, mastectomizada ha 3 anos e 1 més)

S6 que nds chegamos assim, pra ndo perder as eg@aara E quando eu peguei a
minha pasta, pela primeira vez, eu fiquei na fil@, tinha uma por¢éo de senhora
assim la, acho que umas quatro ou cinco, na mindiatd bem de idade... Tinha
uma que tinha tirado os dois seios, ai eu ndo fadala, fiquei quietinha... Ai a
senhora olhou pra mim e falou: “ah meu bem, vo¢&cénova, vocé é forte, olha
eu, faz mais de 10 anos que eu fiz a cirurgia € \@drenta mesmo, nao perde a
esperanca de que vocé vai conseguiBol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3
meses)

Nota-se, na fala de Sol, que as vivéncias de poeitd no contexto do trabalho foram
mitigadas por uma experiéncia de receber apoidimds, advindos do contato com uma
mulher mastectomizada que sobreviveu ao cancer.

Apesar do acolhimento recebido por parte de pesstm comunidade pelas
colaboradoras do estudo, Bia, Célia e Mara viveaniao olhar estigmatizador de pessoas de

seu circulo social e relataram que sofreram pregtine discriminacao.

As vezes fico com medo de ir na casa das pesswagienja teve casos assim, que
eu ja fui num lugar que eu tomei agua no copo eilaxcopo e, em seguida, eu vi a
pessoa lavando bem a borda do copo, eu imaginard'sjue essa pessoa ta
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achando que pega?”’ Entdo, assim, vocé entendeu?sUosas que chamam a
atencdo da gente, a gente fica mais atento a essaas... Entdo tem essa parte
assim..(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Amigo, assim, vocé ja viu, so curiosidade, né..s Ma@o porque tava preocupado
com a gente... E vém para falar, que nem foi um@aminha, foram em duas,
uma mais amiga dela do que minha, foi me visitér.a gente fica desesperada,
fica tensa, a gente sofre muito, né, com a cirurgi® minha amiga chegou I4 na
minha casa, ela foi me visitar, ela falou assimo$sa, Célia, como vocé ta4 com
olheiras, 0 que é isso, compra isso, iSsO assira pacé passar’. Mas légico que
eu tava com olheira, porque se a gente tem que d$iga comer para poder fazer
0S exames, tem exame que vocé faz que ndo podi, damjejum e a gente fica
muito tempo, ndo dorme direito, chora... As vezéschora...(Célia, 42 anos,
mastectomizada ha 3 anos e 1 més)

Tais depoimentos nos mostram que, ao longo dantextto, as mulheres com cancer
de mama se veem obrigadas a enfrentar, além daBadegue, inevitavelmente, fazem parte
da trajetéria percorrida a partir do diagnostics, preconceitos relacionados a doenca,

oriundos de pessoas amigas ou desconhecidas.

N&o, porque tem muita gente que fala que vocéav@rh Ribeirdo Preto, local do
tratamento)so pra passear... Nao, ndo é pra passear, voutlasados meus
problemas, da doenca que aconteceu comigo... Néonada passear, é assim,
gente estranha, da familia ndo... E gente que Zssveu vejo uma vez so, sabe.
(Mara, 56 anos, mastectomizada h4 3 anos e 4 meses)

Essas vivéncias explicitas de preconceito expetade em alguns momentos tiveram
repercussdes emocionais sobre as entrevistadasiqde, assustadas com o tratamento do
cancer e de seus efeitos sobre suas vidas, buscaraeligido suporte para seguirem em

frente.

Até por essa parte do Enarido)eu comecei a ir pras igrejas, eu sou catdlica, né,
até ir pras outras igrejas, eu queria oracdo, eega era oracdo mesmo... Ai ele
falou, os mocos, eles vinham me buscar em casasngastores, 0s obreiros, ele
falava: “eles j& tdo ali na porta”, desse jeitoAi, entdo, isso ndo € uma pessoa
que dé apoio, né... Ai eu ia buscar, ele falava: Vécé fica pulando de igreja,
pulando de um lado pra outro e ndo sei 0 qué”. Blavfa: “eu ndo td atras de
igreja, eu td atras de Jesus Cristo... Eu quero amagdo, que a Unica pessoa que
ta me dando consolo € Ele... Vocé t& me vendoitdogee eu t6 aqui, é Ele que t&
me dando essa forca... O que depender de vocé,reais 14 pra baixo que ndo sei
0 qué”. (Rosa, 43 anos, mastectomizada ha 1 ano e 1 més)

Teve uma vez que eu fui numa missa la na minhaeitia.. Ai o pessoal tudo
olhando em mim, né, e eu tava de chapeuzinho necaab E ai: ah deixa esse
povo olhar né, vai ver que tdo gostando de mim, Béeu fiquei na minha... Ai a
hora que o padre chegou, eu perguntei pra ele: “adle chama N., ai eu falei “oh
padre, foi assim, assim, assim, eu t6 careca eure®tdo me olhando... Eu posso
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ficar de chapéu, ou eu posso ficar sem chapéu?’el&ime olhou assim... “A
senhora, que jeito que a senhora se sente melhBrPfalei: “sem chapéu...”

“Entdo a senhora vai ficar sem o chapéu”. Ai ded&eeu nunca mais pus outro
chapéu na cabeca, eu ficava com a cabecinha pela@lara, 56 anos,

mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

O padre também, ele me ajudou muito, ele sempigupt: “vocé t4 bem?” Eu
falo: “eu t6”. “Mas vocé t4 bem?” Entao quer dizgue vocé se sente importante,
né. E eu também tive muito apoio da comunidadegogai... E demais... Muita
amizade, muita amiga, elas me apoiaram demais, demiaacas a Deus.(Alda,
73 anos, mastectomizada ha 1 ano e 9 meses)

O apoio religioso é experimentado em duas esferasg inter-relacionam: no suporte
oferecido pelo padre enquanto lider da instituiggl@iosa e na comunidade que a igreja
congrega. Essas duas esferas fornecem recursoshar rmastectomizada para que ela se
sinta fortalecida e encorajada a prosseguir emligaapela sobrevivéncia. A fé em uma
entidade superior, a qual a mulher com cancer dmamse apega, também parece ser
percebida como uma condi¢cdo de suporte que aaxdiarandar as atribulacbes e amarguras
suscitadas pelo penoso tratamento.

7.2.5.3 Lidando com as dificuldades de compreerd&ieempregadores. as vivéncias no
trabalho

Dificuldades enfrentadas em decorréncia de predtmsce do estigma social que
rondam o cancer também foram vivenciadas pelasadoras na situagdo de emprego.
Todas as entrevistadas que exerciam atividadeasisgl ndo autbnoma no momento do

diagndstico do cancer de mama relataram essascidgén

Acabou assim, nesse sentido assim acabou a tréohapldl, as vezes até no servico
eu fico imaginando, porque se eu nao tivesse c@a pblema eu ndo tava
precisando colocar tanta preferéncia em escalagmea¢u? Tanta coisa, porque
colega de servigo, muitos ndo entendem o seu pnabledo entendem mesmao...
As vezes até falam coisas que te machuca, machesaon relacionada assim,
uma coisa que fala assim, ndo sei se a pessoéalfalar ou qual € a intencao,
mas aquilo mexe, faz a gente lembrar das coidgsial outra menina esses dias,
ela ndo tem nada no braco, ela falou assim quedgar uma caixa, ficou sentindo
uma dor que ela acha que o braco dela ta inchandd, mas aquilo ali parece
gue a pessoa faz para te provocar, vocé entendet@oHsso machuca, nossa,
demais... O que machuca mais é as pessoas namfgeenderem, relacionado a
essa doenca.(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Ai eu voltei pro meu servico, que eu tava trabatttanfalou assim pra mim,
porque eu voltei normal... Ai e(patroa)falou assim: “ah foi tudo bem 14, Sol?”
Ai eu falei: “ah, acho que eu vou precisar fazer tratamento longo”. Mas a
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doutora nem me falou nada, eu que tive que dizervau precisar fazer um
tratamento longo... E a minha irma que falou que @ra eu falar isso pra ela... E
esse tratamento, de repente, vou ter até que afdstaervico.. Ai esse primeiro
més eu trabalhei normal, ndo senti nada, s6 quénaarpatroa falou pra mim que
ficou sabendo que ia cair os meus cabelos, quesaBio qué, ela falou que ia me
dispensar... Ai eu peguei e falei pra minha irm&h“ela falou que vai me
dispensar, né. E eu preciso do dinheiro... E o qu&svem como que eu faco?”...
(Sol, 58 anos, mastectomizada h& 4 anos e 3 meses)

No emprego eles nao deixou eu trabalhar mais, nam fazer comida, para

nada... Ndo, ndo ajudou nada ndo... Ai, quandoadei fassim para a filha da

minha patroa, porque a minha patroa ela tA com dixter e eu falei para as
filhas dela: “ah vocés tdo me pagando e tal”. Edefaassim, né... Eu acho, eu
achava que néo tava certo, porque eu nao tava thelvalo porque o braco tava
inchado, vocé entendeu? Eles me pagavam tudocertioho... Ai, quando foi no
meu acerto, eles descontaram tudo... Eles ndo dommha casa me ver, s6
telefonava so, sabe. Nao foram me ver... S6 peagarde mim, se eu fui 14 no
escritorio... Entdo eu fiquei revoltada... Porqueneu acerto dava 23 mil e uns
guebrados, umas merrequinhas... E eles me derai0sil. (Célia, 42 anos,

mastectomizada ha 3 anos e 1 més)

A mulher, que ja se encontra fragilizada pelo pentratamento a que se vé
submetida, fica com sensibilidade exacerbada, ipafroente quando se vé diante de
situacOes que pdem a prova sua capacidade dewanéxercendo as atividades profissionais
que tinha antes do adoecimento. Por isso fica w@eé e pode se magoar com comentarios
ouvidos no ambiente de trabalho e com posturasradas por outros profissionais que nao

se mostram dispostos a acolherem em seu sofrimento.

7.2.5.4 Buscando apoio nos profissionais e instites; de salide como complemento do
suporte familiar

Diante das dificuldades com a manutencdo do erapgede obter a protecédo da lei,
acrescidas das complicacbes e limitacbes imposte patamento do céncer, as

colaboradoras afirmaram ter buscado amparo napesgjaiinstituicdes de saude.

Entdo, eu ja tinha aqui o apoio da conhecida minkau ia procurando assim
conversar com 0s médicos, procurei a psicologa tamleu procurei a psicéloga,
ela também ali do balcdo, sabe, eu conversei nuitm ela... E, foram essas
pessoas mesmo que eu conversei.. com a enfermdiBa, 39 anos,
mastectomizada hé 2 anos e 3 meses)

Eu sentia, quem s passou mesmo, s6 as enferni@irde hospital, né, as
primeiras vezes que ela fala, né... Eu nunca caeveom alguém, ai elas sempre
falavam, né..(Rosa, 43 anos, mastectomizada h4 1 ano e 1 més)



136

E a gente aqui no REMA e |4 no hospital, as enfeame@rientou, né, que a gente
pode fazer os servicos da gente, né, e vocé salliemitss que vocé pode ir...
(Luiza, 63 anos, mastectomizada ha 4 anos e 7 Jneses

Na percepcao das mulheres mastectomizadas, o sygmrrparte dos profissionais de
saude, em termos de orientacdo e informacédo sob&maer de mama e seus tratamentos,

contribuiu decisivamente para a conquista de mejbalidade de vida.

Que nem um dia que a psicéloga, né, que conversaacgente l& no hospital, né,
ela falava: “a senhora pbe o lencinho para sair aesenhora quiser, um
chapeuzinho, mas em casa € preferivel a senh@adamn nada”. Entéo eu ficava
em casa sem hada, carequinhg@Célia, 42 anos, mastectomizada ha 3 anos e 1
més)

Ai eu fui... Ai eu saio na rua, j& encontro um,@n as pessoas, falo: “bom
dia”, chega & embaixo, que nem a @utra paciente com cancesla é uma
pessoona, ja brinca, ja ri, depois a gente vai afilha da M. J.(outra paciente
do REMA)... e a M. J., a filha dela, sdo maravilhosas, aiceego no REMA, sé de
encontrar, que nem aquela menina que trabalha Ig, disioterapeutag ai chega
la a gente sempre encontra VOCcés na porta, sengreasse sorriso gostoso para
a gente... Eu acho que um sorriso e um abraco ajndi#o, muito, muito, a gente.
Eu acho sim. Se ndo fosse isso, eu ndo estaria @€m (plda, 73 anos,
mastectomizada h4 1 ano e 9 meses)

Ai eu afastei pelo INSS, que me deu mais de tr@s @ beneficio, sé que agora
cortou... E eu falei pra minha irma e ela falou iass“vamos conversar com a
assistente social e explicar a situacio pra ela pea que ideia que ela da”. E
daqui do hospital, né... Ela que da orientacdo pargente, se precisar usar um
bonezinho ela arruma, se precisar da prétese ethca e orienta também se a
gente precisar... O que a gente tem que falar papatroa pra nédo prejudicar a
saida do servico, porque eu tava trabalhando reaikt, né. Ai ela me explicou
direitinho, eu fui e falei com ela e nessas altuspareceu uma doutora que disse
pra mim que era melhor eu fazer exame geral, gataeyer se o problema tava s6
aqui... Ai eu fiz tomografia, um monte de coigaio-X, do coracéo, de tudo, fiz
mamografia, fiz ultrassom, fiz oito tipo de examblas ela disse que era da
ressonancia, se eu quiser, que isso nao ia atrapatieu servigo, ai eu falei: se
for preciso ndo vai atrapalhar, porque eu ja tinlainstrucdo da assistente
social...(Sol, 58 anos, mastectomizada h&a 4 anos e 3 meses)

A mulher que se sente acolhida pelo profissiomakdlde reconhece os diferentes
tipos de ajuda que recebe, que adquire para elstatosde pessoa confiavel e solidaria que

oferece apoio de que ela necessita para enfretdares e terapéuticas agressivas.
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7.2.6 A reabilitacdo: vivéncias de cuidado no momématual, pés-tratamento

Finalizado o tratamento, as mulheres mastectonszadiiam um periodo de
reabilitacdo do cancer de mama, que inclui ativedaglie deverao ser realizadas regularmente
a partir desse momento e outras, que deverdo deridas ou evitadas para prevencdo ao
linfedema. Portanto, mesmo com o término do tratdmep autocuidado e os cuidados da
familia devem ser mantidos por alguns familiares rdalheres que passaram pelo tratamento

do cancer de mama.

7.2.6.1 A diviséo das atividades praticas
A manutencdo dos cuidados pela familia, mesmo apt&smino do tratamento, é
referida pela maioria das mulheres entrevistadgeependentemente do tempo de cirurgia.

Esses cuidados se traduzem, principalmente, nsédivas atividades domésticas.

Ah eles me apoiavam em tudo, né... Até hoje meidenarité hoje mesmo, a hora
em que eu sai de casa hoje pra vir pra ca, tinhasigoisas na pia 14, eu tava
fazendo almogo pra ele levar pra trabalhar, né, faleu: “pode deixar as coisas
que tdo ai na pia que eu vou lavar”. Ai ele lava pmim, ele faz, até hoje se eu ndo
aguento levantar o braco pra esfregar alguma coisla, vai 1a e faz... Minhas
filhas também, quando tem muita coisa pra fazerequedo posso, elas véao pra la
e fazem... Eles me apoiaram em tudo, meus filhgMara, 56 anos,
mastectomizada ha 3 anos e 4 meses)

E eles me ajudam assim, a minha filha assim, efgose me convida pra almocar
e tudo, tudo o que ela faz, ela traz pra mim... henas que eu olho ali em cima
da geladeira, ta aquele monte de vasilhas, qudralauma coisinha, traz outra...
Eles me ajudam muito, sé isso que eu te fglslda, 73 anos, mastectomizada ha
1 ano e 9 meses)

Eles ficam s6 me observando pra ver se eu t6 thalpalo demais, se eu t6 fazendo
as coisas que eu ndo posso, eles até falam meamwoezes se eu fagco um bolo, ai
eu vou colocar no fogo, ai ja meu filho chega a:falndo, mae, deixa que eu
coloco para vocé, deixa que eu tiro para vocé. et fritando alguma coisa vem

a minha irmd, 6, ndo esquece da concha grande pc® ¥icar meio distante...
Ent&o eu tenho todos esses cuidad¢Sal, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3
meses)

Mesmo apdés completar o tratamento primario patarncer de mama, a presenca da
familia na divisdo do trabalho doméstico é recoitl@e@ valorizada positivamente pela
mulher, pois as adaptacfes as mudancas de papmigaaizacdo familiar ou o local de
trabalho, e as modificagcdes que foram incorporaasotidiano em fungcéo dos limites,
sequelas e vulnerabilidades acarretadas em diésrefteas do viver requerem atencao

continuada. Ao sobreviver a doenca e aos tratamatdocancer, a mulher se vé diante da
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necessidade de reestruturar suas relagbes comafasiil amigos, profissionais de saude,
entidades empregadoras e outros contextos somiaidelando novos papéis sociais. E o
momento em que pode deixar de “ser doente” e assupusi¢cao, de certo modo ambigua, de

“pessoa que teve um cancer”.

Até hoje... Se eu vou para a minha casa, eu ve@ @uudo mudado, até a
alimentacdo, eles ndo fazem coisas assim de, cojgasndo pode, gordura,
fritura, essas coisas... SO vé na mesa assim daajerendo fazer suco, a minha
irm& vive fazendo suco quase toda hora, acha querho que tomar suco toda
hora, de tanta preocupacgéBia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Ah eles falam: “ah mée vou te ajudar a fazer isgmy te ajudar a fazer aquilo
assim...” “mae, vocé ndo pode fazer isso”, t4 apmia também né, quando falam
gue vocé nao pode fazefLuiza, 63 anos, mastectomizada ha 4 anos e 7%&jnese

7.2.6.2 Manifestacdes de preocupacao permanente

Além do apoio recebido na execucdo das atividageslianas, o cuidado dos
familiares também é percebido pelas mulheres ntasté&tadas como praticas e atitudes que
se prolongam até o momento atual, por meio da sg@oede constante preocupacdo dos
membros em relacdo a nao realizacao de esforcogmarecimento aos retornos as consultas

médicas e exames clinicos e ado¢do de novos haliitentares.

Toda a vez que eu vou, eles j4 querem saber quamntenho retorno, eles ndo me
deixam ir sozinha e quando eu tenho uma vizinhe, &uwildva também e ela ta
sempre comigo, mas se ela ndo vai, eles ndo mearmeix sozinha, e me
acompanham... Quer dizer que, sobre apoio famiéiartive e td6 tendo demais, que
nem, eu moro sozinha, mas gracas a Deus, morohgopiorque eu quero, porque
por vontade deles eu tava morando junto com algalasd. mas eu preferi ficar
sozinha na minha casa, porque eu acho que pra mimekor. Eu me sinto
melhor... Ah ficaram tudo preocupados, até hoje ngea eu vou fazer a
mamaografia, tudo, eles ficam preocupados, ndo vaedmara de eu ir no médico,
voltar e falar como é que ta(Alda, 73 anos, mastectomizada ha 1 ano e 9 meses)

Ele (marido) fala: “nossa, vocé ta trabalhando demais, para pouco”... E,
porque as vezes ele acha que eu t6 fazendo coésagigsl mas ndo é que eu td
demais, eu t6 indo até a hora que eu t6 aguentamélogque nem o caso do braco,
guando vocé comeca a fazer o exercicio, a médleaafsim: “vai com o braco
até onde der” e ai eu faco, né(Sol, 58 anos, mastectomizada ha 4 anos e 3
meses)

Depois que eu operei, as vezes eu pego balde, pangassar pano na casa, ele
fala: “Célia, toma cuidado, vocé nado vai, depoisseu braco comeca a ficar
inchado e vocé comeca a reclamar(Célia, 42 anos, mastectomizada ha 3 anos e
1 més)
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Ah até hoje el¢marido)apoia, ele fala pra mim: “vocé ndo vai pra Riberboje?
Hoje vocé ndo tem que ir pra Ribeirdo?” Ai eu faléém que ir, uai...” Ai tem
dia que eu nao t6 muito bem, ele fala: “ah tem guwoje?... E vai que vocé nao
vai se sentir bem 1&”. Eu falo: “ndo, ndo vai dargblema ndo”. E assim por
diante...(Mara, 56 anos, mastectomizada ha 3 anos e 4 neses

A gente percebia assim, que gliesdos)ligavam a toda hora, no servico, a noite,
gueria saber resultado de exame, até hoje, selewte eu vou ao médico, que eu
vou fazer algum exame: “no mesmo dia vocé liga"aqui eles ligam a noite, se
eu esqueco assim, as vezes ndo da... Eles témpredteupacdo, a minha familia
assim... Ah eu acho que nesse momento eles me owismsabe, as vezes eu
posso estar até errada em fazer uma coisa, elesuveEm mais... As vezes antes eu
falava alguma coisa, eles brigavam comigo e hoje, réles tentam ser mais
amenos, sabe? Tem esse sentido sim... E agordi¢eoj@ma aqui comigo, porque
acho que viu que a coisa € feia... Eles ndo aceitais eu ficar sozinha... Ai ela
(irm@) fica... Ela falou que € por minha causa porqueiaha mée fala que fica s6
tranquila de eu ta aqui se tiver alguém da minhaifa aqui comigo, entdo € uma
exigéncia que ela faz pra aceitar eu aqui, temtgu@lguém na minha companhia.
(Bia, 39 anos, mastectomizada ha 2 anos e 3 meses)

Ter a familia sempre alerta € sentido como uméragdade do cuidado dispensado
pelos familiares no periodo critico do tratamenbesse modo, ha uma preocupacao
permanente em relacdo a mulher que passou paedmeato do cancer de mama. A partir de
suas vivéncias com a doenga, ela passa a ter umstatusdentro da familia: de pessoa que
necessita de cuidado diferenciado e protecdo ptmpo de sobrevida que lhe coube ter. A
percepcdo de mudancas positivas € comumente r@l&eadacho que nesse momento eles me

ouvem mais. (...) ... eles brigavam comigo e hé eles tentam ser mais amenos” (Bia).

7.3 Reducéo fenomenoldgica

Nesta parte do estudo, a descricdo do apoio secfamiliar sera reduzida a trés
grandes temas, que emergem como primordiais nareemgfo do fendmeno em questao.
Assim, discutirei as percep¢gbes de cuidado impa & manifestam nas falas das
colaboradoras (1° tema), alinhavadas com as difaclds e potencialidades do transitar entre
0S papéis de cuidadora (2° tema) e ser de cuid@ddsma). Os trés temas serdo discutidos
conjuntamente, uma vez que mostraram ser facetapao social e familiar que se articulam
entre si.

O desvelar do fendbmeno do apoio familiar e sodeéaimulheres mastectomizadas, a
partir do esquadrinhamento de seus relatos, sésivab na medida em que considerei que 0
homem é um ente que se manifesta na fala e que dsoarsividade que ele tem a

possibilidade de se explicitar e de revelar o dentio ser e do existir humanos. E na medida
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em que fala que o homem é. Por isso, € por meialdague se torna admissivel captar o
significado de suas experiéncias, desvelando srdades (Valle, 1997).

Ao ouvir mulheres em processo de reabilitacdoatear de mama, permiti que elas
expressassem, por meio de suas falas, aquilo ggseficial & compreensao da natureza do
fendbmeno sob investigagdo: como as mulheres mastaetdas vivenciam o apoio familiar e
social, que lhes é oferecido por seus familiargela comunidade que as congrega e que
significados esses apoios tém para elas.

Por meio da escuta voltada as percepcdes dasvistadas e dos instrumentos
aplicados, percebi que cada mulher experimenta aio ague lhe é oferecido por seus
familiares de maneira bastante peculiar. Indepdedente da camada social a que pertence,
da idade, do estado marital, e de contar ou ndoa@auxilio da familia extensa, a mulher
atribui um significado proprio ao cuidado que rexdb seus familiares.

Desse modo, ao observar a constru¢cdo do suponibafaem comparagdo com sua
rede de apoio social, evidenciada nos genograraesreapas, percebi que ndo exetaiori
uma relacdo entre a quantidade de pessoas queairgggrimeira, a extensao da rede e a
formacdo da segunda. Cruzando tal informagdo comdissursos expressos pelas
colaboradoras do presente estudo, pude apreeneler questao do apoio, tanto em sua faceta
familiar como social, estd mais relacionada a pdstade da mulher que recebe o
diagnostico do cancer de mama sentir e significgas selacdes como consistentes e capazes
de acolherem-na em seu sofrimento.

Porém, apesar da necessidade de serem acomparehadaspreendidas por seus
familiares em suas dificuldades frente a situagéaaenca, independentemente de pedido
explicito, as mulheres com cancer de mama receiaixard de exercer seu papel de
cuidadoras. Assim, continuam funcionando como petdda familia, preocupadas com os
sentimentos que seus familiares experimentardded@dm diagnostico que elas receberam e
temerosas em relagdo ao modo como eles reorgamizaids rotinas apo0s esse evento
adverso.

Nos relatos das mulheres, percebi o quanto elagssgeram para manter um
comportamento estoico frente a doenca e a seuwsneatos. Designei como estoico um
individuo firme, senhor de si mesmo, que tenta aaten impassivel, inabalavel e austero
frente as adversidades que enfrenta na vida. @ulvtodo custo esse estoicismo pode,
muitas vezes, manté-las distanciadas das pesseassquercam, sobretudo dos membros
familiares, prejudicando a expressdo espontaneasdonsmentos, especialmente os que

remetem a sua fragilidade e a comunicacgéao frahcamesta de suas necessidades afetivas.
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Depreendi, nos relatos das mulheres que se disppaiam a dividir comigo parte de
sua historia, que elas se esforcam para dar certtambsitar entre os dois papéis que passaram
a desempenhar apds o cancer de mama e a mastectlencaidadora e de pessoa que
necessita ser cuidada. Nessa segunda dimensdaermpater dado conta de superar o
sofrimento experimentado e de vivenciar como passtios cuidados que receberam,
especialmente de seus filhos, maridos e irméaoe &30 se constituiu a partir da divisdo de
tarefas domésticas e do auxilio na manutencéo uidsdns pessoais da paciente, como a
realizacdo de curativos e atencao aos filhos pegué&isse apoio envolve o compartilhamento
de situacOes do tratamento que se mostram desasthmto para a mulher quanto para sua
familia, em especial a tomada de decisdo pelo mafreento do arduo tratamento, a
realizacdo da cirurgia e a quimioterapia com sdegos colaterais, com destaque para a
queda do cabelo. O apoio emocional se consolidecalhimento dos sentimentos e emocdes
suscitados pelo céncer de mama, enquanto doenggmastada e intrinsecamente
relacionada a possibilidade de morte.

Seguindo esse caminho compreensivo que trilhgparir dos depoimentos das
colaboradoras, constatei que, ao perceber queqoodar com uma rede de apoio familiar “de
plantdo”, disposta a aproximar-se junto com elaasaarguras do cancer de mama, a mulher
mastectomizada sente-se mais tranquila e encorajaeguir adiante em sua luta pela vida.
Sentimentos como alegria e entusiasmo e estadobode humor dos familiares séo
percebidos como poderosos aliados que ajudam nenggrinento das consequéncias adversas
do tratamento oncoldgico. A irreveréncia de geragfiais novas, como 0s netos, contribui
para tornar mais leves situagdes que, normalmefitedensas e sofridas. Esse achado sugere
gue, na prolongada vigéncia dos efeitos colatetaidratamento, entrar em contato com
sentimentos genuinos de familiares que consegwamde maneira mais leve e descontraida
com as mazelas do cancer pode aumentar a sensab@&omeestar da mulher acometida. Em
contraposicdo a essa atmosfera familiar, o fatsigi@ficar como insuficientes os cuidados
recebidos de alguns familiares pode fazer com queuther experimente sentimentos de
desamparo e solidao.

Por conseguinte, os cuidados que séo oferecidasliZer que atravessa o tratamento
do cancer de mama podem ser por ela experimentildgerentes modos. Enquanto para
algumas os cuidados que lhe séo prestados, sejarsyyaerar as dificuldades de prover o
autocuidado, sejam para suprir os servicos donedstgdo vivenciados como benéficos e
reconfortantes, para outras tais cuidados séo @dsitomo incémodos que deflagram e

reafirmam a condicao de fragilidade em que a p&eiem encontra, muitas vezes significada
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como incapacitacdo permanente e sensacdo de dadgli A atribuicdo de diferentes
significados também pode ser visualizada em siggedn que as mulheres percebem que a
familia lhes esconde algo, momento no qual poderttirse poupadas e protegidas ou, pelo
contrario, isoladas da realidade pelos familiar&0 mesmo modo peculiar séo
experimentadas as informacdes que a familia forrecenulheres em tratamento: para
algumas, os esclarecimentos servem como modo garpg&o para enfrentar as vicissitudes
do tratamento, enquanto para outras séo significadmo forma de antecipar sofrimentos
desnecessariamente.

Esses achados me levam a sedimentar a nocao deajaeque o apoio familiar e
social se apresente como relevante para a mullgeabamizada, deve ser significado como
tal. Para que o apoio se torne significativo, ahmutom cancer de mama precisa se abrir as
possibilidades de ressignificacdo dos cuidadosrquebe e, nesse sentido, o estimulo ao
didlogo franco com pessoas de seu circulo socitdn@liar parece ser uma estratégia
auspiciosa, na medida em que pode auxilid-la arsenverdadeiramente capaz de enfrentar
as limitacGes do tratamento do cancer de mamaseolirevezes e estigmas e 0s sentimentos
suscitados pela perda de sua identidade corposalplpgica e social. Nessa direcédo, é
importante perceber que ha uma escolha das pessmaguem as mulheres com cancer de
mama desejam compartilhar os acontecimentos reldos & doenca e suas consequéncias,
pois, embora a maior parte delas se sinta aliviana compartilhar os problemas e
dificuldades relacionados ao adoecimento, ha agugle ndo se sentem confortaveis com
essa situacao.

De todo modo, mesmo emocionalmente abalada, évpbssie a mulher desenvolva
sua capacidade de ressignificar sua existénciduacar em instituicdes de saude, recursos
religiosos e pessoas significativas da comunidade possibilidades de estender sua rede de
apoio social. O apoio social e familiar € um artbdpotente para combater o temor que
muitas vezes aflige a mulher mastectomizada desgaevida estaria se encaminhando para
um desfecho sombrio, um horizonte cerrado, cumpringna trajetoria irreversivel,
empurrada por uma doenca implacavel. O apoio pelegimde ajuda-la a driblar um destino
que parecia estar selado e a perceber que o acdmoeama pode ndo ser o fim, mas o inicio
de uma nova vida. Por essa razao é necessarietavaneios e oportunidades para que ela
possa encontrar pessoas que possam encoraja-tadesiatir de lutar pela vida e abrir uma
possibilidade de construcéo conjunta de um cuidatioito e implicado, no qual o transito do
papel de cuidador-cuidado possa ocorrer e permgmaesmo apos o término do tratamento

do cancer de mama, com o inicio do periodo delitzeiaio.
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Os profissionais de saude devem levar em congé@eraa possibilidade de
ressignificacdo das relacdes de cuidado que deedstam apos o diagndstico e tratamento do
cancer de mama. Como psicélogos da saude devenwmsempenhar para favorecer
oportunidades de ressignificacdo de pensamentameatos, atitudes e habitos de vida. SO
assim, poderemos auxiliar pacientes e familiareg aelacionar de forma existencialmente
saudavel no contexto da enfermidade. Essa dirétrfandamental ndo apenas para que
possamos estabelecer com essa diade uma relagitedécidade e suporte singularizado,
como também para que nos percebamos responsaw@Epazes de instrumentalizarmos
emocionalmente a mulher com cancer de mama parenggf os dissabores do tratamento e
implementar o autocuidado. Desse modo, ajudarembsisaar saude até que ela tenha
condicOes de reconhecer plenamente e ressignifscegcursos que Ihe sao oferecidos por sua

rede de apoio social.

7.4 Interpretacdo fenomenoldgica

ApoOs a descricdo e reducao fenomenologicas, estowandicdes de tentar me
aproximar de uma leitura fenomenolégica da vivérabga apoio familiar e social para
mulheres com cancer de mama. Na descricdo fenodgoa) busquei salientar as teméticas
recorrentes nos discursos das colaboradoras, nantielidade as suas falas, além de
suspensao de meus julgamentos. Na reducao, deterganizar o texto da descricdo com
base em trés temas emergentes que ressaltam antasmelevantes do fendbmeno do apoio
social e familiar para as colaboradoras do estAdeducdo fenomenoldgica mostrou que é
importante que a mulher mastectomizada tenha @xyrara significar como positivos o0s
cuidados que recebe de sua familia e das inst#siedpessoas que compdem sua rede de
apoio social. Finalmente, a interpretacdo fenontgich tem por finalidade revelar os
significados implicitos na reducéo, trazendo aedsde apoio social e familiar, em
contraposicdo a minha visdo de mundo (Gomes, 198Y)capitulo seguinte, abordarei a
questdo do apoio social familiar de mulheres mestgzadas a partir do modo como foi
percebido pela analise fenomenoldgica empreendidaesie estudo em comparacdo com a

literatura especifica na area.

Olhar fenomenologicamente para a questdo do sgmi@l e familiar de mulheres
mastectomizadas me convida a refletir a respeit® ahacteristicas basicas do existir

humano. E buscar uma compreensdo do modo como Heresido estudo, que foram
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submetidas a facticidade de um diagndéstico potenerste desestruturante por se tratar ainda
de uma doenca estigmatizada, significam a situagéo enfrentam em relacdo ao apoio
familiar e social que experimentam.

As vivéncias descritas por este estudo séo fratmmddo como elas séo percebidas e
compreendidas pelas mulheres com cancer de mamseemotidiano imediato. Em cada
momento de vida, temos uma familiaridade imedigbaéereflexiva com nossas vivéncias, a
partir da qual desenvolvemos nossas atividadegltieat, 2004). Nesse sentido, as mulheres
gue se veem obrigadas a enfrentar o diagnoésticéduwcer de mama reagem aos cuidados que
recebem dependendo do modo como os significam enprumeiro olhar. Assim, podem
experimentar como positivos ou negativos os cuigslagiee recebem em relagdo a saude
pessoal e a comunicacdo estabelecida com os feesjlia que faz com que se mostrem
receptivos ou distantes em relacdo a aproximacamitfo. Esse outro é constituido também
pelo olhar da mulher, por meio da intencionalidatke sua consciéncia, e a partir
da ressonancia afetiva com que ela vivencia osnfends que constroi para si e 0s
significados que atribui a eles. Assim, ela se albree fecha a presenca deste outro enquanto
mulher com cancer de mama.

As diferencas sentidas pela mulher que recebagndstico de cancer de mama em
seu percurso existencial ndo se limitam apenas$vab ¢orporal, mas também se estendem ao
convivio social, abrangendo a vida de rela¢Besilif@mamigos, trabalho e religido. Nesse
sentido, o apoio social e familiar, proveniente dwsmbros da familia nuclear e da familia
extensa, amigos, colegas de trabalho ou de orgd&i@gacomunitarias, emerge como agente
protetor da saude fisica, mental, social e esplritia mulher que desenvolve o cancer de
mama. Esse apoio € vivenciado seja facilitando feeetamento de eventos estressantes,
fornecendo apoio material ou financeiro, auxiliant realizacdo de tarefas domésticas,
dividindo os cuidados com filhos pequenos ou ofamdo suporte emocional. Porém, a
mulher com cancer de mama ird desenvolver uma pgioepropria desse suporte social, ao
fazer uma estimativa pessoal e subjetiva dos m®peacursos e daquilo que lhe é oferecido
por sua rede de recursos. Essa percepc¢ao vai aepdoslsignificados que ela puder atribuir
ao cuidado que recebe e da possibilidade de sesignificar suas relacdes como consistentes
e capazes de acolhé-la em seu sofrimento.

Assim, para que a mulher com cancer de mama sintfetivamente cuidada, é
necessario que ela signifique como acolhedoresmssos que Ihe sdo oferecidos pela rede
de apoio social e familiar em que se insere, emmowimento de abertura a percepcao e

compreensao de todos o0s insumos gue |he sédo aaadsenO ser humano é sempre um ser-
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no-mundo, ou seja, existe sempre em relacédo coomoalg@lguém e esta sempre em condi¢ées
de compreender as suas experiéncias e, desse detles atribuir significados (Forghieri,
2004). Por essa condicdo humana, a mulher quelpps$o tratamento do cancer de mama €&
qualificada a doar sentidos ao apoio social quebeae sua familia e dos membros da
comunidade que a agrega. Vale lembrar que exesdgcteristica basica do ser humano,
deriva do latimexistere que entre outras acepcdes significa transcemdeye remete a
necessidade de a mulher em tratamento do cancean& sair de si mesmo, descolando-se
da perspectiva sombria que a doenca lhe acenagpanaossa se aproximar dos sentidos que
ela pode atribuir aos cuidados que recebe, de maareipotencializar seus eventuais
beneficios.

Desse modo, a mulher com cancer de mama podendoagr uma caracteristica, que
€ inerente ao ser humano, de temporalizar a situagdiata em que vive, lancando-se para o
momento em que terd condicdes de desenvolver ogriggécuidados sem depender
inteiramente do cuidado alheio, o que s6 poderglsgramente alcan¢cado no processo de
reabilitacdo psicossocial.

Porém, até que a reabilitacdo cumpra seus obgeté&vamportante que o profissional
de saude ofereca a mulher em tratamento difer@uesibilidades de se colocar frente aos
familiares que reagem de diversas maneiras. Espretixilia-la a desenvolver uma atitude
fenomenoldgica diante de seus familiares e da cmtade que sustenta seus lacos sociais,
para que, assim, ela dé conta de aproveitar osscque lhe sdo disponibilizados. A atitude
fenomenoldgica se contrapde a atitude naturalyahajser humano se coloca de maneira nao
reflexiva e, portanto, parcial nas situacdes quendgia (Forghieri, 2002).

Caso nao se reconhecam em um universo de padsdsl, as mulheres
mastectomizadas poderdo desenvolver um modo deexidegencialmente doente, na medida
em que nao dardo conta de reconhecer as limitagddsnensionar adequadamente o0s
conflitos que a vida lhes coloca. Por esse mot&amportante incentivar a paciente a
reconhecer as redes de suporte com que pode cdetanodo a fortalecé-las, para que
possam ser utilizadas eficientemente em situacéesstlesse. Na condicdo de profissionais
de saude, devemos nos manter alerta para que pusssamiribuir para auxiliar pacientes e
familiares a se relacionarem de forma saudaveltemdg@lmente no contexto de uma

enfermidade debilitante e desafiadora como o caeeaenama.
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8 ENCONTRO COM A LITERATURA

Neste capitulo retomarei a literatura produzidarea de apoio social e familiar de
mulheres com cancer de mama, ja retratada antentenpara fazer uma reflexao a respeito
dessa categoria, aproximando-a da abordagem femmbigera que sustenta este estudo.

Os resultados da presente investigacdo mostrarama quilher acometida pelo cancer
de mama apresenta, no momento do diagnostico, veagypacdo com sua familia, com o
modo como esta podera ser abalada e, em funcae siErssmento, procura elaborar o modo
mais adequado de comunicar a ocorréncia da doasdamiliares. Mesmo fragilizada, a
paciente tenta elaborar o0 modo mais adequado derioan o diagnéstico para a familia,
mantendo-se, apesar do sofrimento, em seu papelidiedora de seus familiares (Salci et al.,
2009).

Essa constatacdo vai ao encontro dos achadosd#uita (Fabbro et al., 2008) que
afirmam que nesse momento a mulher se perguntzasamilia tem condi¢cdes para suportar
a noticia de sua doenca. Como também verifiqueirassltados deste trabalho, ela pode
ocultar de seus parentes 0s sentimentos dolorasos)gperimenta e tentar assumir sozinha a
conducao do tratamento, até que este atinja unopwiiico que forca sua identificacdo: a
realizagdo da mastectomia ou a queda do cabels, @ggimeiro ciclo de quimioterapia.
Caetano e Soares (2005), também, perceberam amée dio diagndstico de cancer de mama,
a mulher experimenta uma significativa preocupagg@o sua familia, em especial com os
filhos, e com 0 modo como a rotina de seu lard¢erdinuidade a partir das limitacdes que ela
podera sofrer para exercer o cuidado dos membresaleede familiar.

A partir do diagnostico revelado, a mulher temedai mais a possibilidade de néo
poder exercer seu papel de cuidadora da familité@a et al., 2009). Por outro lado,
inevitavelmente ocorrerdo mudancas no papel sdaiahulher e de todos os membros de sua
familia, principalmente naqueles desenvolvidosguad lar (Barbosa et al., 2004). A mulher
acometida pelo cancer terd de aprender a lidatamuezes, com o fato de outros membros
familiares assumirem o papel de cuidadores do tanmea necessidade de se colocar no papel
de ser que necessita de cuidados. Para algunsas, residancas serdo experimentadas como
positivas, na medida em que se sentirem acolhaapasso que para outras repercutira de
modo negativo, uma vez que poderdo se sentir um p@® a familia: fonte de trabalho e
preocupacgado (Muniz, 2008; Silva & Santos, 2008keBsresultados vao ao encontro dos
estudos de Penna (2004) que refere que, em masos,co paciente com cancer esconde seus
sentimentos da familia e tenta se mostrar “fogtafa que a organizacao familiar, que em sua

compreensao é fragil, ndo desabe.



147

Por outro lado, observa-se que, como forma deewetadr as dificuldades que se
colocam com o diagnédstico do cancer, a mulher basea sua familia, amigos e vizinhos
apoio para enfrentar as adversidades do penoamgato (Salles et al., 2001). Segundo Silva
e Santos (2008), a presenca de entes queridoslaaléapessoa que enfrenta o cancer de
mama contribui para reforcar sua seguranca, trhdgde e autoestima. Nesse sentido, a
companhia também parece se constituir como umdipouidado importante para a mulher,
mesmo que ela ndo manifeste sua necessidade verttalncomo afirmam Salci e Marcon
(2008). Esse modo de ser também foi encontradoataboradoras do presente estudo. Desse
modo, Bervian e Girardon-Perlini (2006) destacare quafeto familiar permite a mulher
manter certa estabilidade emocional que a capacitantinuar lutando contra a doenca,
considerando que, no enfrentamento de uma molégstigna que impde um tratamento
permeado por inumeros efeitos colaterais desageal@ potencialmente ameacadores a
propria vida, os fatores motivacionais sao fundamigmara o encorajamento e a preservacao
do espirito de luta. Sendo assim, como perceberesttido, a mulher que se sente apoiada
consegue suprir suas caréncias emocionais, alaamgamelhor aceitacdo e segue mais
facilmente as orientacbes comportamentais do texttom

Como destacado por este estudo, corroborando asl@lde Barros e Lopes (2007) e
Salles et al. (2001), grande parte das pacientascémcer busca o apoio familiar e social ao
contar e conversar com familiares, amigos e viankobre a doenga e seu tratamento. Mas
parece haver uma escolha das pessoas com queniréelase sentir confortaveis para
compartilhar seus sentimentos, uma vez que, engueanra algumas falar sobre a doenca é
experimentado como alivio de suas angustias, patrasopode ser vivenciado como um
movimento que mobiliza sentimentos negativos. Qtréoo também acontece. A omissao
deliberada, por parte da familia, de noticias gadamiliares imaginam que poderiam |he
causar sofrimento, € vivenciada tanto como proteg@mnto como exclusdo. O mesmo ocorre
com informacgfes colhidas por familiares e pela padpaciente a respeito do cancer de
mama: enquanto para umas esse contato com infoemagdpercebido como forma de
prevencdo de possiveis complicacdes, para outraxpérienciado como antecipacao
desnecessaria de sofrimentos futuros.

Do mesmo modo ambivalente s&o percebidas as viitas mulher recebe durante
seu tratamento para o cancer. Para aquelas quseafa alto nivel de receptividade social,
as visitas sao experimentadas como momentos deiraeoito da familia e de pessoas de fora
do circulo familiar. Para mulheres com baixa rewef#de emocional, podem ser vivenciadas

como sintomas da iminéncia da morte, o0 que € denséscom o0 encontrado por Stanton et al.
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(2000). Em relacdo a divisdo de tarefas doméstmavesma duplicidade de sentimentos
parece ser experimentada, na medida em que, pgwanad mulheres, sdo positivos 0s
sentimentos vivenciados frente a divisdo de tayefaguanto para outras essa necessidade de
deixar o papel de cuidadora do lar € significadm@ompoténcia. Tal constatacdo vai ao
encontro do descrito por Salci e Marcon (2008) Bh8sa et al. (2004) que referem que, em
alguns casos, com maior frequéncia quando o cuidadferecido por pessoas de fora da
familia, as mulheres podem sentir-se incomodadascipalmente ao dependerem de
cuidados fisicos, ocorrendo constrangimento dedguedir ajuda e, em alguns casos, magoa
em ter de esperar pela disponibilidade do outro.

Nesse sentido, Almeida et al. (2001) pontuam queuther com cancer de mama
busca, durante as diferentes etapas da sua d@niair algum tipo de significado Por isso,
Duarte e Andrade (2003) destacam que as difergm@&ebidas pela mulher que recebe o
diagndstico em seu viver ndo se limitam apenasia oorporal, mas também se estendem
ao convivio social, abrangendo a vida de relag@assuas diversas facetas: familia, amigos e
colegas de trabalho. Em contrapartida a essa al@bora de sentidos produzidos e
experimentados em relacdo as vivéncias de apoial @d¢amiliar, segundo Barbosa et al.
(2004), a mulher pode desenvolver a capacidadesslerar outros papéis, acrescentando as
suas vidas momentos de lazer, de receber ajudacéima e de exercitar e fortalecer a troca de
papéis, sobretudo quando contam com pessoas pxamiacipalmente de seus familiares,
que possam ajuda-las nesse processo de reapropdac&eus recursos. Esses achados
também emergiram neste estudo. De modo geraleratlita pontua que a familia, esteio
fundamental para o crescimento interior da pessaana for¢ca positiva para a tomada de
decisOes e transformacéo de conceitos e comportasn@odrigues et al., 1998). Em estudo
realizado por Tavares e Trad (2010), constatouuge ag familias constituem importantes
fontes de cuidados primarios e suporte social dageptes afetadas pelo cancer de mama.
Porém, o que o presente estudo evidencia € quellemom cancer de mama atribuird
sempre um significado ao que sente estar acontecamd ela, durante as diferentes etapas da
sua doenca (Almeida et al., 2001).

Por esse motivo, os resultados aqui encontrad@ esth concordancia com a
conclusédo de Santos e Bousso (2006) de que o apoia deve ser pensado como cuidado,
no sentido de ajudar a pessoa acometida por umacaloao caso o cancer de mama, a
reconhecer as redes de suporte que possui e gsaeque |he sdo oferecidos. Para Given,
Given e Kosachik (2001), o apoio social pode senmeendido como forma de auxiliar

familiares e pacientes com cancer a desenvolvemrdigdes de administrar, construindo
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prioridades, os problemas e trabalhar de modo cm#llo com o sistema de cuidado a
salde. E preciso fortalecé-la para utiliza-los edquo de enfrentamento da situagdo de
adoecimento. O suporte social e familiar deve seamdo como um processo no qual a
pessoa maneja Seus recursos sociais para atesules aecessidades. A percepcao do suporte
€ uma estimativa pessoal e subjetiva dos propemssos e do que foi oferecido pela rede de
recursos sociais. Esse reconhecimento € a priingiiGacdo de como o suporte foi percebido
pelo individuo que o recebeu.

O suporte recebido é de fundamental importanciaaautencédo da saude fisica e
mental da pessoa enferma, na medida em que faciitdrentamento de eventos estressantes
e potencializa efeitos benéficos a quem esta visado uma situacdo de estresse (Castro et
al., 1997; Matsukura et al., 2002). A literaturamoorda que, em uma situacao de crise, como
€ 0 caso do diagnostico e do tratamento para oecahe mama, 0 apoio social € um
importante fator de protecdo e recuperacdo de s@gl@acientes (Hoffmann et al., 2006),
desde que estas consigam significar como positivapaio recebido. No tratamento e
reabilitacdo psicossocial da mulher com cancer denan torna-se primordial, portanto, o
apoio proporcionado pelos familiares, amigos ouasupessoas que exercam influéncias
favoraveis sobre a paciente (Hoffmann et al., 2006)

Nesse contexto, os resultados deste estudo vaoaegaa dos achados de Fabbro et al.
(2008) de que o suporte da unidade familiar-paeidete se iniciar dentro da prépria relacéo,
sendo que o dialogo instaurado na organizacaoiansibnstitui a primeira possibilidade de
apoio e desconstrucdo de preconceitos e reconstde&onhecimentos sobre o cancer de
mama, desde que bem aceito pela mulher em tratam@aso contrario, as autoras destacam
que € importante a construcdo de servicos de sgudeoferecam uma atencdo mais
humanizada a mulher, na tentativa de ampliar-lisggaificacdo sobre as possibilidades de
conversa, que fornecam inclusive um momento soutsi/o para que ela possa aprender
sobre a nova condicao de vida adquirida e ser fiveela a ter meios de compartilhar tais
informacdes com sua familia.

Para Klassen e Washington (2008), o cuidado intégnaulher com cancer de mama
deve atender as suas necessidades sociais, qudachdlia ndo apresenta recursos para dar
conta de suprir suas caréncias afetivas. Em anrésai essa constatagdo, sustento que o
cuidado humanizado e integralizado também devepieritario quando a mulher ndo da
conta de reconhecer como significativos os reculleoapoio que recebe de seus familiares e

instituicbes comunitarias.
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Como destacam Caetano et al. (2009), o desafi@nf@smeiros, e por que nao dizer
também dos psicologos e demais profissionais ddes&prestar acolhimento e atendimento
humanizado as mulheres portadoras de neoplasia nagpaéa que elas tenham uma atitude
positiva perante o adoecimento e para que possatiaarseus olhares e significados sobre
os cuidados que recebem. Fabbro et al. (2008) wanan a importancia do acesso a servigos
de saude que busquem efetivamente oferecer umgiatertegral e humanizada a mulher e
que propiciem momentos educativos, nos quais astel e profissionais de saude possam
compartilhar conhecimentos, experiéncias e vivénae relacdo a saude e a doenca,
contribuindo, dessa forma, para a melhoria da dadé de vida e para ampliacdo de sentidos
a respeito do cuidado proporcionado a pacienteratamiento do cancer. Nesse sentido, o
ppoio social € um recurso que a equipe de saudegfedecer as familias e aos pacientes com
cancer para melhorar a qualidade de vida, fortatbre ajudando a manter a rede e o bem-
estar destes (Bocchi & Angelo, 2007; Pedro, Ro&hdascimento, 2008).

Nesse cenario, este estudo mostrou que grupotitaigiges de apoio para reabilitacdo
psicossocial do cancer de mama sédo bem recebithsspalheres em tratamento, na medida
em que a socializacdo do processo de enfrentanmergsibilita a troca de saberes e
experiéncias, favorecendo a construcdo comparglitednovos significados. Os grupos de
conversagdo podem se constituir em um espago garautheres com cancer de mama
falarem livremente de suas preocupacdes, propicianda maior tranquilidade consigo
mesmas e maior disponibilidade para aceitacao atantiento (Fabbro et al., 2008) e dos
cuidados que recebe. Observo, em concordancia odmeif® et al. (2008), que a participacao
em grupos de apoio proporciona um cuidado difeaelice incrementa o sentimento de bem-
estar pessoal, pois é considerada uma forma decenlaceitar e compreender a doenca e 0s
caminhos da cura. Sentir-se pertencente a um gleypares o que facilita a socializacéo das
emocoOes e experiéncias vividas, contribuindo para oonstante ressignificacdo de ideias e

sentimentos em relagdo ao adoecimento e ao apaal edamiliar recebido.
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Explorar a questédo do apoio familiar e social eatheres com cancer de mama impde
que se aborde uma rede de suporte familiar e ceamangue € significativamente ampliada a
partir do diagnostico da doenca. Ao ser acometea gancer de mama, a mulher se percebe
transitando entre os papéis de cuidadora e deeseuidados. Ao sustentar esse precario
equilibrio, caminha pelo fio por vezes ténue guyease vida e morte. A partir de entéo, a
mulher passa a exercer seu poder de escolha selsignificados que dara ao cuidado que
recebe de sua familia e da rede de apoio sociebnfiguracdo dos lacos familiares pode ser
alterada, na medida em que algumas pessoas, gestatése mantinham afastadas do nucleo
familiar, reaproximam-se para exercer o cuidad@@ente. A vida familiar passa por uma
transformacao significativa. A rede de apoio socmr outro lado, certamente sofrera
mudancas, muitas vezes pela ampliacdo do circubtalsque circunda a mulher em
tratamento do cancer de mama e sua familia, ar pdatiagregacdo de profissionais e
instituicbes que, antes do adoecimento, ndo faparne da rede social de apoio, tais como
meédicos, enfermeiras, psicologos, fisioterapeuiastituicbes de apoio a pacientes com
cancer, comunidades religiosas, entre outros reswamunitarios.

Porém, a quantidade de pessoas que vao compde aeeapoio social e familiar da
mulher em tratamento oncoldgico néo é o elementsigde que dara o tom aos sentidos que
a ela outorga o cuidado que lhe é ou nédo ofere&dotir-se apoiada e acolhida vai depender
do modo como a mulher com céncer de mama podeimgear as diferentes formas de
cuidado que |he forem dirigidas. Questdes que @pwolo apoio familiar e social implicam,
portanto, vivéncias subjetivas de cuidado que ahemutom cancer de mama experimenta.
Trata-se de atribuir sentidos ao que lhe é ofevegideagir a esses sentidos em seu universo
proprio existencial.

Assim, enquanto a experiéncia de ser cuidada, glgtamas mulheres, é significada
como um ato de preocupacgdo, para outras € a nhiategéo e exposi¢cao ostensiva do grau de
fragilidade que apresentam. Para as primeiras, etearv pode ser a possibilidade de
externalizar os sentimentos que ja ndo lhe cabers coater solitariamente, ao passo que,
para as demais, pode colocar em evidéncia a pldsid® de morte que até entdo se
encontrava velada.

Com a mulher com cancer de mama em foco, ndatsede instrumentalizar a familia
frente as diversas expressdes de reacdo das nsubmymetidas, mas de oferecer a mulher
em tratamento diferentes possibilidades de se ipasicfrente aos familiares que agem de

maneiras diversas a situacgao vivida.
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Frente aos membros da familia, em um primeiro nmbopepode-se dizer que as
mulheres se posicionam com uma atitude natural,dieonminacdo dos motivos que levam
os familiares a se colocarem de determinada mafreinée a elas. E preciso auxiliar essas
mulheres a desenvolverem uma atitude fenomenoldigacde de seus familiares e, assim, dar
conta de aproveitar e potencializar os recursoegtes lhes disponibilizam.

Mulheres com cancer de mama precisam ser quali#sca reconhecer e usufruir os
recursos que possuem, incluindo a exploracdo da dedapoio social de que dispdem.
Ampliando o campo de significacdo dessas mulherete auxilid-las a significar os cuidados
gue recebem de modo diferenciado, aumentando assipossibilidades de apoio. Nesse
sentido, investir em padrdes de comunicacdo matiénécos pode ser uma alternativa
facilitadora do entendimento muatuo, o que possibdi mulher em tratamento do cancer de
mama expor 0 que sente em relacdo a doenca e espaea em termos de cuidados de sua
familia e dos membros que compdem a rede socii@eesta integrada.

Desse modo, seria possibilitado a essas mulhdmsiaaem e transcenderem o
sofrimento que experimentam frente ao diagnostcaahcer de mama. Poderemos, assim,
auxilia-las a vivenciar um modo de ser saudavetertcialmente, a partir do qual poderéao se
abrir as préprias possibilidades, constituindo-sma livres para escolherem o significado
que atribuirdo aos cuidados que lhe sao ofere@gzsa aceitar em sua condi¢do de doente e
enfrentar com resiliéncia as dificuldades do covifamiliar e social produzidas pela
enfermidade.

Assim, o presente estudo fornece subsidios paasprofissionais de saude sintam-
se capacitados a favorecer o processo de sigribcde mulheres com cancer de mama a
respeito do apoio familiar e social que recebenpl@amdo as possibilidades de compreensao
das ofertas de cuidados que |he sdo feitas, em omimmanto de constante abertura e

ampliacdo do olhar.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Daniela Cristina Mucinhato Ambrosio, atuna do Curso de Pés-graduagcdo em Psicologia da
Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribdireto-USP. Juntamente com o Prof. Dr. Manoeb#iatdos
Santos, psicélogo e professor da Faculdade deokdp<Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto da Usidade de
Sao Paulo, estou realizando um estudo que temipetivm saber como vocé pensa que foi (esta sem@ppio
que voceé recebeu (recebe) de seus familiares desddescobriu que tinha cancer de mama. Esperamogste
trabalho ajudar a melhorar o seu atendimento no RHBVvando também em consideragdo o cuidado qué voc
recebe de seus familiares, em relacdo ao canceacha.

Para tanto precisamos da colaboracéo de algumaeraslatendidas pelo REMA. Para participar destel@s
vocé deve estar ciente de que:

1) Sua participacao é voluntaria e uma eventual@oao trara prejuizo ao seu atendimento

2) Vocé néo sera identificada no final do trabalima vez que seu nome verdadeiro sera omitido.

3) As informacgBes que vocé fornecer serdo utiligatenente em trabalhos cientificos.

4) Para participar nds iremos combinar o melhaallatata e horério para a realizacdo das entrevista

5) Caso aceite, vocé serd entrevistada em um lesatvado, onde podera me contar sobre a sua iavéoc
apoio da familia depois que vocé teve o cancer dman A entrevista ira durar em média 50 minutogréa s
gravada, para que possamos ter a certeza de quelo@tie vocé disser sera esquecido ou passaercsgo.

6) Vocé é livre para desistir da participacao abadtho a qualquer momento. Caso ndo se sinta adenbm
algum aspecto da questédo que eu vou lhe proporcpakrsarmos, vocé pode deixar de respondé-logsensso
implique em qualquer prejuizo.

7) Caso queira entrar em contato com a pesquisaespansavel ou com seu orientador, podera nosigaco
na sala 34 do Bloco 5 da Faculdade de Filosofi@ncias e Letras da USP, localizada a Avenida Bearttes, n°
3900, Bairro Monte Alegre, na cidade de Ribeiraetd?6P. Telefone de contato: (16) 3602 3645.

Apos ter tomado conhecimento desses fatos e deagairticipar da pesquisa, assumindo néo terdeofri
nenhuma presséo para tanto:

Eu, aceito participar deste estudo, sendo que estou

ciente de que minha participacdo é voluntaria guideestou livre para, a qualquer momento, desistzolaborar,
sem que isso acarrete nenhum tipo de prejuizogoareu acompanhamento junto ao REMA.
Eu recebi uma cépia deste Termo e a possibilidegmder |1é-lo.
Ribeirdo Preto, de de 200

Assinatura:

Assinatura do pesquisador-responsavel:

Assinatura do orientador:




APENDICE B
Transcricdo na integra da entrevista de Mara

52 ENTREVISTA

Data de realizacdo: 8 de julho de 2009.

Colaboradora: Mara - 56 anos, submetida a mastéctod3 anos e 4 meses, com historico
familiar de cancer, casada, do lar.

Critério de Classificacdo Econémica Brasil/2008: C1

(Ap6s a leitura e assinatura do TCLE)

M: Vocé sabe que o meu marido tem um radinho dgmsesgravar os passarinhos...

D: Ah €? Que legal.

M: Ele pde no quintal e grava os sons diferent&e. liga o radinho pra ver se tem o
passarinho que ele quer la... Ele conhece qualijpeede passarinho...

D: E muito interessante, né(riso), D. Mara, entdoeu gostaria que a senhora me contasse
como a senhora tem vivenciado o apoio familiar degae soube que estava com cancer de
mama e 0 que isso significa para a senhora

M: Eu pra mim, sobre isso, sobre a minha familianéo tenho o que reclamar, porque a
minha filha me apoiou muito, 0 meu marido tambébngse 0 meu marido ele ndo vinha em
Ribeirdo comigo, porque ele trabalhava na usinacetimha tempo de vim... Entdo, quando
nao vinha uma, porque eu tenho trés filhas mulhemdilho homem, o menino nunca veio
comigo também, mas se precisar... Ele veio séaguk eu vim tirar o pedacinho pra fazer o
exame, nisso ele veio... Que nos saimos daquieifiggui o dia inteirinho, tava marcado
meio-dia, meio-dia e meia, pra eu fazer a... Masiaideu certo, ai me chamaram de novo as
seis horas, saimos daqui as oito horas da noit& enda bem que ele veio me trazer, me
levou embora, tudo... E ai o dia que eu comecer,avera as minhas filhas, quando néao
estava uma tava a outra... Uma morava fora, magispquando ela vinha pra ca, que eu
falava: “oh preciso de vocé hoje”, ela vinha, eleagle 1a d¢nome da cidadeg vinha pra vir
para Ribeirdo comigo... Toda a vida foi assim, enca vim sozinha, s6 vim quando eu tava
fazendo as radios, ai era tudo sozinha, porqué &va bem né... Eu falava: por que as vezes
a gente vai levar, né, alguém da familia? Ocupagarldos outros no 6nibus, porgue vinha
muita gente, entdo eu vinha sozinha no 6nibus...

D: E como é que era esse apoio que eles davaneph@ra? Pra vir, quando eles ficavam
aqui?

M: Ah eles faziam o que podia e ndo podia pra nmunca foi sem educagao comigo, foi
sempre humilde comigo a minha familia, gracas asPedio posso reclamar...

D: Eles ficavam com a senhora?

M: Ficavam, ndo saiam de roda de mim, ficava aleatora de eu desocupar...

D: E como a senhora se sentia com iSs0?

M: Nossa Senhora da Aparecida, ndo sei nem tecaxpliEu, pra mim, era a coisa melhor do
mundo de poder deles estarem ali junto comigo...t&lo 0 momento que eles tavam ali,
vixe, eu tava feliz, eu ndo gostava de ficar saimhas eles nunca deixarem eu sozinha, la
depois que eu fiz cirurgia também, elas nunca meden sozinha... Em casa € tudo casada,
cada um tem sua casa, mas elas nunca deixou deamae.a Meu marido...

D: Como é que o marido da senhora apoiava?

M: Ah até hoje ele apoia, ele fala pra mim: “vo@ vai pra Ribeirdo hoje? Hoje vocé néo
tem que ir pra Ribeirdo?” Ai eu falei “tem queuaj...” Ai tem dia que eu ndo t6 muito bem,



ele fala: “ah tem que ir hoje? E vai que vocé rdicse sentir bem 1a”... Eu falo: “ndo, néo vai
dar problema n&o”. E assim por diante...

D: Ele presta atencdo entdo no que a senhoraaestado?

M: Vixe, presta... E ele sempre falava, ele senfigla isso pra mim: “se eu tiver que dar
dinheiro pra alguma mulher ai, se eu tiver que@aulprefiro dar 100 reais pra vocé, mas eu
nao dou, porque vocé sempre foi minha companheita’fala isso até hoje...

D: E vocés conversavam sobre a doenca, sobreamato?

M: Vixe, conversava sempre...

D: Como é que eram essas conversas?

M: Ah sobre, ele perguntava pra mim se eu sensisnadiferente s6 com um peito, eu falava
assim, eu falava pra ele: “eu me sinto normalu’cBeguei a perguntar pra ele também se ele
sentia, né, alguma coisa de eu ficar s6 com uno,pait falava que nao, que pra ele era tudo
normal, que tudo tava bom, que do jeito que taue,@importante era ter tirado o que tirou,
né, e ele tava bem, que ele tava satisfeito dw geié ele tava...

D: E ter essas conversas com ele, a senhora aehajugava? Como é que a senhora se
sentia?

M: Ah, eu me sentia muito bem conversando comwte,.. Tem dia que, as vezes, a gente
ta, né, até hoje, tem dia que eu t6 num baixolastes eu sou, eu acho que é porque as vezes
a gente ndo t4 bem, né, as vezes negdcio de prasséerzes a gente vé as coisas, as pessoas
mais doentes, a gente fica preocupado, né... MbBee s® minha doenca eu nunca me
preocupei. Gracas a Deus nunca...

D: Qual que era a preocupagéo da senhora? ExXgtiana preocupacao?

M: Ah, preocupacado assim de, as vezes, sO de aparecoutro cancer, né, assim, no peito,
mas como eu tirei tudo, né, entdo, as vezes de@aem outro lugar... Mas ndo é aquela
preocupacéao, porque tem gente que fica falandododda, né... Eu ndo, gracas a Deus pra
mim 0 que passou, passou, eu nem lembro mais. gknégte eu tinha um medo de morrer
qgue doia, falava “nossa”, um horror de deixar mfih®s ai, mas agora ndo, agora é
completamente diferente, nossa, nem lembro... Bl@udé Deus falar: ta na tua hora, ta bom,
t6 indo...

D: Mas esse “antigamente” era antes da cirurgia?

M: Era antes da cirurgia, depois que eu fiz ciauagabou tudo aquilo que eu tinha...

D: Mas isso foi quando a senhora teve o diagndsticantes?

M: N&o, antes de tudo... Agora ndo penso mais as&om. Como se diz, nés tudo vai morrer,
né...

D: Interessante que a senhora comecou a pensalepsss de fazer a cirurgia...

M: Entdo... Foi o que eu falei, foi depois que mud cirurgia, eu nem, quando eu fiquei
sabendo que, nossa, que eu ia ter esse cancé&aea muito preocupada, gente: vou morrer
pra deixar a minha familia ai, né, mas depois quave o cancer que eu fiz cirurgia, fiz a
radio, fiz a quimio, falei: “gente, pra que issd@&s que bobeira, a gente ficar com essas
bobeiras de morrer, morrer é coisa da vida, Béaisa de gente que tem que morrer mesmo,
que Deus leva, chama a gente...

D: Como é que foi? A senhora falou ai que teveagristico, que o médico contou, como é
que foi esse momento pra senhora?

M: Ah, eu fiquei assim preocupada, mas nao foictaudto... Eu falei: ah tanta gente ja teve o
cancer né, minha prima mesmo, que mora na mesmdecglie eu |4, ela ja vai fazer 20 anos,
falei: ah ela ta ai até hoje, né.

D: Ela teve cancer de mama também?

M: Teve, ela fez cirurgia aqui no (hospital) entgor que a gente ficar com medo de uma
coisa que a gente tem que passar? Eles falavampressoim, pergunta... Até hoje os médicos
perguntam se eu dei muito de mamar pros meus filasexemplo, 0 meu cacgula mamou,



ele tinha mais de um ano quando ele largou do .pdiles falavam que a gente quando da de
mamar ndo tem essas coisas, 0 cancer, ai tem gemte que fala assim: ah é de bobeira, eu
acho assim que quando tem que ser, eu acho que é...

D: E, falam que diminui um pouco o risco de tersmgae ndo impede de ter n&o...

M: E, acho que ndo impede n3o...

D: E no momento que a senhora ficou sabendo, &ltheem da familia com a senhora?

M: A minha mae...

D: A mae da senhora estava?

M: E, s6 que o da minha mae deu no Utero... MmEa nZo foi no peito, ela fez cirurgia
inclusive em Ribeirdo, ela foi em (cidade de rasiil® da familia), depois ela veio pra
Ribeirdo... Ela foi 14 e os médicos falaram quelseoperasse que ela morria... Ai chegou
aqui, o médico a mesma coisa que falou pra efaltdy aqui, que se ela operasse ela morria...
E ja faz mais de 20 anos, ela ta ai com ndés a&.hoj

D: E ela ndo operou?

M: N&o... Operou, operou, tirou tudo... Ai ela latge... E eu sei 14, Daniela, eu acho que eu
tenho uma cabec¢a muito boa, porque sobre a mint&aerminha méae... Porque minha irma
s6 eu e ela, ela ndo tem uma perna, ela tem a pertaala quatro dedos abaixo do joelho...
Porque ela também foi suspeita de algum canceelguieve, sé6 que dela, de tanto bater na
perna dela, virou simelite no 0sso da perna délaela teve que amputar a perna... Fez acho
gue mais de 12 cirurgias da perna, aqui no hosgadez... Entdo eu acho que isso ai, passou
pela minha mée, passou pela minha irma, entdo lew qee foi uma escola de vida tanto a
minha irm&, quanto a minha mae... E hoje ela tera pemna mecanica e tem a outra que foi
quebrada, agora que ela manca, porque antiganprgesla néo tinha quebrado a outra, ela
nao mancava... Entdo isso ai eu acho que foi uotdaede vida pra gente... E se vocé ver a
minha mae ela t4, agora em agosto ela vai fazen8g, vocé precisa ver a for¢ca de vontade
gue a minha mae tem de viver... Entdo eu acho speedai € muito bom pra gente, porque
vocé vé uma veéinha tdo véinha, né, com uma forgaade né... E, entdo, acho que, sei I3,
acho que a minha cabeca é assim por causa disso...

D: Vocé acha que vocé ja tava preparada, né?

M: E, da minha familia... Nossa, minha irma, Deuwsliwre quanta cirurgia que ela fez aqui
nesse hospital e eu chegava, antes de eu fazagiajrau falava pra ela: “ah se fosse eu que
tivesse passado tudo o que vocé passou, acho quoeaguentava ndo...” Depois de tudo o
gue aconteceu comigo ela falou: “olha ai néo faleivocé que vocé, né... Eu recuperei tudo e
agora oh vocé...” E ela me deu muito apoio... “Namé tem que ir sim... Vocé tem mais é
que ir.” Tem até os netos que de vez em quandaiglo,cela fala: “ndo, deixa tudo aqui
comigo que eu cuido pra vocé ir em Ribeirdo, vas® flue cuidar do seu problema, nao
importa se fulano ndo quer, se outro ndo quer, nadcétem que falar nada...” Todo mundo
me apoia pra mim vir pra Ribeirdo...

D: Mas vocé acha que tinha gente que ndo queria?

M: Nao, porque tem muita gente que fala que vocdavad pra passear... Nao, ndo é pra
passear, vou la atrds dos meus problemas da dqaecaconteceu comigo... Ndo vou nada
passear, € assim, gente estranha, da familia Bigente que as vezes eu vejo uma vez so,
sabe...

D: Que nédo sabe muito o que ta falando...

M: N&o... Mas da familia ndo, eles sempre me agwiar

D: Que mais que a sua irma fazia que a senhoracaehapoiava a senhora? Ela ficava com
0S seus netos, ela te incentivava a vir...

M: Ah ela sempre me incentivou... Ela fala pra miMara, nunca deve de deixar de ir em
Ribeirdo, porque teve uma vez que eu falei assah:Vou ver”, até fui la enjnome da
cidade)pra ver se conseguia pra fazer la a fisioterapvdas ai ela virou e falou assim pra



mim: “ah eu se fosse vocé nao ia ndo, néo, largaade fazer 14 ndo, eu se fosse vocé ia pra
Ribeirdo...” Eu fui 14, mas ndo consegui, ainda Ipemgue parece que eles tava adivinhando
que era pra eu vir agui mesmo... Ai eu falei paa ‘®lao vai dar pra eu ir pra la ndo, ndo vou
ficar aqui ndo”. “Ah que bom, Mara, que bom queéveaai ter que ir pra Ribeirdo... Vocé nao
cansa?” Falei: “ndo... Gracas a Deus eu nao caesofjosso levantar a qualquer hora de
madrugada que eu ndo canso de vir pra Ribeirdo &az@inhas coisas...

D: Ela teve uma suspeita de ter o cancer na pema,

M: E uma suspeita, a médica falou... Ela tratawa oma doutora, acho que é (hospital) aqui
de Ribeirdo... Dra. S., ndo, ndo é S. ndo... Elspécialista no cancer essa meédica, ela trata
com ela e vem aqui no hospital, ela vem...

D: E ela chegou a fazer quimioterapia, radioterapia

M: Ela fala que fez, agora a minha mae, que eule@bro se ela chegou a fazer... Nao
lembro naquela época... S6 que a minha irma feg,anho que ela ndo fez daquela pesada,
daquela que cai o cabelo... E, eu acho que naaafpiela porque ela falou pra mim... E, ela
falou, ndo, eu vi, ndo caiu o cabelo dela... J&o ocom 10 dias ja... O meu caiu, caiu tudo...
D: E nessa fase que o cabelo caiu, nessa faseiad@otgrapia, como é que a familia da
senhora apoiava a senhora?

M: Ah, eles me chamavam de Ronaldinha (risos).uefa “o fendbmeno” la... Ai vem a
Ronaldinha, ai vem a Ronaldinha.. Pra eu ir noareggné, as vezes... Teve uma vez que eu
fui numa missa la na minha cidade la... Ai o pdssmi olhando em mim né, e eu tava de
chapeuzinho na cabeca... E ai... Ah deixa esse @bao né, vai ver que estdo gostando de
mim, né. E eu fiquei na minha. Ai a hora que o e@airegou eu perguntei pra ele: oh, ele
chama N., ai eu falei: “oh padre, foi assim, assigsim, eu t6 careca, que 0s outros tdo me
olhando e eu posso ficar de chapéu ou eu posscséoachapéu?” Ai ele me olhou assim: “a
senhora, que jeito que a senhora se sente?” Hu‘fden chapéu...” “Entéo, a senhora vai
ficar sem o chapéu...” Ai, desse dia, eu nunca masoutro chapéu na cabeca, eu ficava com
a cabecinha pelada... E eles me chamavam de Raimaldi

D: E como é que a senhora se sentia com isso?

M: Ah eu sentia bem... N&o tinha reclamagao...

D: Entdo essa brincadeira, essa...

M: Pra mim era tudo uma brincadeira...

D: Ajudava entao?

M: Ajudava, pra mim era tudo uma brincadeira, gsag®eus...

D: E como € que a senhora acha que ajudou, quaibafala senhora fez que a senhora se
sentiu bem, que ajudou a senhora?

M: Ah, eles me apoiavam em tudo né... Até hoje mauddo... Até hoje mesmo, a hora que
eu sai de casa hoje pra vir pra ca, tinha umaasais pia |a, eu tava fazendo almocgo pra ele
levar pra trabalhar, né, ele falou: “pode deixac@sas que tdo ai na pia que eu vou lavar...”
Ai ele lava pra mim, ele faz, até hoje, se eu meato levantar o braco pra esfregar alguma
coisa, ele vai la e faz... Minhas filhas tambénmgrglo tem muita coisa pra fazer que eu néo
posso, elas véao pra la e fazem... Eles me apoianatudo, meus filhos...

D: Eles te ajudavam também, entdo, a fazer o sedaégasa?

. E de casa, é tudo...

. Até hoje?

. E, até hoje eles me ajudam...

: Quem que cuidava da senhora, assim, na épodaudgia? De fazer curativo, assim?

: La em casa?

E...

: A Elide que me ajudava.

M
D
M
D
M
D
M
D: Ela é sua filha?



M: E. Elide, Rose e Bela s&o as meninas, minhaasil.

D: Teve alguma coisa assim que a senhora achalegsigo@deriam ter feito diferente pra
ajudar a senhora, alguma coisa que a senhora aehales poderiam ter feito que eles néo
fizeram e que a senhora acha que era importante?

M: Ah eu acho que eu ndo lembro disso ndo... Pdigleeo que eu pedia eles eram prontinho
para fazer...

D: E o que que a senhora costumava pedir pra jeiearam?

M: Ajudava, as vezes, tomar banho... Quando eduirfai o pedacinho... Tomar banho as
vezes, que mais... Faz tempo que a gente nem lemdiga.. (siléncio)... N&o lembro mais
nao...

: Entdo era isso: tomar banho, fazer o serviccada...

. E, fazer os servicos de casa...

: Com as filhas da senhora, a senhora também gawsesobre o que tava acontecendo?

: Nossa Senhora! N6s sentava assim e ficava ceawéo horas e horas...

: Sobre a doenca, o tratamento...

: Sobre a doenca...

: A conversa era aberta assim?

: Era, era tudo livre...

: E como a senhora se sentia com essas conversas?

: Ah como se diz, né, ja tinha acontecido mesnttu.me senti bem, porque é tdo bom a
gente ter uma pessoa do lado da gente pra gente a@onversa, ne...

D: Era melhor falar, entdo?

M: Ah era melhor do que ficar com aquela coisa ded& gente... Eu acho que a gente nao
deve ficar com essas coisas pra dentro, o que tentanversar... A melhor coisa é a gente
abrir com os outros, né... Bom, eu sempre fui gasém.

D: Pra senhora entédo era melhor t4 falando, sabede elas achavam também, trocando as
ideias mesmo...

M: E, é... Pra mim era desse jeito... As veze$aje a minha mae, eu chego |4 ela fica triste,
eu falo pra ela: “oh mée, nao fica triste ndo, iaacmelhor da vida é a gente poder abrir com
0s outros...” E os problemas que a gente tem éop@arque tem gente que tem muito mais
do que a gente... Eu mesmo tenho uma vizinha B etputem aquele problema de esclerose
multipla que falam la... Menina do céu, ela tem 3®,ndo, 39 anos, ela ndo anda e vocé
precisa ver de que jeito que ela faz o servico daleasa e ela faz tudo... Eu falo, porque que
a gente as vezes anda bem, enxerga bem, por cere\gi reclamar da vida que a gente
tem? E eu falo sempre pra ela, mde do céu... Sageitd mesmo eu fui buscar remédio pra
ela, olha eu peguei mais de 200 contos de remeédirs. ela, pro estdbmago... Falei, olha ai
que coisa mais triste, eu tomo um s, fora os abetits que eu tomo nove por dia... A gente
reclama e ela com aquele mundo de remédio, pareeglanar, né...

D: A senhora foi pegar remédio pra sua mae ouyaaiginha?

M: Pra minha vizinha, tadinha... Minha vizinha...eR ainda tem o menininho pequeno e
guando tem que vir pra Ribeirdo, quando eu posso fiom ele, eu fico com ele |a, porque a
Gnica pessoa que ele fica € s6 comigo, ele tenpocamos 0 menino, entdo ele nédo é
acostumado com as outras pessoas, s6 comigo, dadinh

D: Quando a senhora ficou sabendo, que o médise @i senhora que a senhora tava com
cancer, a senhora tava sozinha?

M: N&o, eu tava junto... Eu fui no médico Dr. Mela(cidade de residénciai ele falou que
era pra mim sair que ele queria conversar com &aniitha... Ai eu falei pra ele, eu falei:
nao, eu nao vou sair. Se o senhor tiver que fédama coisa pra minha filha, o senhor vai
falar na minha pessoa. Porque eu ndo quero nadadida, porque eu acho que a coisa mais
triste do mundo é vocé saber que vocé tem as ceisasé ta escondido, os outros falando
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baixinho, eu ndo quero saber disso. Tudo o qualoosesai falar pra ela eu quero saber... E
fiquei la... E ele falou: “ndo, D. Mara, a senhtem o direito de reclamar” e depois, chegou
aqui também, quando eu vim eles queriam convemsara minha filha eu falei: ndo, o que
ela vai saber eu também vou saber. Eu ndo queeezadndido. Eu ndo gosto...

D: E como foi para a senhora esse momento queetelctudo o que tava acontecendo?

M: Pra mim, sei |4, foi triste, mas ao mesmo tempgo foi ndo, porque eu achei, sei la...
Aquele dia que aquele médico veio aqui, que nenfaéde, eu acho que o que vocé tem que
passar € vocé... Ninguém vai carregar a sua ciitem um ditado que diz que Deus nunca
manda a cruz mais pesada do que vocé pode carr&@gmarla. Eu sou assim, entdo acho que
por isso que eu néo fico pondo bobeira na cabeca...

D: Mas a sua filha estar ali fez diferenca? Comaefoi?

M: N&o, ndo fez diferenca nenhuma... Ela que falo@o mé&e, a senhora também tem o
direito de ouvir. Se a senhora quer ouvir a sentairauvir...”

D: Ela te apoiou?

M: Ela me apoiou em tudo... E nisso, como diz, legs chamou nds aqui pra Ribeirédo, deu
certo nés vir aqui e o dia em que eu cheguei agairea conversei com o médico, falei: “oh
€ assim assim assim, se vocés nao for me opemeloga to até destinada a ir pra Barretos
porque eu tenho que operar, né...” Eu tava com rdedssparramar pro corpo inteiro. Ai eles
falaram:” ndo, dona Mara, nos ja vamos marcarwagia da senhora...” Ai eu sei que eu vim
em 2006 foi, era pra mim ter feito a cirurgia na dinco de abril e quando foi dia 21 de
marco eles me chamou, ligou la em casa a Dr .B.dtma Mara, ndo tem como a senhora vir
pra Ribeirdo agora que nds vamos operar a senhomahd.” Falei: “nossa, ja to atras da
minha familia”. Porque eu tava em casa sozinhauAi liguei pros meus filhos, liguei pro
meu marido, ai minha filha que trabalha na creéHalpu:” ndo, mée, nos ja ta indo pra levar
a senhora, se Deus quiser...” Ai vim pro hospitat ela.

D: Ela veio...

M: E, eu e ela... Internei era o que... Meu maridlo podia sair do servico, era umas quatro e
meia da tarde... Dia 21 de marco de 2006, dia 2Zairurgia e dia 23 era cinco e meia da
manh& o médico chegou no quarto e falou: “ donaaMasenhora pode ir embora...” Ele tirou
0 esparadrapo e falou que eu podia ir embora.meé\i marido foi me visitar ele e a minha
filna a Elide que é a que mais podia perder mais de servigo, porque ela trabalhava por
conta e a patroa dela era muito boa... Ai eu jarmbora com eles.

D: J& foi embora com eles?

M: E ai até hoje gracas a Deus s6 venhb@spital)pra fazer o tratamento...

D: E como a senhora se sentiu de ter a sua fiilgedb da senhora?

M: Ah, Nossa Senhora, feliz, né... Nossa Senhardialdia que eu chegava até a tremer de
felicidade deles estarem ali do meu lado... Poegoeisa mais dura do mundo é vocé nao ter
apoio da familia, né... Bom, eu acho que é tridteter apoio da familia, entdo eu toda vez eu
era muito apoiada, entdo eu acho...

D: Me parece que a familia da senhora estava sdmaptante presente...

M: Ah tava, tava...

D: No tratamento...

M: Minha irma, minha mae... Todo mundo, todo munddeus amigos né, que de vez em
quando eu encontro na rua, ficam admirado de weeguecuperei depressa... Eu, vixe!

D: Quem mais, de fora da familia, a senhora ackaagoiou a senhora, que fez parte ai dessa
situacao, que tava ali junto com a senhora? Teve alguém?

M: (siléncio) Ah é o que eu falei, meus amigos né. Que as vezEi@ encontra e fala:
“nossa como vocé td bem. Nem parece que vocé passasso, assim e assim...” Falam:
“gracas a Deus nem parece...” Eu ndo me preocupaeseas coisas... Ndo me atingem néo...



D: Bom, dona Mara, 0 que eu tinha para pergunta @agenhora era mais ou menos isso, ai 0
gue eu queria agora com a senhora era montar ura dafamilia... Quem sdo, como eles
chamam, quantos anos tém mais ou menos, para &idem, um desenho de como &...

M: Hum, hum...

D: Entdo a senhora tava me falando, né, que tedeada senhora, que tem 84 anos...

M: E...

D: Quando for uma mulher eu vou fazer uma bolinlgua&ndo for homem eu vou fazer um
qguadradinho, né... Ela tem 84 anos né...

M: E, 84 anos...

D: Como é que ela chama, dona Mara?

M: E dona Geisa.

D: Ela é casada?

M: Ela foi casada... Porque meu pai morreu eu tddia anos, ele morreu no Parana, que eu
Sou paranaense, eu nasci no Parana... Hoje guaaorasaqui enfcidade de residénciajjue
meu avo foi buscar nés, mas noés era do Parana...

D: Era do Parana... Ele faleceu do qué?

M: O meu avd?

D: O seu pai...

M: O meu pai foi derrame cerebral que ele morreu...

D: E ai a senhora tem uma irmé sé ou mais irmaos?

M: N&o, tem mais irmdos, mas mulher s6 eu e &la.Tina, sO eu e ela de mulher...

D: Quantos anos a T. tem?

M: Ela t4 com 56... E, acho que é 56 anos...

D: E é ela entdo que teve a suspeita, que teveceicaa perna?

M: E, ela fala que é, por causa que a médica faléi. gente, eu t6 doida para lembrar o
nome da meédica e ndo lembro...

D: Ndo tem problema... Ai a senhora tem outrosasfidMloram aqui perto?

M: Nao, tenho os irmdos que moram tudo @mlade de residéncia da pacientejeus
irm&o... E o, esse ja morreu... Pode por também?

D: Pode por...

M: E 0 S... N&o, primeiro pde o Z&, que mora enmndfiolis, meu irm3o...

D: Quantos anos ele tem? Ele ja faleceu ou ndo?

M: Nao, ele é vivo ainda... Ele th com 66, 67.,.r#0 lembro direito a idade dele...
D: E que mais?

M: E depois € 0 S. esse que ja é falecido... Eeseemcom 61.

D: Hum, hum...

M

. E depois tem a Tina com 65 anos e depois o Flokddade dele acho que eu n&do lembro
muito bem ndo, mas acho que ele vai fazer 60 anos.

D: Ta...

M: E... E depois é eu e depois é o Miro, meu irma¢fio, primeiro é a Tina e depois que é o
Miro, meu irméo... O Miro td com 42, 43 anos ela.teE o Miro...

D: Esses outros irmaos da senhora, como é queaptaaram a senhora, eles estiveram
presentes?

M: Nossa Senhora, ndo tem como eu falar... Noss&, meu irmao, o Miro, todas as vezes
gue eu vinha para Ribeirdo ele chegava pra minlagada“Mara, vocé tem dinheiro para ir
para Ribeirdo?” “Gracas a Deus eu tenho...” Noskss me apoiavam em tudo, em tudo.
Chegava la as vezes eles iam fazer uma comidauiiéer. Faz tempo que vocé ndao come a
comida assim, assim, vou fazer pro CE, e fazia.éMoecisa ver, uma pessoa muito boa,
muito boa...

D: Entdo estavam presentes também?



M: Tudo, tudo... Minha familia toda, ndo tenho camclamar...

D: E eles sdo casados?

M: E, tudo casado.

D: Ai tinha a senhora e o marido da senhora... Cadmma o marido da senhora?
M: Pedro.

D: Quantos anos ele tem?

M: Vai fazer 60 dia 12 de outubro...

D: A senhora ta com quantos anos, dona Mara?

M: Eu t6 com 56... E, vou fazer 57 em dezembro...

D: Ai tinha os filhos da senhora... As trés mocas..

M: E...
D: Elas séo primeiro, 0 menino é o mais novo?

M: O menino € o cacula. O menino € o cacgula.

D: E Elide, né, a mais velha...

M: N&o, é a Rose a mais velha...

D: Quantos anos ela tem?

M: A Rose t4 com 38... E 38 anos...

D: A outra?

M: E tem a Elide, que ta4 com 33 ou 34, 33 anos...

D: Ai tem mais uma...

M: E tem a Bela, que ta com 30...

D: E 0 mogo? Como ele chama?

M; E o llton...

D: Eles séo casados?

M: Todos casados...

D: E ai 0os genros...

M: J& tem os netos, tenho seis netos...

D: Nossa... (risos)... E as noras, a nora, 0s gensnetos estavam presentes ai...

M: Ah, Nossa Senhora... Tinha um (neto) que quanpai dele largou deles, ele tinha 45 dias
o menininho dela, da minha filha da Elide, entdarforar comigo. Ent&o vocé precisa de ver
que gracinha, eu tirava a roupa, ele falava assima, criangca de cinco anos, ele falava assim
pra mim: “vo, como é que vocé se sente sem este péP” Eu falei: “ai meu filho, a vovo
se sente bem, porque Deus tirou, a vovo teve tarepibrque ja ndo prestava, tava ruim”. (...)
Eu senti uma emocao muito grande (se emocionasaPsem, hoje ele tem cinco anos, mas
ele foi la para casa ele tinha 45 dias, o pai aetdonou ele...

D: Como é que a senhora se sentia com ele fala®#s eoisas para a senhora?

M: Eu, Nossa Senhora, ndo tem como eu falar... datiasuma emo¢ao muito gran¢se
emociona).

: Mostrava que ele gostava da senhora, que eept@gente, né...

: (chora) E, Nossa Senhora, pra gente é uma facada, né...

: E, é complicado falar, né...

: Nossa Senhora...

: Quantos filhos a Elide tem? Vamos colocar ossiatjui também...

: Ela tem um casalzinho... A menina tem 10...

: Como chama a menina?

: E 0 menino tem cinco... E Lena.

: E como chama o menino?

- O menino Saulo. Vixe, ele fala sempre pra mioh V6, que dia que vocé vai levar eu pra
ver aquela mulherada vo.”

D: (risos)... A senhora ja trouxe ele aquno REMAY

000200



M: Nao trouxe.

D: E se trouxer ai que ele vai querer vir...

M: E, agora ele entra de férias, que ele fica pale, né... Ele vai entrar de férias, que eu vou
ver se eu trago ele numa quarta-feira, vou veuseago ele, porque eu sé venho de quarta,
quero ver se eu trago ele...

D: E essa filha da senhora, é separada do marido?

M: Ela é separada.

D: A Rose tem filhos também?

M: Tem, um menino...

D: Ela é casada?

M: Ela é casada. Ela vive bem com o marido... Bera Célio, o menino dela...

D: Quantos anos ele tem?

M: Ta com cinco tambénfrisos)

D: E, nasceu pertinho, bom, né.

M: E...

D: E o marido dela, como é que chama?

M: Oscar.

D: A senhora sabe mais ou menos quantos anosebe te

M: E a mesma idade dos dois. A dela e a dele, mmetade eles tém.

D: A Bela tem filhos?

M: A Bela tem uma menina. Chama Rafa a menina dela.

D: Quantos anos tem a Rafa?

M: A Rafa fez seis.

D: Ai que delicia todo mundo pertinho, deve viraraufesta.

M: Vocé vé que gostoso, tudo pertinho... Agora api € do menino, né...

D: E do llton.

M: E o Julio, que td com oito e a Carol, que vaiefacinco agora dia 30 de agosto. E a
caculinha.

D: O marido da Bela, como é que chama?

M: Paulo.

D: Quantos anos mais ou menos ele tem, a senhog@ sa

M: Ele ta com 43, 44 anos...

D: E a esposa do llton? Esses sdo casados?

M: Esses sao casados. A esposa do llton é a Drica.

D: Quantos anos?

M: Ela tda com 22, 23 anos. Ela € novinha...

D: E novinha, né. E como é que foi a participagdi@®dcar, do Paulo e da Drica?

M: Nossa Senhora! Todos eles me apoiaram muito, adeasais mesmo... A minha nora
quantas vezes mesmo ela falou: “ah dona Mara gukaa senhora precisar de mim pra ir
para Ribeirdo com a senhora eu vou com a senhdfas.gracas a Deus minhas filhas nunca
me deixou assim, sabe. Elas sempre queriam estgrie comigo.

D: Tinha gente de sobra, entao?

M: Nossa Senhora! Demais... De sobra mesmo, vixe!

D: Dessas pessoas aqui, que a senhora descreemipar os Unicos que tiveram a doenca
foram a sua mée e a sua irma, né...

M: E...

D: E teve depois uma prima aqui também, que a samhe disse, né...

M: E... Afinada V.

D: Ela ja faleceu, entéo...

M: E...



D: Tem alguém que ndo se da bem aqui? Dessas pessgaem que briga, alguma coisa
assim?

M: Ah ndo... Que eu saiba ndo... Nao é de...

D: E a Unica que se separou do marido foi a Eéd&§o?

M: E, a Bela também separou, mas ela juntou comtim sapaz. Essa filha dela ndo é desse
casamento com esse rapaz, € do outro casamento.

D: Os outros sdo desses casamentos aqui mesmo?

M: E, tudo desses...

D: Mesmo a Lena e o Saulo também?

M: E, 0 mesmo pai...

D: Entdo aqui separou... Quem que cuidou principatenda senhora, porque a gente fala que
tem um cuidador principal, quem tava mais com ace?

M: A Elide.

D: Que veio mais com a senhora...

M; E a Elide.

D: Ta...

M: Agora até hoje quem vem mais de dia da congudtd&Rose.

D: Entdo depois que passou o tratamento € a Rose?

M: E a Rose.

D: Ta... E ai a senhora falou que teve os amigesajudaram a senhora, que tiveram mais
ali...

M: E...

D: E teve o padre?

M: E o padre N... O padre N., ele me ajudou mNwssa Senhora...

D: Teve mais alguém de fora da familia que a senleonbra que ajudou ou algum lugar que
a senhora ia que ajudava?

M: Nossa, a T. me apoiou demais... AT., aL.

D: AT. é assistente social?

M: Eu néo sei, ela é enfermeira, filha...

D: Ahtem uma T. &, que eu conheco, que € assissecial...

M: Mas néo, ela é enfermeira...

D: A L. também?

M: Também é... elas que fazia também muito curaémo mim, sabe, porgue veio uma
inflamacédo depois que eu fiz quimio, que eu pretise, que deu agua na coisa, depois deu
inflamacéo, saiu tanto pus... Nossa Senhora quereai voltar de novo pra fazer, colocar
aquele, ndo sei como é que chama...

D: E dreno, ndo é?

M; N&o sei como € que chama muito néo...

D: Teve mais alguém no hospital, que a senhorarkengue tava presente, que apoiou a
senhora?

M: Ah o dr. E. que me apoiou também, Nossa Senhora.

D: O médico que tava com a senhora?

M: E o médico que fez a cirurgia...

D: Mais algum lugar que a senhora ia?

M: Ah eu n&o lembro ndo...

D: Mais a familia mesmo e essas pessoas... TalesBas pessoas, quem que eu pPoSso
destacar que foram os mais importantes na opir@&@zdhora, que mais tiveram presentes?
M: Ah, os meus filhos, o0 meu marido, os genros eeiss... A minha familia tudo.

D: T&... E aqui nessa relagdo da familia da sentmrao hospital e com o padre e com 0s
amigos, como era essa relacao?



M: Era boa...

D: Eram relacdes fortes?

M: Era tudo elas...

D: E tinha alguma briga, alguma desavenca aquécueenhora gostaria de marcar?

M: Nao, nao tem nao...

D: Entdo ta... Eu queria s6 que a senhora agoreespwndesse algumas perguntas de uma
classificacdo econdmica... Entdo ai eu vou pergumbas coisas, se tem na casa da senhora e
guanto tem né... Televisdo?

: Tem...

: Uma s6?

- Uma so...

: Radio?

: Radio, espera ai, deixa eu contar, tem um, tié@s, quatro... Quatro radios...

: Banheiro?

: Banheiro tem dois.

: Carro, automovel?

- Um so.

: Empregada mensalista que vai por més?

: N&o, so eu... Minha filh&isos)..

: Maquina de lavar?

: N&o tem também...

: Videocassete ou DVD?

: Nao, tenho o DVD.

: Geladeira?

: Tem uma...

: Freezerou aquele aparelhduplex..

: N&o, ndo tem...

: O chefe da familia da senhora é o seu marido?

E...

: Ele estudou até que série?

: Ele fala que estudou até a segunda...

Ta... Era s6 isso... Bom, ndo sei se tem mgisah coisa que a senhora queira comentar?
: Nao, acho que ndo tem mais nada. Acho que gssdiesmo.

: Entdo eu queria agradecer muito a senhora...

: Nossa Senhora, eu que agradeco e desculparsmdalei alguma coisa, se eu sai fora...

: N&o, mas é para isso assim... E mais para sab@s € que foi para a senhora mesmo... O
gue importa é o que é importante para vocés.
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Anexo A
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Anexo B
Tabelas de pontuacdo CCEB/08

Tabela 8

Pontuacéo da posse de itens, de acordo com o @ridér Classificacdo Econémica Brasil/ 2008
(CCEB/08)

Quantidade de itens

o
c
+

Televisdo em cores

Radio

Banheiro

Automovel

Empregada mensalista

Magquina de lavar

Videocassete e/ou DVD

Geladeira

Freezer (aparelho independente ou ps
da geladeira duplex)

Fonte:ABEP (2008)
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Tabela 9
Pontuacéo referente ao grau de instru¢éo do cheftadhilia, de acordo com CCEB/08

Analfabeto/ primario incompleto Analfabeto/ Até 32 série fundament
Primario completo/ Ginasial incomplet Até 42 série fundamental
Ginasial completo/ Colegial incomplet Fundamental completo
Colegial completo/ Superior incomplel Médio completo
Superior completo Superior completo
Fonte: ABEP, 2008
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Tabela 10

Distribuicdo de pontuacdo no CCEB/08 e renda mdalmiliar nos anos de 2006 e 2007, em funcéo
da classe econémica

Renda média familiar

Classe Pontos 2006 2007
Al 42 a 46 10.697 14.250
A2 35a41 6.556 7.557
Bl 29a34 3.913 3.944
B2 23a28 2.107 2.256
C1 18 a 22 1.288 1.318
C2 14 a 17 849 861
D 8al3 549 573

E Oa7 318 329

Total 1.671 1.774

Fonte: ABEP (2008)



Anexo C
Instrucdesestabelecidas pela APEP (2009) para aplicacdo B8

Critério de Classificacio
Economica Brasil

i O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil, enfatiza
- sua funcdo de estimar o poder de compra das pessoas e
familias urbanas, abandonando a pretenséo de classificar
a populacéo em termos de “classes sociais”. A diviséo de
mercado definida abaixo é exclusivamente de classes
econdmicas.

assoeiagds brasilsira de e nesquisa

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itens

Televisdo em cores 0 1 2 3 4
Radio 0 1 ) 3 4
Banheiro 0 4 5 6 7
Automovel 0 4 7 o) g
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
Maguina de lavar 9] 2 2 2 2
Videocassete e/ou DVD 2 2 2 2
Geladeira & : il 4 4 a 4
Freezer (aparelho independente

ou parte da geladeira duplex) 0 2 2 2 2

Grau de Instrucdo do chefe de familia

Analfabeto / Primdrio incompleto "= == 1 Analfabeto / Até 3". Série Fundamental 0
Primario completo / Ginasial incompleto Até 4°. Série Fundamental 1
Ginasial. completo / Colegial incompleto Fundamental completo
Colegial completo / Superior incompleto Medio completo 4
Superior completo. : : : : | Superior completo 8
CORTES DO CRITERIO BRASIL

Al 42 - 46 0,9%

8 AL, 8 35049 4 8 4).‘ O/

B1 29-34 8,9%

B2 23528 15,7%

C1 18 - 22 20,7%

c2 14 547 21.8%

D 8-13 25,4%

E g g 0 7 g g D59
ABEP - Asscciacéo Brasileira de Empresas de Pesquisa — 2008 — www.abep.org — abep@abep.org 1
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PROCEDIMENTO NA COLETA
DOS ITENS

E importante e necessario que o critério seja
aplicado de forma uniforme e precisa. Para tanto,
& fundamental atender integralmente as
definicoes e procedimentos citados a seguir.

Para aparelhos domésticos em geral devemos:

Considerar os seguintes casos
+ Bem alugado em carater permanente
+ Bem emprestado de outro domicilio
h& mais de 6 meses
* Bem quebrado hd menos de 6 meses

N&o considerar os seguintes casos
s  Bem emprestado para cutro domicilio
h& mais de 6 meses
* Bem quebrado ha mais de 6 meses
» Bem alugado em carater eventual
» Bem de propriedade de empregados
ou pensionistas

Televisores

Considerar apenas os televisores em cores.
Televisores de uso de empregados domésticos
(declaragao espontanea) s6 devem ser
considerados caso tenha(m) sido adquirido(s)
pela familia empregadora.

Radio

Considerar qualquer tipo de rédio no domicilio,
mesmo que esteja incorporado a outro
equipamento de som ou televisor. Radios tipo
walkman, conjunto 3 em 1 ou microsystems
devem ser considerados, desde que possam
sintonizar as emissoras de radio convencionais.
N&o pode ser considerado o radio de automével.

Banheiro

O que define o banheiro é a existéncia de vaso
sanitario. Considerar todos os banheiros e
lavabos com vaso sanitario, incluindo os de
empregada, os localizados fora de casa e os
da(s) suite(s). Para ser considerado, o banheiro
tem que ser privativo do domicilio. Banheiros
coletivos (que servem a mais de uma habitag&o)
n&o devem ser considerados.

Automoével

N&o considerar taxis, vans ou pick-ups usados
para fretes, ou qualquer veiculo usado para
atividades profissionais. Veiculos de uso misto
(lazer e profissional)_ndo devem ser
considerados.

Empregada doméstica

Considerar apenas os empregados mensalistas,
isto é, aqueles que trabalham pelo menos & dias
por semana, durmam ou ndo no emprego. N&o
esquecer de incluir babas, motoristas,
cozinheiras, copeiras, arrumadeiras,
considerando sempre os mensalistas.

Note bem: o termo ‘empregados mensalistas” se
refere aos empregados que trabalham no
domicilio de forma permanente e/ou continua,
pelo menos 5 dias por semana, € néo ao regime
de pagamento do salario.

Maquina de Lavar

Considerar maquina de lavar roupa, somente as
maduinas automaticas e/ou semi-automaticas.
O tanguinhc NAQO deve ser considerado.

Videocassete e/ou DVD

Verificar presenga de qualguer tipo de video
cassete ou aparelho de DVD.

Geladeira e Freezer

No quadro de pontuag&o ha duas linhas
independentes para assinalar a posse de
geladeira e freezer respectivamente. A pontuag&o
sera aplicada de forma independente:

a) Havendo geladeira no domicilio,
independente da quantidade, serdo
atribuidos os pontos (4) correspondentes
a posse de geladeira;

b) Se a geladeira tiver um freezer
incorporado — 2%, porta — ou houver no
domicilio um freezer independente serao
atribuidos os pontos (2) correspondentes
ao freezer.

As possibilidades séo:

N&o possui geladeira nem freezer 0 pt

ossui-geladeira simples (nao duplex) f

—

| NAo possui freezer

Possui ge'l'a'ciéira de duas portas e néo 6 pts
| possui freezer

Pos [ S Bipty -

free

Possui freezer mas néo geladeira (caso | 2 pt

raro mas aceitavel)

ABEP - Associagio Brasileira de Empresas de Pesquisa — 2008 — www.abep.org — abep@abep.org 2
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AnexoD
Aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Protocolo n® 0956/2008
Entrada: 12/08/2008
Pesquisadores: Daniela Cristina Mucinhato Ambrésio (Mestranda) Orientador:

Prof. Dr. Manoel Antonio dos Santos

Parecer

Titulo do Projeto: Mulheres com cancer de mama: a vivéncia do apoio familiar
durante o tratamento
Conforme parecer aprovado na 109 Reunido Ordinaria do Comité de

Etica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto/USP, de 20/08/2008, o
projeto havia ficado em pendéncia, devendo apresentar TCLE em linguagem
acessivel e informar tempo previsto para cada entrevista com os sujeitos do
estudo. Diante das correcdes realizadas, conforme sugestbes apresentadas,
considero o projeto aprovado.

Atenciosamente,

Profa. Dy firg (N
G iNascimermo
N

ot ' i“*"-ﬁ” @/;%(fnhz/'gc

Lomitd de Elics er




Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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