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Resumo O cancro da mama ¢ actualmente um grave problema de satide publica,
afectando uma em cada dez mulheres. Em Portugal, surgem aproximadamente 4500
novos casos por ano e cerca de 1500 sao mortais. Esta doenca tem uma enorme
repercussdo no espaco publico, principalmente porque agride um 6rgao muito sim-
bolico na maternidade e na feminilidade da mulher. Associado a disease (doenca
na perspectiva médica ou bioldgica), o estudo da illness (doenga na perspectiva
do doente e dos seus familiares e amigos) e da sickness (doenca compreendida
no seio das sociedades actuais) ¢ fundamental para o bem-estar da paciente e o
sucesso da terapia. Neste trabalho, propus-me investigar os comportamentos de
doenga em mulheres com cancro da mama no Instituto Portugués de Oncologia
(IPO), em Coimbra, as suas redes de suporte familiar e social, bem como alertar a
populacdo para alguns problemas existentes no nosso sistema de saude, apontando
medidas que, futuramente, possibilitem uma resposta mais positiva das pacientes e
a melhoria da sua qualidade de vida dentro e fora do hospital. O seguimento deste
estudo nos IPO de Lisboa e do Porto serd uma hipdtese valida, com vista a uma
maior uniformizagdo dos cuidados de saude prestados nas trés instituicoes.

Palavras-chave Cancro da mama; etnografia; disease; illness; sickness.

Abstract Breast cancer is currently a serious public health problem, affecting one
out of ten women throughout the life. In Portugal, there are approximately 4500
new occurrences every year and about 1500 are fatal. This disease has an enormous
repercussion on the public space, mainly because it attacks a very symbolic organ
in the woman’s motherhood and femininity. Linked to disease (in the medical or
biologic perspective), the study of illness (in the patient and his family and friends’
perspective) and sickness (understood in the bosom of present societies) is essen-
tial for the well-being of the patient and the success of therapy. In this project, I
proposed to do research into the sickness behaviour of women with breast cancer
in IPO of Coimbra, their familiar and social support networks, as well as to alert
the population to some problems of our health system, pointing out measures that
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in the future enable patients to have a more positive response and the improvement
of their quality of life inside and outside the hospital. The following of this study at
IPO of Lisboa and IPO of Porto will be a valid hypothesis, with a view to a bigger
standardization of health care provided at the three institutions.

Keywords Breast cancer; ethnography; disease, illness, sickness.

Preambulo

O presente artigo decorre de um trabalho desenvolvido no ambito da
disciplina Dissertagcdo de Mestrado em Antropologia Médica (Martins,
2010), sob a orientagao do Professor Luis Quintais.

A intencdo de realizar um trabalho deste tipo numa instituicao de satide
coloca ao investigador, na maioria das vezes, obstaculos dificeis de ultrapas-
sar, como por exemplo a morosidade do processo de obtengao de autorizagdo
para a realizacdo do trabalho, ja que o bem-estar e a confidencialidade dos
pacientes tém de ser salvaguardados pelos orgdos dirigentes da institui¢ao. A
escrita de uma etnografia, um dos métodos de investigacdo mais poderosos
da Antropologia, compreende uma dimensao intimista, na qual o etnégrafo
interage, normalmente de um modo informal, com pessoas que conhece
no espago onde estd a desenvolver o trabalho, e que naturalmente tém as
suas proprias concepcdes da realidade. O seu desenrolar ¢ imprevisivel e
a percepgdo do problema que o etnografo esta a estudar vai-se alterando a
medida que este contacta com diferentes pessoas, podendo ter repercussdes
surpreendentes no espago social.

Introducao

O estudo dos mecanismos de doeng¢a no ser humano deve ser encarado
sob uma perspectiva holistica que integra trés conceitos fundamentais,
definidos em lingua inglesa pelos termos disease, illness e sickness. Estes
apresentam significados distintos: disease refere-se a doenga num sentido
estritamente bioldgico ou fisioldgico, reflectindo-se, segundo o modelo
biomédico, numa alteracdo do organismo ao nivel estrutural e/ou funcio-
nal, e constituindo uma entidade objectiva que os profissionais de saude,
designadamente os médicos, procuram interpretar ¢ solucionar através do
saber e praticas médicas; illness reporta-se a experiéncia vivida pela pessoa
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na condi¢do de doente, ao valor existencial e simbolico que atribui a sua
doenca, e ao modo como a propria, e os seus familiares e amigos com-
preendem, lidam, e respondem aos sintomas, incapacidades e sofrimento
resultantes da mesma; por ultimo, sickness define-se pela compreensdo da
doenga no seio das populagdes e no que respeita a sua relagao com as forgas
econdmicas, politicas e institucionais que influenciam as sociedades actuais
(Kleinman, 1988).

No modelo biopsicossocial, que tem vindo a ganhar uma importancia
crescente, a disease € pensada como uma interac¢ao simbolica entre factores
organicos, psicologicos e sociais, que se manifesta e adquire um significado
particular em cada paciente (Kleinman, 1988).

As doengas cronicas, devido principalmente ao seu grau de severidade
e persisténcia ao longo de muitos anos, sao um dos melhores exemplos em
que, associado a disease, o estudo da illness e da sickness € absolutamente
fundamental para o bem-estar do paciente e o sucesso da terapia. Na verdade,
a sua trajectoria pode contribuir intimamente para a concepgao de vida e o
desenvolvimento pessoal do sujeito, ao ponto da illness se tornar inseparavel
da sua histoéria de vida (Kleinman, 1988).

Arthur Kleinman, médico psiquiatra e antropdlogo norte-americano,
¢ uma figura incontornavel do estudo da illness e da sickness em pacientes
crénicos. Segundo ele, uma das grandes ligdes que aprendeu durante os seus
vinte anos de experiéncia clinica foi “que € possivel falar com os pacientes,
mesmo os mais angustiados, sobre a sua experiéncia actual de illness, e aquele
testemunho ¢ a ajuda para ordenar e situar aquela experiéncia podem ter um
valor terapéutico” (Kleinman, 1988: xii). Kleinman defende que ¢ vantajoso
tanto para os clinicos como para o paciente aprender a interpretar a perspec-
tiva deste e da sua familia relativamente a illness, considerando mesmo que a
interpretacdo das narrativas da illness ¢ uma qualidade essencial no exercicio
da Medicina, embora esta seja pouco evidente na formacao biomédica do
mundo ocidental. Por outro lado, a experiéncia social esta incorporada na
forma como o paciente sente e experiencia os sintomas fisicos, e no modo
como se apresenta aos outros (Kleinman, 1988).

Uma consequéncia acidental da ultra-especializacdo ¢ modernizagao
progressivas dos sistemas de saude, sobretudo nos paises mais desenvolvidos,
foi o direccionamento da atencao dos profissionais de satide para a disease,
remetendo a apreciagdo da experiéncia de illness vivida pelo paciente para
segundo plano, o que constitui um dos aspectos mais antigos, poderosos ¢
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recompensadores da arte de curar (Kleinman, 1988). Os hospitais passaram
de lugar de caridade a auténticos “templos da ciéncia” e t€ém crescido em
dimensao e complexidade, devido ndo s6 ao aumento da procura dos cuidados
hospitalares, mas também a enorme proliferacdo de servigos e especialidades
médicas, fruto do desenvolvimento cientifico e tecnologico da medicina (Dias,
1999). Neste sentido, o conceito de “boa medicina” a luz do ideal da medicina
cientifica ¢ hoje em dia interpretado como sendo o rapido acesso ao hospital
para tratamento da doenga (Rosser e Maguire, 1982 in Dias, 1999). Ao longo
da nossa demanda por tratamentos mais eficazes ¢ melhores equipamentos
hospitalares fomos perdendo a nogdo de que a satde € mais influenciada
pelas condigdes de vida das pessoas do que pelos cuidados médicos de que
dispdem, e que a medicina, para além de uma disciplina cientifica, ¢ também
uma institui¢do social e cultural (Mechanic, 1988).

Metodologia de trabalho

Sendo a intersubjectividade o alicerce de um trabalho etnografico, a
componente pratica deste baseou-se na recolha de testemunhos de mulheres
com cancro da mama, quer sob a forma de um questionario, previamente
aprovado pela Comissdo de Etica do IPO de Coimbra, quer através de
dialogos e observagdes ocasionais ao longo da sua estadia no hospital ou
nas sessoes de quimioterapia. No total foram entrevistadas 32 pacientes, 16
em regime de internamento e 16 em regime de ambulatdrio, no Servico de
Oncologia Médica, sem haver qualquer preferéncia por faixa etaria e nivel
socioecondmico. Desta forma, pretendi realizar um estudo mais significativo
que me permitiu extrapolar algumas conclusdes para a generalidade das
mulheres que sofrem de cancro da mama, assim como identificar factores
de ordem social e econdomica que influenciam o seu percurso de vida. Tive
também a oportunidade de falar com 9 profissionais de satide do hospital,
pertencentes as mais variadas areas: 3 médicos especialistas em patologia
mamadria, 3 enfermeiros, 1 assistente social, 1 psicologa e 1 psiquiatra.
Tentei estabelecer um didlogo informal tanto com as pacientes como com
os profissionais, ndo obedecendo a um sistema rigido de perguntas e abor-
dando outros temas para além dos que constavam no questionario. Estive
ainda presente, juntamente com uma assistente social, em duas reunides de
decisao terapéutica, onde as pacientes tomam conhecimento do diagnostico
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e do plano terapéutico proposto pela equipa médica. Todos os dados foram
recolhidos através de gravagao audio, quando permitido pelos inquiridos, e
de anotagdes escritas num “diario de terreno”, em que registei os aconteci-
mentos que considerei mais relevantes em cada dia que estive no hospital,
durante aproximadamente 4 meses.

Assim, consegui obter relatos na primeira pessoa a respeito da experi-
éncia com o cancro da mama, ou seja, da experiéncia de i//ness, bem como
tirar conclusdes quanto a categorizagao das pacientes como pessoa doente
ou sick person, ambas condicionadas pelos seus contextos familiar, social e
cultural. Para compreender melhor o conceito de sickness, achei pertinente
contactar também com familiares e/ou amigos de algumas pacientes, inica
e exclusivamente com aqueles indicados por elas.

A recolha de dados ndo requereu a identificagdo dos titulares, sendo
o anonimato de todos os participantes totalmente assegurado, através da
atribui¢do de um nome ficticio a cada uma das pacientes citadas no trabalho
e da identificacdo de cada profissional pelo nome da sua profisséo.

Por ultimo, para além da revisdo e pesquisa bibliografica que fiz sobre
0 tema, assisti também a programas televisivos sobre o cancro da mama.

A doenca oncoldgica: o caso particular do cancro da mama

Segundo a Organizagdo Mundial de Satde, o cancro é uma das prin-
cipais causas de morte em todo o mundo (WHO, 2009). As doencgas onco-
logicas representam actualmente a segunda causa de morte na maioria dos
paises ocidentais, incluindo Portugal, apenas ultrapassadas pelas doengas
cardiovasculares (Esteves, 2007).

O cancro da mama esta entre os cinco com maior taxa de mortalidade
anual (WHO, 2009), sendo o mais frequente na mulher, e cuja taxa de inci-
déncia tem vindo a aumentar desde a segunda metade do século XX (Roche
Portugal, 2008 b). Calcula-se que globalmente uma em cada dez mulheres
ird desenvolver esta patologia ao longo da vida (Roche Portugal, 2008 b) e
que esta conduza a morte de 519 000 mulheres todos os anos (WHO, 2009).
Em Portugal, sdo detectados aproximadamente 4500 novos casos por ano na
populagdo feminina, dos quais cerca de 1500 sdo mortais (Roche Portugal,
2008 c). Na populag@o masculina a sua incidéncia ronda os 1%, apresentando
normalmente um prognostico pior (Roche Portugal, 2008 c).
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Quando o cancro da mama ¢ detectado e diagnosticado numa fase
inicial, antes de se ter metastizado para outros tecidos do organismo, a sua
taxa de sobrevivéncia pode atingir os 95% durante um periodo minimo de
5 anos (Roche Portugal, 2008 b). O tratamento prescrito € o progndstico
variam de pessoa para pessoa e consoante o tipo de tumor (LPCC, 2008 a).

O seu desenvolvimento nao pode atribuir-se a uma causa unica.
Conhecem-se alguns factores de risco, na sua maioria relacionados com os
estilos de vida e as caracteristicas reprodutivas proprias da vida moderna e
ocidentalizada, tais como o tabagismo, o excesso de consumo de alcool, o
excesso de gorduras na alimentacao e o sedentarismo. Salienta-se que 5 a
10% dos casos diagnosticados apresentam caracteristicas genéticas e here-
ditarias, que impdem um acompanhamento mais precoce ¢ cuidadoso dos
familiares da pessoa doente (LPCC, 2008 b). A maioria das mulheres com
cancro da mama ndo tem historia familiar da doenca, verificando-se que, a
excepcao do envelhecimento, muitas delas ndo apresentam fortes factores
de risco (Roche Portugal, 2008 d).

A vivéncia de uma doenga oncoldgica ameaga a integridade fisica e
psicoldgica da pessoa, tendo assim um impacto profundo na forma como esta
se percepciona a si mesma e ao seu espaco social (Soares et al., 2000). O
cancro da mama ¢ uma das doengas com maior impacto no espago publico,
ndo sé pela sua alta incidéncia e associacdo a uma imagem de grande
gravidade, mas também porque agride um 6rgao pleno de simbolismo na
maternidade e na feminilidade da mulher (Roche Portugal, 2008 ¢). Tudo
isto, aliado ao facto de ser o cancro mais comum na populagdo feminina,
levou a formagao de lobbies e a uma extensa investigagao na area clinica
(Broom, 2001). Continuam-se a descobrir novos dados acerca das suas
causas e novos modos de o prevenir, detectar e tratar. No futuro, as pessoas
com cancro da mama podem esperar uma maior qualidade de vida e uma
menor probabilidade de morrer devido a doenga (Roche Portugal, 2008 c¢).

Illiness: eu, a minha doenca e os outros

O caminho percorrido pelas mulheres com cancro da mama compre-
ende, geralmente, quatro etapas principais: o diagnoéstico, a cirurgia, os
tratamentos e a reconstrucgao (esta ultima nem sempre possivel).
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O momento do diagnéstico

Quando o cancro da mama ¢ diagnosticado, a primeira reac¢do da
mulher caracteriza-se muitas vezes pelo choque, embotamento ou increduli-
dade. Todavia, ¢ comum desencadearem-se emogdes mais intensas, tais como
medo, ansiedade, depressao, raiva, panico e sentimento de culpa (ainda que
estejam muitas vezes dissimuladas sob uma aceitacao e uma tranquilidade
exteriores que as pacientes se esforcam por manter), havendo normalmente
oscilagdes de humor (Ogden, 2004).

Patricia, uma das pacientes da sala de quimioterapia, era auxiliar de
ac¢do educativa e tinha 47 anos. O cancro tinha-lhe sido diagnosticado ha
poucos meses: “Ndo acreditei, pronto, e foi de repente que também fiquei
assim. Foi um choque, ndo estava a espera, nunca pensei que fosse maligno.
Mas pronto...é para a frente.”

Carolina, outra paciente que realizava quimioterapia, tinha 63 anos e
estava reformada (anteriormente era farmacéutica). A doenga também lhe tinha
sido diagnosticada ha pouco tempo: “Fiquei assustada... realmente tocou-me
bastante. Receosa das consequéncias do que é que poderia acontecer.”

As consequéncias psicologicas que podem advir do diagnoéstico e
evolucao de um cancro sdo inimeras, afectando também os familiares e os
amigos mais proximos dos pacientes. Ribeiro (1998) refere que tais con-
sequéncias podem ser influenciadas por algumas variaveis como o tipo de
cancro, as expectativas de sobrevivéncia do paciente, o grau de agressividade
dos processos terapéuticos, as alteragdes na imagem corporal, os tragos de
personalidade, entre outras (Maia e Correia, 2008).

Os tratamentos: cirurgia, quimioterapia e radioterapia

As pacientes de cancro da mama t€m ao seu dispor boas opgdes de
tratamento. A doencga pode ser tratada com recurso a cirurgia, quimioterapia,
radioterapia, hormonoterapia e imunoterapia, podendo o médico optar por
um ou pela combinagao de dois ou mais tratamentos (Roche Portugal, 2008
b). Neste ponto destaco os tratamentos mais comuns e que melhor consegui
estudar no hospital: a cirurgia, a quimioterapia e a radioterapia.

Muitas pacientes querem saber o maximo de informagdo sobre a
doenga e os métodos de tratamento disponiveis, assim como participar nas
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decisoes relativas ao seu estado de saude e aos cuidados médicos de que
necessitam. Ter um maior conhecimento sobre a doenca pode ajuda-las a
colaborar com a equipa de profissionais e a reagir de forma mais positiva
(Roche Portugal, 2008 d).

A cirurgia € o tratamento mais comum e o principal tratamento local. A
quimioterapia e a radioterapia t€m sido ao longo de muitos anos os principais
tratamentos para o cancro da mama metastizado, travando a sua progressao
através da acgdo de poderosos farmacos que destroem as células (citotoxicos)
ou de radiagdo, respectivamente (Roche Portugal, 2008 b).

Quis saber junto dos profissionais quais os efeitos decorrentes da
cirurgia e dos tratamentos de quimioterapia e de radioterapia que, em sua
opinido, mais afectam o estado psicologico das pacientes.

“Da nossa parte a angustia é sempre maior para a quimioterapia,
sobretudo por toda a imagem corporal que se altera, como o facto de cair o
cabelo, e pela dependéncia dos outros no dia-a-dia.” — Explica a assistente
social. “4 radioterapia é direccionada ao tumor. So6 no caso de tumores cere-
brais é que pode levar a queda do cabelo. Contudo, a zona da pele afectada
pela radiagdo fica queimada, e se for uma zona com pélos, entdo ai nunca
mais crescem.” Acrescenta que normalmente a mulher tem medo de se ver ao
espelho, sendo a sua auto-imagem, feminilidade e vida sexual muito afectadas.
“Elas tém receio que o marido lhes toque e ndo as aceite assim, tal como tém
receio de se tocar a si mesmas.”

A doutora de Psicologia diz-me que em termos de cirurgia ¢, sem duvida,
a perda da mama, uma situagdo com um impacto emocional tremendo, que
mais afecta psicologicamente as mulheres. “De facto, para todos os efeitos,
é uma mutilagdo, e portanto é muito dificil a pessoa adaptar-se aquela situ-
agdo (na grande maioria dos casos é muito dificil) porque vai implicar, de
algum modo, toda uma reformula¢do daquilo que é a nossa imagem corpo-
ral, da forma como nos entendemos, da forma como olhamos no espelho e
nos reconhecemos. Portanto, vai ser preciso um tempo de adaptacdo a nova
realidade, e de facto ¢ muito complicado. Para além disso, a cirurgia depois
também deixa algumas dificuldades em termos da mobilidade do membro,
ou dos dois eventualmente, e esse é também um processo muito dificil das
pessoas aceitarem. Para além de terem perdido uma parte do seu corpo é
sentirem que as tarefas que faziam anteriormente, agora ndo as podem fazer
ou tém muita dificuldade.”
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Reconstruir: sim ou nao?

A maioria das mulheres considera os seios uma parte importante da
sua feminilidade e identidade sexual. A hipotese de perderem um ou ambos
aumenta a carga psicologica inerente a um diagnostico deste tipo. Ha mulhe-
res que desejam conservar a mama a quase todo o custo, enquanto outras so
se sentem completamente tranquilas se esta for removida. As mulheres que
do ponto de vista emocional olham para a experiéncia da mastectomia como
muito dolorosa podem pretender uma reconstru¢do mamaria imediata ou a
curto prazo, enquanto outras preferem nao realizar mais cirurgias e optam
por usar protese no soutien (Ogden, 2004).

Anita, uma das pacientes do internamento que mais me marcou, tinha
52 anos e era assistente administrativa de um centro de saude. A doenca
havia-lhe sido detectada ha alguns meses num exame de rotina, no ambito
do programa de rastreio. Ainda ndo tinha feito cirurgia de reconstrug¢do, mas
pensava fazé-la mais tarde: “Sou muito vaidosa... gosto muito de me sentir
bem comigo, e agora sinto-me um trapo... Estou gorda, era mais elegante, e
isto psicologicamente é que me afectou. Mas a doutora diz que depois da qui-
mioterapia, ld para Outubro se tudo correr bem, podia fazer a reconstrugdo.”

Mariana, outra das pacientes internadas cujo testemunho e imagem me
ficaram mais presentes na memoria, tinha 67 anos e desempenhava o cargo
de funcionaria administrativa na Seguranga Social. Sabia do diagndstico ha 8
anos e, contrariamente a vontade de Anita, nao pretendia fazer a reconstrugao.

Abordo o mesmo assunto com a doutora de Psicologia: “Sobre essa
questdo temos, por exemplo, mulheres que aquando do diagnostico ou quando
¢é proposta a mastectomia pensam “Sim, claramente. Quando isto passar eu
vou fazer a reconstrugdo, ndo ha dirvida nenhuma sobre isso.” Mas depois ha
alguns processos, dependendo dos tratamentos que fazem, em que ndo podem
avangar logo para a reconstrugdo, tém de esperar algum tempo. E durante
esse tempo adaptam-se muito bem a sua nova situag¢do, o casal adapta-se
muito bem, e portanto a reconstru¢do deixa de fazer sentido porque a pes-
soa sente-se bem, sente que estda adaptada... Portanto, isto é sempre muito
variavel. (...) Que também se possa ajustar a ideia que as mulheres tém da
reconstrug¢do porque, pelo menos numa fase muito inicial quando comecam a
pensar nisso, é uma ideia muito idealizada da reconstrugdo, da recupera¢do
do corpo tal como ele era. E isso é uma coisa que ndo acontece. Ha pessoas
que depois da reconstrugdo ficam muito, muito desiludidas com o resultado...
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e podem ser até resultados que do ponto de vista médico e da cirurgia estética

ficaram optimos, era o melhor que se podia fazer naquela situagdo. Mas de
facto ndo é igual a outra mama. (...) O nosso trabalho também é muito isso,
com muita informagdo e informagdo clara, para que as pessoas possam tomar
uma decisdo verdadeiramente informada.”

Eu e os outros

O diagnéstico de cancro da mama pode trazer grandes mudancas para
a vida destas mulheres e dos seus familiares, algumas dificeis de gerir. Para
muitas a adaptagdo a toda a situagdo torna-se mais facil se sentirem que
recebem informagao correcta e que t€m a sua disposi¢ao bons servigos de
apoio (Roche Portugal, 2008 a). Os familiares ¢ os amigos podem ser uma
fonte de apoio extremamente importante, mas eles também se deparam com
as suas proprias dificuldades (Ogden, 2004). Embora uma situa¢ao desta
natureza possa fortalecer as relagdes com os familiares e os amigos, pode
igualmente desencadear stresse, estigma e evitamento em relagdo a pessoa
doente (Maia e Correia, 2008).

Os profissionais de saude também tém um papel essencial no modo
como estas mulheres, normalmente tdo vulneraveis do ponto de vista emo-
cional, lidam com a sua condigdo fisica e psicoldgica (Ogden, 2004). No
IPO de Coimbra, as pacientes com quem falei mostraram-se muito satisfeitas
com o atendimento feito pelos profissionais.

“Realmente o nosso objectivo é que as pessoas se adaptem o melhor
possivel as exigéncias da doenga e dos tratamentos, que sdo exigéncias muito
fortes, muito pesadas, e portanto temos que considerar qual é a hipotese que
melhor nos ajuda.” — Diz-me a doutora de Psicologia. “Nos geralmente temos
aqui pessoas muito, muito diferentes. Por isso é que os colegas, principal-
mente os médicos, dizem que ndo tratam doengas, tratam pessoas. Porque se
fossem doengas era tudo igual para toda a gente, ndo é? E ndo pode ser. De
facto, nés vemos aqui como a parte psicologica, a parte emocional, faz muita
diferenca na adesdo aos tratamentos, na forma como as pessoas encaram a
doencga de um modo mais optimista ou mais pessimista... (...) E, portanto, é
também por isso que é importante que as equipas tenham profissionais com
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varias formacoes. (...) Sdo olhares diferentes, de varias perspectivas, e dai
resulta realmente aquilo que faz mais sentido para aquela pessoa.”

“Eu acho que nos, sobretudo para termos empatia com os doentes e para
podermos estabelecer um bom didlogo com eles, temos que ir ao encontro do
doente.” — Diz um dos médicos. “E para isso precisamos de ter uma visdo
abrangente da vida humana e das coisas, e portanto acho que mal de nos se
50 sabemos de Medicina. (...) A relagdo que se estabelece entre o médico e o
doente é muito importante, podendo até ser terapéutica. Tenho que ter algum
distanciamento, mas também ndo posso deixar de ser humano e sensivel a
estas questoes. Ndo sdo maquinas, sdo pessoas.”

“O IPO esta a frente ao nivel de cuidar dos doentes, da humaniza¢do
dos cuidados. Mais importante do que saber e ter uma boa técnica é o aspecto
relacional entre as pessoas.” — Acrescentou um dos enfermeiros.

Um movimento de suporte notavel ¢ conduzido pelas varias associagdes
de apoio ao cancro da mama que existem actualmente, cuja ajuda psicologica
e emocional disponibilizada as doentes tem sido determinante na promogao da
sua qualidade de vida e na defesa dos direitos que lhes assistem. Voluntarias
devidamente treinadas e que ja tiveram cancro da mama visitam as pacientes
nas enfermarias, dao-lhes informagdes e conselhos tteis, e prestam-lhes
apoio emocional. Muitas vezes ha a partilha das suas experiéncias com a
doenga, o tratamento, a reabilitacdo e a reconstru¢do mamaria.

Neste capitulo, reflicto ainda sobre outros aspectos relevantes para
se compreender toda a dimensdo do cancro da mama, intercalando mais
alguns testemunhos.

O impacto psicossocial do cancro da mama depende muito da idade
que a mulher tem no momento em que lhe ¢ transmitido o diagnostico. Isto
¢, desde logo, perceptivel na forma como encaram a doenca e como me
falam acerca dela.

Margarida estava no internamento ha quase uma semana devido a ter
reagido mal a um ciclo de quimioterapia, tinha 44 anos e era professora. Soube
que sofria de cancro da mama aos 30 anos de idade. “Achei que os meus filhos
eram muito pequeninos e que iam ficar sem mim de um momento para o outro.”
— Disse-me emocionada. “Eu ndo lhes quis estragar a infancia nem a adoles-
céncia e fui-lhes escondendo a maior parte das coisas. Eles sabem que a mde
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ndo tem uma satide muito boa, mas como sdo muito espertos perguntam pouco
e observam muito, e como me véem sempre bem disposta ndo perguntam nada.”

Erica, uma gerente comercial de 48 anos que estava na sala de quimio-
terapia, contou-me que ficou em panico ao saber o diagnostico: “Tenho um
filho com 8 anos... Medo da morte. Ndo é medo da morte, o cancro da mama
ja tem cura, mas a minha melhor amiga ha 2 anos morreu devido a um cancro
da mama... (...) Eramos muito amigas, era a minha melhor amiga, e ela tinha
uma menina com 8 anos. E o que é que eu pensei? Pensei nela e na situa¢do
dela. O meu medo ndo é o cancro da mama, que a gente tira a mama (quer é
viver), a gente pensa mais é nos filhos, com 8 anos é pequenino. Mas depois
pensei “Ndo é isto que me vai matar. E vou lutar.”

Calcula-se que cerca de 25% dos casos de cancro da mama ocorram
em mulheres com menos de 50 anos, porém ainda pouco se sabe sobre as
consequéncias da doenca em mulheres jovens e o impacto ao nivel familiar.
Estudos que incluiram um grupo de mulheres jovens demonstraram que estas
experimentam niveis elevados de ansiedade e stresse devido ao diagndstico,
comparativamente a um grupo de mulheres mais velhas. Efectivamente,
a vida das mulheres em idade activa envolve o desempenho de multiplos
papéis sociais, designadamente ser mae de filhos pequenos, ser esposa e
dona de casa, e ter um emprego (Coyne e Borbasi, 2006).

Em geral, as mulheres que tiveram cancro da mama podem engravidar e a
gravidez em si ndo altera o risco de voltar a desenvolver a doenca. No entanto,
pode ser complicado planear a melhor altura para isso acontecer ¢ a mulher
pode ter de fazer opgdes quando os tratamentos se prolongam por alguns anos.
A doenga também induz alteragdes na sua fertilidade, ¢ a auséncia de mens-
truacdo e a menopausa precoce podem resultar dos tratamentos que ajudam a
combaté-la. Para muitas destas mulheres a maternidade ¢ uma fase importante
apos o terminar dos tratamentos (Jovem com Cancro da Mama, 2009).

Outro problema que as pacientes enfrentam frequentemente apos a
cirurgia é a mudanga na forma como encaram o corpo € como isso se reflecte
nos seus sentimentos e actividades sexuais (Ogden, 2004).

“4 sexualidade é um pouco esquecida. As vezes perguntam-nos a nés,
pois tém vergonha ou receio de falar com o médico. Nos somos um todo, e
portanto a sexualidade ndo pode ser deixada de lado.” — Alerta a doutora
do Servigo Social.
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Broom nota ainda que pouco se fala sobre a perda de um local de prazer
sexual para a mulher (Broom, 2001).

Por outro lado, a atitude do parceiro é fundamental, devendo este
esforgar-se por manter uma relagdo de proximidade e de cumplicidade,
inteirar-se sobre todo o processo clinico e ajudar a mulher na sua recuperagao
(Jovem com Cancro da Mama, 2009).

Quanto ao diagnostico de recorréncia, segundo os médicos, ainda ¢ mais
traumatizante para as pacientes do que o diagnostico inicial. “As doentes sofrem
muito mais quando lhes transmitimos que a doenga veio para trds e que tém
metdstases. Sem duvida, ai tem um impacto brutal. Porque se até ai a doente
esteve na perspectiva de que fez tratamentos e vai ficar bem, quando a doenga
volta para tras, como nos explicamos aos doentes, nunca mais ha perspectiva de
cura... hd perspectiva de tentarmos controlar a doenga. Mas temos que a encarar
como uma doenga cronica, nunca mais a vamos curar.” — Diz-me uma médica.

A morte, o Gltimo aspecto que quero focar, ¢ uma palavra ainda muito
associada ao diagndstico de doenga oncoldgica. A maioria das pessoas
nao enfrenta verdadeiramente o facto de que um dia ira morrer. Porém, o
diagnostico de cancro mostra-lhes nitidamente que tal ird acontecer e que
podera ser mais cedo do que esperavam, o que provoca um grande impacto
emocional, um sentimento de incerteza relativamente ao futuro e de perda
de controlo sobre a propria vida (Ogden, 2004). Esta ¢ uma das questoes
mais complicadas de abordar com as pacientes, os familiares, os amigos e
mesmo os profissionais de saude.

“Eu ndo penso muito se as pessoas vdo viver ou se vdo morrer, pelo
menos a mim ndo me ajuda.” — Diz-me a doutora de Psicologia. “Sinto que
isso sdo coisas que nos ultrapassam na maioria da propor¢do. Portanto,
essencialmente a decisdo em que eu sinto que posso fazer a diferenca e que
as pessoas podem fazer a diferenga é como é que vdo viver cada dia, ndo é
quantos dias vdo viver. E nesse sentido, as pessoas que vivem com mais espe-
ranga e com mais optimismo fazem diferenca do ponto de vista da adesdo aos
tratamentos; da relagdo com a equipa aqui; em casa a familia vive melhor;
quando ha filhos pequenos eles tendem a desenvolver menos problemas de
comportamento, e isso ¢ que ¢ qualidade de vida e isso ¢ que é bem-estar,
independentemente do tempo que a pessoa tenha.”
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Sickness: o papel do doente oncolégico na sociedade

O doente deve ser a figura principal nos processos e relagdes sociais
envolvidos no acto terapéutico. As suas dimensdes psicossociais sao, no
geral, invisiveis para os profissionais de saide no contexto hospitalar. Os
hospitais sdo organizagdes profissionais que nalguns aspectos se constituem
como um mundo proprio, com multiplas configuragdes desconhecidas para
a maioria dos utentes (Dias, 1999).

O cancro da mama tem vindo a assumir-se cada vez mais como uma
doenga cronica, o que configura a informag¢ao que ¢ prestada as pacientes
como uma das estratégias mais poderosas, passivel de contribuir para a
mudanga da representacdo social do doente, de mero caso clinico a con-
dicdo de ser psicossocial (Dias, 1999). Perguntei entdo as pacientes e aos
profissionais como sdo vistas, na sua opinido, as mulheres com cancro da
mama na nossa sociedade e cultura.

Na opinido de Anita, estas mulheres sdo vistas com pena, pois era assim
que ela antes olhava para elas: “Quando via as pessoas com lengo era o que
mais me atormentava, ficava muito sensibilizada (...) nunca pensando eu que
iria passar pelo mesmo.”

Carolina mostrou-se um pouco hesitante: “Acho que hoje em dia as pes-
soas encaram melhor do que antigamente, embora ainda haja muitos casais
que tenho conhecimento que se separam precisamente porque a mulher teve
este problema ndo é? Mas também acho que os maridos ajudam... e hoje
em dia as pessoas ja tém as proteses e tém isto e aquilo, apesar de eu tentar
permanecer com o aspecto que tinha. (...) Aconteceu-me foi uma vez que
estive com um grupo de senhoras que eu costumo estar... Eu fiquei chocada
por ver que elas estavam chocadas quando me viram porque ndo sabiam
como é que haviam de lidar comigo. Eu é que depois me comecei a rir para
elas e comecei “Entdo, esta tudo bem?” Mas vé, as pessoas ficaram quase
mudas e olhavam para mim, parece um tabu, ndo sabem como é que hao-de
lidar com a pessoa.”

Margarida disse-me que nunca foi marginalizada nem sentiu pena em
relagd@o a si por parte das outras pessoas: “Antes pelo contrario. Sim, ja ha
muitos apoios e as pessoas dizem “Ah que grande mulher, que passou por
isto e passou por aquilo.”
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Erica contou-me que no meio onde trabalha ndo teve muito apoio da
entidade patronal: “Ndo me ligaram nenhuma. E depois quando andamos
com os lengos é aquela “coitadinha”, “Ah tdo nova, coitadinha.” Contudo,
ndo tem sentido nenhum a reacgdo negativa por parte dos outros: “Ndo, ndo,
ateé pelo contrario. Aqueles amigos antigos, de juventude, voltaram todos
assim que souberam. Em questdo de apoio tenho muito apoio e acho que isso
¢ fundamental. E depois é ter um filhote com 8 anos, que a gente olha para
aquilo e da-nos for¢a. Eu sei que ha muita gente na minha situagdo que ndo
tem apoio nenhum.”

“Ha muitas mulheres que passam perfeitamente despercebidas no meio
da populagdo e que nunca se manifestam, nem tdo-pouco ddo a entender
que sdo realmente portadoras de cancro da mama. Ha outras que, pelo
contrdrio, se tornam umas “coitadinhas” porque foram operadas e ja ndo
podem fazer mais nada, e muitas vezes sem razdo. Ha outras que infelizmente
tém realmente a doenga avangada, que sdo obviamente vitimas da propria
doenga, e que tém um transtorno da sua vida diaria. No entanto, presente-
mente podemos realgcar por exemplo o papel que as telenovelas tém tido, o
papel que as pessoas publicas tém tido nas revistas (que merecem sempre
alguma aten¢do da popula¢do em geral) e as que tém dado a cara quando
portadoras de cancro da mama, com sobrevivéncias boas e com qualidade
de vida. Isso é um estimulo para as restantes mulheres e acho que tem sido
também bastante importante e que realmente é muito bom que se continue a
dar esta imagem.” — Diz-me outra médica.

Segundo Sontag (1978), o modo como falamos de uma doenga e escre-
vemos sobre ela, e em particular as metaforas que utilizamos, irdo ter um
impacto palpavel na vivéncia dessa condi¢ao. Para este processo contribuem
ndo so6 os proprios doentes, mas também os médicos, os investigadores, os
governantes, e os fabricantes e publicitarios de medicamentos e outros trata-
mentos. No entanto, Dorothy Broom, investigadora australiana que realizou
um estudo sobre o cancro da mama, afirma que a linguagem e as metaforas
utilizadas para se falar acerca de uma doenga nunca sao suficientes para
abarcar a experiéncia corporea de quem passa pela mesma (Broom, 2001).

Um estudo pioneiro realizado em Portugal no ano de 2007 revela que a
espiritualidade pode influenciar a qualidade de vida dos doentes oncologicos
que estdo a fazer quimioterapia. Constatou-se que quanto mais elevados
eram os indices de espiritualidade do doente, maior era a sua qualidade de
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vida, nomeadamente ao nivel do bem-estar fisico, funcional e emocional,
conclusdes suportadas por estudos internacionais ja publicados. “Hoje come-
camos a compreender que ndo é possivel tratar a doenga isoladamente sem
considerar o meio sociocultural que envolve o paciente, as suas emogoes e
cognigoes pessoais sobre a saude e a doen¢a, existindo um grande esforgo
por parte de alguns técnicos de saude no sentido de fazerem com que o
doente se sinta parte integrante do tratamento, contribuindo assim de forma
activa para a sua cura.” — Afirma Jodo Pestana, psicdlogo responsavel pela
investigacdo. Ainda de acordo com o estudo, os custos econdmicos, sociais,
familiares e culturais com o cancro ndo sao conhecidos, facto que vem
dificultar muito o combate a doenga ao nivel do tratamento e da prevengao,
impedindo que sejam delineadas estratégias de interveng@o mais eficazes.
“Terem fé, sentirem-se completas e em paz consigo mesmas e com os outros”
pode ser fundamental em situagdes de maior gravidade (Esteves, 2007).

Conclusao

Os principais objectivos deste trabalho foram cumpridos. O primeiro
objectivo era investigar os comportamentos de doenga em pacientes com
cancro da mama, ou seja, a relacdo entre a percepcdo de estar doente e
a sua expressao corporal e verbal. Ao longo das conversas que mantive
fui-me apercebendo que, apesar de todas as pacientes terem a sua propria
personalidade e diferentes maneiras de reagir a doenca e as mudancgas na
sua vida, ao passarem pelas mesmas etapas ao longo do seu trajecto clinico
vao apresentar alguns comportamentos semelhantes.

O segundo objectivo era investigar as redes de suporte familiar e
social as quais as pacientes recorrem ou de que dispdem, bem como quais
os comportamentos de doenga que geram apoios por parte dos outros e da
sociedade em geral. Constatei que muitas mulheres preferiam manter o
conhecimento da sua doenga no seio familiar mais préximo, ndo so para
evitarem rumores e olhares por parte dos outros, mas, também, para ndo
terem de responder constantemente as perguntas relativas ao seu estado de
saude, principalmente as mulheres mais jovens e com filhos pequenos. O
apoio dos familiares e dos amigos ¢é absolutamente fundamental, pois o peso
psicologico e emocional da vivéncia de uma doenga oncoldgica, para ja nao
referir as limitacdes fisicas que provoca, ¢ demasiado grande para o supor-
tarem sozinhas. No seu lar, a manutengdo de uma relagdo de proximidade
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e de intimidade com o marido ou companheiro ¢ muito importante e pode
influenciar significativamente a forma como a mulher reage a alteracao da
sua auto-imagem e age no seu meio social. Por outro lado, as associagdes
de apoio ao cancro da mama disponibilizam apoio psicoldgico as pacientes
e aos seus familiares, seja através de consultas individuais com um psico-
logo ou em sessdes de terapia de grupo, onde diferentes mulheres partilham
umas com as outras o seu dia-a-dia, as suas duvidas, os seus receios, 0s seus
desejos e as estratégias que tém utilizado para lidar melhor com a doenga.
Algumas destas associagdes, tais como a Liga Portuguesa Contra o Cancro
(LPCC) e a Lago, ajudam também na aquisicdo de proteses mamarias e
capilares, e de equipamento hospitalar, para além de se assumirem como
uma via essencial de divulgagdo da doenca e de implementagdo de rastreios
ao nivel nacional. Outro movimento de apoio que tem vindo a crescer nos
ultimos anos € os blogues da internet, onde as participantes partilham igual-
mente o seu quotidiano e a sua experiéncia com a doenga, trocam conselhos
e combinam encontros. Assinalo ainda que na generalidade dos hospitais
existe um conjunto de profissionais do Servigo Social, da Psiquiatria e da
Psicologia prontos para esclarecer quaisquer duvidas e ajudar as pacientes
no que for necessario. A sociedade em geral ¢ bastante receptiva em ajudar
estas mulheres e contribuir nas campanhas e nos peditorios organizados a
favor da doenca, sendo do conhecimento da maioria que o cancro da mama
pode surgir em qualquer mulher e, se ndo for detectado e tratado atempa-
damente, pode mesmo levar a morte. As mulheres com quem contactei nao
aparentaram comportar-se intencionalmente de forma a chamar a atencdo
das outras pessoas para o seu problema de satde, mas diziam-me que as
pessoas suas conhecidas ao saberem que alguém sofre de cancro e que o seu
quadro clinico € grave, procuram sempre ajudar dentro do possivel, sendo
uma doenca com uma representagdo social negativa ainda muito marcada
na nossa sociedade.

O terceiro e ultimo objectivo era apontar algumas direc¢des de inter-
vencao que, no futuro, permitam uma resposta mais positiva das pacientes
ao cancro da mama, bem como a melhoria da sua qualidade de vida dentro
e fora do meio hospitalar. De seguida, passarei a expor cada um dos topicos
mencionados pelas pacientes, seus familiares e amigos, e os profissionais
participantes neste trabalho, procurando estabelecer conexdes entre si.

Em primeiro lugar, o transporte das pacientes entre o seu local de
residéncia e os hospitais dos grandes centros urbanos. Normalmente as
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pacientes vao de ambulancia ou de taxi até ao hospital com outras pessoas
que moram na mesma zona. Contudo, muitas vezes o transporte chega
atrasado ao hospital e as pacientes tém consultas e tratamentos aos quais
nao podem faltar ou, por outro lado, se uma determinada consulta se atrasa
algumas horas, as pacientes arriscam a que a sua ambulancia ou taxi se
tenha de ir embora, tendo elas de regressar a casa pelos seus proprios meios
e pagar a deslocagdo do seu bolso. Para além disto, nem todos os médicos
de familia dos centros de satide aceitam passar credenciais para o transporte
das pacientes até ao hospital, o que leva a que algumas coloquem a hipotese
de ndo irem as consultas por ndo poderem pagar a deslocagdo, sobretudo
as que moram mais longe. Portanto, ¢ necessario fazer-se uma avaliacao
rigorosa de quem deve ter direito a credencial e em que situagdes, sendo
abrangidos os casos em que as consultas ou os tratamentos nao se realizam
a hora marcada, uma vez que as pacientes sao alheias a essa situagao e nao
tém de ser prejudicadas. Ainda neste campo, importa referir que a articulag@o
entre os centros de saude e os hospitais centrais tem de ser melhorada, ja
que alguns centros reencaminham imediatamente os doentes oncoldgicos
para os [PO sem se justificar, havendo deslocagdes e gastos desnecessarios.

Deve existir um acompanhamento psicologico continuado dentro e fora
do hospital, o qual deve iniciar-se nas primeiras consultas, de modo a que o
choque no momento do diagnéstico seja menor, € manter-se apos a paciente
ter alta hospitalar, até a sua recuperagao total. De facto, algumas mulheres
confessaram sentir-se um pouco desamparadas e sozinhas ao irem para casa
sem um apoio psicologico regular. Torna-se assim necessario € premente que 0s
hospitais contratem um maior nimero de psicélogos, psiquiatras e assistentes
sociais, o que certamente ira diminuir algumas das caréncias que existem actu-
almente, e lhes proporcionem boas condi¢des para eles poderem desenvolver
o seu trabalho. Uma consulta de psicologia ou de psiquiatria deve ser encarada
como mais uma etapa no processo de tratamento da doente, pelo que também
nestes casos o transporte deve ser comparticipado pelo Estado, sob pena de
as pessoas faltarem as consultas, o que podera agravar o seu quadro clinico.

Todas as pacientes referiram que a comparticipacdo da LPCC nas
préteses mamarias e capilares ¢ um factor muito positivo, ja que muitas
ndo conseguiriam pagar o seu valor na totalidade. No entanto, queixam-se
que o reembolso demora muito tempo e que inicialmente a quantia que
tém de pagar continua a ser demasiado elevada para as pessoas com menos
recursos econdomicos.
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A reconstru¢cdo mamaria €, segundo os profissionais, um dos aspectos
em que a abordagem as pacientes de cancro da mama no [PO de Coimbra
falha. Devido ao facto de ndo existir nenhum cirurgido plastico na casa
(apesar de existirem protocolos a decorrer nesse sentido) e de haver sempre
pessoas com tumores que precisam de ser removidos, ndo ha muito tempo e
espago em termos de bloco operatorio para a realizagao destas cirurgias, que
sdo englobadas no grupo das cirurgias estéticas e normalmente requerem
mais de uma intervengdo para serem concluidas. Cabe entdo aos dirigentes
hospitalares decidirem em que hospitais deve existir esta cirurgia e assegu-
rar que as pacientes sejam atendidas num curto espaco de tempo, uma vez
que a reconstrugdo pode ser um factor decisivo para a recuperacao total de
muitas mulheres. Foi igualmente referido que devia haver mais informagao
disponivel sobre o processo de reconstru¢ao mamaria, de modo a que as
mulheres tomem uma decisdo informada.

O regime de baixas no emprego deve ser revisto. Muitas pacientes
queixam-se das dificuldades que a diminui¢do do seu rendimento mensal,
durante o periodo em que ndo podem trabalhar, acarreta, sobretudo quando
se tratam de casais jovens em inicio de vida e com filhos pequenos. A maioria
diz que ha falta de apoio e incompreensao por parte da entidade patronal,
que as faz sentir menos validas e incapazes de desempenhar as suas fungoes.
Uma alternativa para manterem os seus postos de trabalho, em vez de serem
dispensadas ou reformadas €, por exemplo, a reorganizagdo da sua funcao
dentro de uma determinada empresa. O facto de poderem continuar a tra-
balhar e a contribuir para a empresa ajuda-as no processo de recuperagio
e muitas preferem manter-se activas enquanto os tratamentos o permitem.

Na oncologia a abordagem multidisciplinar é incontestavel porque o
cancro encerra em si muitos aspectos para além dos estritamente médicos,
e que sao igualmente importantes para a recuperagdo do doente. No que
respeita ao cancro da mama, impdem-se novos desafios aos profissionais,
uma vez que o perfil e a idade das pacientes t€ém vindo a alterar-se nos
ultimos anos. Actualmente observa-se que cada vez mais sdo afectadas
mulheres jovens, o que levanta questdes como a fertilidade e a maternidade,
que devem ser seriamente debatidas por politicos e profissionais da area da
oncologia. Um dos aspectos que deve ser alvo de reflexdo ¢ o impacto que
uma noticia deste género provoca nos filhos, apesar de muitas mulheres
lhes esconderem a doenga durante varios anos. Os profissionais de saude
devem procurar actualizar os seus conhecimentos, de forma a estarem mais
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preparados para lidar com este grupo etario. Segundo a psicéloga, deveria
existir um aconselhamento para estas maes, o que pode inclusive permitir
que se detectem perturbagdes comportamentais nas criangas.

Fui ainda alertada pelos médicos para a auséncia de supervisionamento
e de regulamentagao rigorosos nos hospitais e clinicas privadas, onde mui-
tas vezes falta essa abordagem multidisciplinar no tratamento da doenca
oncologica. Para os profissionais, o Sistema Nacional de Satide Portugués
tem vindo a destacar-se como um dos melhores no mundo inteiro e a sua
universalidade nunca pode ser colocada em causa.

Para terminar, gostaria de real¢ar que o Estado deve mobilizar mais
apoios econdmicos para os hospitais e as universidades publicos, permitindo
que haja mais investigagdo na area do cancro, ¢ mais especificamente do
cancro da mama, facilitando o acesso das pacientes aos novos farmacos
desenvolvidos com eficacia e com resultados positivos no tratamento da
doenga.

Atendendo a estas e as demais questdes expostas ao longo do trabalho,
¢ importante haver mais financiamento para estudos sobre a outra “face”, a
“face humana”, da doenga oncologica, pois o cancro nao existe fora de um
sujeito com uma historia de vida particular, com uma personalidade propria
e que tem pensamentos e sentimentos em relacdo ao mundo onde vive.

Uma sugestao que aqui deixo para o seguimento deste trabalho no
futuro sera conduzir um estudo semelhante nos IPO de Lisboa e do Porto,
comparando-se posteriormente os resultados obtidos com os do presente
estudo, de forma a se detectarem as maiores discrepancias entre os trés
hospitais e consequentemente poderem adoptar-se planos estratégicos para
proceder a sua uniformizagao.
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