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RESUMO

O estudo investigou a experiéncia de doenca emermadhcom cancer de mama no
ambito de um grupo de apoio. Participaram do estiedomulheres com idades entre 39 e 81
anos, que frequentavam o Grupo de Apoio Oncolofidos Dadas de Novo Hamburgo/RS.
Tratou-se de um estudo qualitativo envolvendo olagéies participantes e entrevistas
semiestruturadas realizadas junto ao grupo de apdtao entre marco e julho de 2013. Os
relatos das participantes e as anotacdes de caongm xaminados através da analise de
contetdo temética. Os resultados mostraram quet@ipacdo no grupo potencializava o
acolhimento, a troca de experiéncias, informacoes enfrentamento ativo individual e
coletivo da doenca, ampliando a rede de relacd@esapoio das mulheres. Em meio ao abalo
emocional do diagndstico e os desafios do tratamnenespaco do grupo auxiliava também
no resgate da autoestima e do senso de controte sopropria vida, empoderando-as e
oportunizando mecanismos de normalizacéo, quaridoooda vida podia desviar da doenca.
Os achados também evidenciaram dificuldades eaftastpelo coletivo de mulheres quanto
a sua articulacdo com gestores e com as redesdedata saude que, muitas vezes, nao
davam eco as suas demandas e seu protagonismma@tencao mais integral e humanizada
as mulheres com cancer de mama. Entende-se quiafagiva e cotidiana das politicas e
servicos de saude na legitimacdo de acles intdeset® de gestdo participativa que
promovam parcerias com as comunidades e redesoie @p iniciativa popular na area da
saude da mulher ainda & um desafio.

Palavras—chave: Cancer de mama; neoplasia mamaria; apoio socialpogde

autoajuda.



ABSTRACT

The study investigated the experience of illnessamen with breast cancer within a
support group. The study included ten women agéadsn 39 and 81 years, who attended
the Oncology Support Group Holding Hands of NovariBargo / RS. This was a qualitative
study involving participant observation and semitstured interviews with the group for
mutual support between March and July 2013. Thewuds of participants and field notes
were examined through thematic content analysis.rébults showed that group membership
potentialized the cozy environment, the sharing>gerience, information and active coping
individual and collective of the illness, expanditigg network of relationships and support
between the women. Amid the emotional shock ofdiagnosis and treatment challenges, the
space provided to the group also assisted in tbeuesof self-esteem and sense of control
over their lives, empowering them and providing apnities for standardization
mechanisms, when the focus of life could deviamfrthe illness. The findings also
highlighted the difficulties faced by the colleaiwf women as their liaison with managers
and with networks of health care that often gaveciw to their demands and to their role for
a more comprehensive and humane care to womerbva#tst cancer. It is understood that the
effective action and everyday policies and headitvises in legitimizing intersectoral and
participatory management that promote communityngaships and support networks of
popular initiative in the area of women's healtktilf a challenge.

Keywords: breast cancer, breast neoplasy, soqupast) self-help group.
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APRESENTACAO

O presente trabalho de pesquisa do curso de Pasii@o da Universidade do Vale
do Rio dos Sinos — UNISINOS foi desenvolvido pateander ao requisito parcial para
obtencao do titulo de Mestre em Saude Coletiva.

A tematica em estudo visa compreender a experiédeiadoenca em mulheres
diagnosticadas com cancer de mama e sua relacdaroagnupo de apoio, em um municipio
da regido sul do estado do Rio Grande do Sul. Wajeto orientar a leitura, a presente

dissertacao esta distribuida da seguinte forma:

« | Projeto de Pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINO$psteriormente apresentado e
aprovado na Defesa de Qualificacéo intitulado “peiéncia da doenca em mulheres
com cancer de mama no contexto de um grupo de"apoio

* |l Relatério de Campo: o qual descreve a experiéncia da pesquisadoratduaa
trajetdéria de execucdo do projeto e o processodsa dos dados;

« 1l Artigo Cientifico: sera formatado conforme as instru¢cdes e normesvida que

esta em processo de escolha.
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1 INTRODUCAO

O surgimento de uma doenga como 0 cancer €, seitiaglivn evento traumatico, que
atemoriza a maioria das pessoas, seja pelo estigsma doenca carrega ou pela conotacao
(extremamente negativa) associados a dor, sofrorest possibilidade real de morte ou até
mesmo pelas limitagcbes da medicina em termos d& e€uratamento (SILVA, 2008). De
acordo com o Instituto Nacional (2009), o cancemdena é a doenca mais temida pelas
mulheres, tanto por sua alta incidéncia, quantospas efeitos psicossociais, pois o foco de
atencdo € um orgdo repleto de simbolismo que atengeminilidade, sexualidade e
maternidade da mulher. O carcinoma mamario apresttbres etiologicos multiplos,
interagindo de formas variadas e ainda n&o totakneonhecidas. Na maioria dos casos,
fatores genéticos, ambientais, estilo de vida etdgleprodutivos podem trabalhar juntos
para criar as condi¢cdes que levam ao aparecimenteedplasia maligna mamaria (FILHO,
2011). Sendo assim, a confirmacdo desse diagnpstemguido pelos tratamentos, pode
ocasionar abalos significativos na vida pessoabgssional da mulher.

A incidéncia de casos de cancer de mama vem csaaes Ultimas décadas no
mundo todo e tendera a aumentar devido ao enveikatd populacional e a mudanca no
estilo de vida das mulheres, convertendo-se em viderge problema de saude publica
mundial (PARADA et al.,, 2008). No Brasil, nota-seeqo cancer de mama, em algumas
regides, ja € o mais frequente, constituindo-sgraade causa de mortalidade na populacao
feminina adulta nas regides sul e sudeste. No Rande do Sul, além da alta prevaléncia de
pessoas acometidas por este tipo de doenca, olsseruaa alta taxa de mortalidade, a qual
se deve, em grande parte, ao avancado estagio efgcal@ncontrado no momento do
diagnostico. Porém, quando detectado na fase lingri@porciona elevadas chances de cura
para a paciente e, na maioria dos casos, perm@eecer um tratamento mais eficaz,
contribuindo, assim, para o aumento da expectdewada livre da doenca.

Os melhores resultados no tratamento do canceradeanséo alcancados por meio de
diversas modalidades terapéuticas, tais como awumguimioterapia, hormonioterapia e
radioterapia (TALHAFERRO, LEMOS e OLIVEIRA, 2007¢ada modalidade terapéutica
traz efeitos adversos peculiares que podem impaadtatamente a qualidade de vida e a
autoimagem da mulher. O procedimento cirdrgico keaurso terapéutico mais frequente,

correspondendo a 57% das intervengdes realizatlasdAS2008).
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Em decorréncia do elevado indice de morbimortaédeslacionado ao céncer de
mama, receber a confirmacgdo do diagnostico € umt@we impacto importante na vida da
mulher e de sua familia, pois terdo que enfrentamemtos carregados de emocdes e
sentimentos negativos como medo, depressao, aagldisespero, que perduram durante o
tratamento e mesmo apos a alta (BERGAMASCO e ANGEX@1). Inevitavelmente, as
mulheres acometidas pela doenca também experimgmenoupacdes com relagdo a morte e
a mutilacdo (ROMEIRO et. al., 2012). Sabe-se qoubner com cancer passa por um dificil
processo de adaptacdo ao tratamento e aos proceodsmmedicos. Essa doenca acarreta
mudancas em aspectos fisicos e psicossociais, bero prejuizos e incerteza quanto ao
futuro (VENANCIO, 2004).

Assim, além de enfrentar o progndstico do tumanbiam pode enfrentar a perda ou
deformidade na mama causada pelo tratamento @dirfALHAFERRO, LEMOS e
OLIVEIRA, 2007). Infelizmente, a mastectomia aindpresenta um carater agressivo e
traumatizante para vida e a saude da mulher, guesda do seio danifica a integridade fisica,
ocasiona sentimentos de vergonha, rejeicdo e onigade, uma vez que as mamas
desempenham papel marcante na construcdo da agemmaorporal e social feminina
(ALVES et al., 2010; OLIVEIRA e MONTEIRO, 2004). Bge contexto, a reconstrucao
mamaria (que pode ser realizada no momento da ct@sti@ ou posteriormente) pode
auxiliar a mulher a recuperar a autoestima, dimitoios danos psicolégicos e melhorando o
contorno corporal. De fato, muitas mulheres optaor pealizar o procedimento de
reconstrucdo mamaria na tentativa de promover uaiarmmemelhanca a aparéncia feminina
(AZEVEDO e LOPES, 2010). E apds esse periodo quawdiseres passam a se preocupar
com a continuidade do tratamento e sua reabilitagéiando surgem questdes relativas a
reelaboracdo da autoestima, da imagem corporabetdcuidado.

As mulheres que enfrentam o cancer de mama vivancia sofrimento que se
materializa de diversas formas, em diferentes mewserrazdo pela qual, muitas delas
procuram o apoio social ndo apenas de familiasemigos, mas também dos grupos de apoio
e autoajuda para superar as dificuldades. A esgpeite Gomes et al. (2003) reforcam a
necessidade de grupos de apoio que atuem ndo ®manfprevencdo de doenca e
manutencdo de saude, como também no alivio do tmpde doenca. Para o autor, a
participacdo em um grupo de apoio pode significpossibilidade de troca de experiéncias,
de receber e oferecer suporte social, sair da skelgocial, receber informacdes e realizar

atividades de lazer. Além disso, o grupo pode fumai como sustentaculo para dar
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continuidade ao processo de recuperacdo e adagtagim condicdo e ainda como ambiente
de transformacgéao psicossocial.

Para contemplar as necessidades exigidas pelasenmesilibom cancer de mama, o
Ministério da Saude tem desenvolvido programagelecao integral a saide da mulher, para
compreender 0s aspectos preventivos, curativos eedhilitacdo. Além disso, a rede
assistencial prevé a organizacdo e melhora do a@sgencdo em saude com logisticas
definidas para o tratamento do cancer de mamagirdio as possiveis barreiras
desnecessarias e reduzindo as desigualdades geagkociais (BRASIL, 2004b).

A fim de abranger a atencao integral as mulheeggaipes de saude, em conjunto
com movimentos da sociedade civil, tém recorride @upos de apoio social para
complementar a assisténcia prestada pelo Sistenzp Wie Saude. Os grupos de apoio
disponibilizam um espaco para que as mulheres possanpartilhar suas experiéncias
acompanhadas por uma equipe de saude e/ou portaidsn Essas vivéncias buscam
envolver as integrantes em atividades sociais esugpmrte informativo e emocional ao
tratamento, 0 que pode amenizar oS momentos de, carcar 0s aspectos positivos da
situacdo e auxiliar na ressocializacdo e na supriprdecuperacdo, contribuindo para a
melhora da qualidade de vida dessas mulheres (FERNMS, RODRIGUES e
CAVALCANTI, 2004). Segundo Rodrigues, Silva e Ferdes (2003), o grupo de apoio pode
ser considerado como um recurso para assisténciéSaide Coletiva, um meio para
possibilitar mudancas no modo como o ser human@Eende e se responsabiliza por sua
saude e sua qualidade de vida, ampliando a efatigiddas relacdes entre as mulheres
usuarias e seu meio social, incluindo-se ai osggErde saude. Apesar disso, poucos Sdo 0s
estudos que tém buscado compreender como a expartgndoenca das mulheres se articula
com seu contexto social e, particularmente, nas iser-relacdes com os servicos de apoio a
mulher com cancer de mama.

Entende-se que a experiéncia do cancer de mama gxe@a mulher se defronte com
uma nova realidade imposta pela doenca e, diaswn,delabore novas estratégias para
conseguir reorganizar seu cotidiano, de forma dgngaecerto grau de normalizacéo frente a
doenca (BERGAMASCO e ANGELO, 2001). Durante todte gsrocesso, o sofrimento
psicologico da mulher que passa pela situacaordms@dora de um cancer de mama e de ter
de enfrentar um tratamento dificil, transcendeadorsento configurado pela doenca em si. E
um sofrimento que comporta representacdes e sigdds atribuidos a doenca ao longo da
histéria e da cultura e adentra as dimensfes dtesenino, interferindo nas suas relacdes

interpessoais, principalmente nas mais intimassicés da mulher (SILVA, 2008). Nesse
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sentido, € preciso compreender que as experiérdgagiloenca das mulheres estardo
permeadas pelas suas trajetorias de vida queupovez, estdo imbricadas no seu contexto
sociocultural.

Entendemos, portanto, que a compreensado do adderea experiéncia unica vivida
pelas mulheres com cancer de mama e que envokretiés momentos, desde, a descoberta
do diagndstico, durante o tratamento até o momamtgue a mulher pode se considerar livre
da doenca. Sabe-se que o cancer de mama pode sitaedes e significados distintos e
implicacdes particulares para a vida diaria e feacsociais de cada mulher. O apoio, tanto
dos familiares como das redes de atencdo a sadfdead@mental para o enfrentamento da
doenca. Assim, o presente estudo buscard compremde as mulheres vivenciam o cancer
de mama no contexto de sua trajetoria de vida. guigeserdo revisados alguns aspectos
epidemioldgicos e clinicos do cancer de mama, dsanauxiliar a delimitacdo do trabalho.
Por fim, serdo revisadas evidéncias sobre aspgudim®ssociais e sobre o cuidado no
contexto dos servigos de saude e de grupos de apomilheres com cancer de mama.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS E CLINICOS DO CANCERE MAMA

O céancer é um termo genérico que se refere a upo gte doencas cronicas que tém
como caracteristica a multiplicacdo anormal daslagl as quais perdem seu parametro de
crescimento normal e acabam por comprometer asddésngas células normais e,
eventualmente, se deslocam para outras partes gbm, coaracterizando o processo de
metastase (BRASIL, 2009). O cancer de mama femigimmssivelmente a doenca mais
temida pelas mulheres, devido a seus efeitos psiciass e, sobretudo, pela sua alta
incidéncia. No Brasil, a estimativa para o peridd®2012/2013, segundo o Instituto Nacional
do Cancer, é de aproximadamente 52.680 novos diign®, com risco estimado de 52 casos
para cada 100 mil mulheres. A estimativa para anwoeano no estado do Rio Grande do Sul
€ de 4.610 casos novos, sendo que para a capdel Rlegre, a estimativa é de
aproximadamente 980 casos novos de cancer de mBRAS(L, 2011a). Esses dados
evidenciam a complexidade que envolve o0 canceraleanembora estratégias de prevencao
e tratamento estejam adquirindo expressao na ¢euei das Politicas Publicas de Saude, os
resultados efetivamente ainda aparecem com tinmdegiadro sanitario do pais.

Apesar de ser considerado um cancer com progndsiiiivamente bom, as taxas de
mortalidade continuam elevadas no Brasil, provaeebm porque a doenca ainda é
diagnosticada em estagios avancados (BRASIL, 201¥a)nos paises desenvolvidos, os
indices de mortalidade tiveram uma discreta dingéi em funcdo do emprego do método
de rastreamento que detecta a doenca em estagjal mia oferta de tratamentos adequados
(JEMAL et al., 2011).

Além do cenario epidemioldgico, é preciso abordmssapresentacdes clinicas para
compreender a magnitude e a complexidade do cateenama. A mama feminina, ou
glandula mamaria, é composta principalmente deld8b(glandulas produtoras de leite),
ductos (pequenos tubos que transportam o leitédbdatos para 0 mamilo), mamilo e estroma
(tecido adiposo e tecido conjuntivo que envolvawstos, |6bulos, vasos sanguineos e vasos
linfaticos) (FILHO, 2011; HARRIS et al., 2002). Emtos diferentes tumores malignos da

mama, 0s carcinomas sao 0s mais frequentes e mideipais causas de morte por cancer.
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Podendo ser carcinomas ductaisitu ou ainda carcinomas lobulanessitu. O termoin situ
refere-se ao cancer de mama em estagio inicialseja, quando este nao é invasivo,
permanecendo restrito ao seu local de origem. Quargincer de mama nao esta restrito ao
local onde se originou € chamado invasivo ou mafiite, onde as células podem se disseminar
pelo organismo e em determinadas situacdes apaeseetastase em outros 6rgaos (HARRIS
et al., 2002).

Segundo a Sociedade Brasileira de Cancerologie8j2d@ modo geral, o cancer de
mama frequentemente apresenta sinais e sintomagogeen ser observados pelas mulheres
tais como: alterag6es no tamanho da mama, aur@olaamilo, aparecimento de nodulos
palpaveis na regido da mama e préoximo a regiaoxilia gue podem gerar dor no local e
alteracbes na pele que recobre a mama como erifeenanelhiddo da mama), edema e
retracdo da pele ou do mamilo podendo apresertaacs®. Na presenca de qualquer sinal ou
sintomas a mulher deve procurar atendimento méxdiais rapido possivel, pois o cancer de
mama apresenta bom prognéstico quando diagnosteadtado precocemente (OLIVEIRA,
2008).

Numerosos estudos tém identificado fatores de rg@@ o desenvolvimento do
cancer de mama, mas enquanto alguns ja estdo bemda® outros ainda sdo questionaveis
(BORGHESAN, PELLOSO e CARVALHO, 2008; HARRIS et,a2002). Por exemplo, o
fator idade tem nitida influéncia no aparecimerda@adrcinoma mamario, sendo relativamente
raro antes de 25 anos. Porém, sua taxa de incadéanienta a partir dos 30 anos e apresenta
seu pico entre os 50 e 60 anos. Contudo, existeiac@as quanto a classificacdo de idade
citada nos estudos, o que dificulta um consensormAi hereditariedade é outro fator bem
estabelecido. Cerca de 1/3 das mulheres com caramtem histérico familiar de parentes de
primeiro grau (mae, irma, filhas) que tiveram ard@e Assim, a predisposicdo genética é
refletida em aproximadamente 20% das pacienteshisidria familiar positiva, podendo ser
identificada na mutagdo dos genes BRCAl1 e BRCA2 RBAESAN, PELLOSO e
CARVALHO, 2008).

Fatores de risco relacionados a vida reprodutivadaer estdo bem estabelecidos em
relacdo ao desenvolvimento do cancer de mamacdai®: menarca precoce (antes dos 12
anos), gravidez apés os 35 anos, uso de anticano@xorais, menopausa tardia (apds os 50
anos) e utilizacdo de terapia de reposicdo horm@iaHO, 2011; HARRIS et al., 2002;
OLIVEIRA, 2008). Alguns fatores relacionados aosites de vida também se associam a
maior risco de desenvolver cancer de mama tais ceet@ntarismo, obesidade, tabagismo e

o0 consumo elevado de bebidas alcodlicas (PAULINEtLAl., 2003). Apesar desses dados, é
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preciso entender que os fatores de risco sdo edsditias associadas a maiores ou menores
taxas de incidéncia, quando comparados a grupos@wueomportam tais particularidades.
Entende-se que os fatores de risco compdem umanieieelacionada que deve ser levada
em conta, quando se avalia a paciente (BORGHESEN| SO e CARVALHO, 2008).

Diante da possibilidade de que todas as mulheregaes sob o risco virtual de
desenvolver a doenca, a deteccéo precoce torngsacgal ferramenta para identificar o
cancer de mama em estagio inicial (SILVA e HORTARB12). As recomendacdes técnicas
vigentes na atualidade para o controle do cancenatea no Brasil estdo definidas em um
documento de consenso (BRASIL, 2004a) que precartbnao método de rastreamento a
mamografia e o exame clinico das mamas (ECM), que der realizado na rotina de atencéo
integral & saude da mulher. Outras técnicas tandd@@nempregadas para detectar o cancer de
mama como: 0 autoexame das mamas, a ultrassorogradi biopsia do tecido mamario
(MACHADO, PINHO e LEITE, 2009).

A mamografia € o exame radiologico dos tecidos sndes mamas, considerado um
dos procedimentos mais importantes para o rasieg@ncer. Esse exame € apontado como o
principal método para diagnosticar o cancer de mamaestagio inicial, sendo capaz de
detectar alteracdes ainda ndo palpaveis (SANTOSH&BACI, 2011). Seguindo as
recomendacgfes do Ministério da Saude, as mulhepestia dos 40 anos devem realizar o
exame clinico das mamas anualmente e, para as nasilaetre 50 a 69 anos, é indicado o
ECM anual e mamografia com o intervalo maximo des gmos. Embora varios estudos
mostrem reducdo na taxa de mortalidade por caneenama, por meio do rastreamento
mamografico em massa, esse também é alvo de cérgiay quanto a sua efetividade,
sobretudo em mulheres abaixo dos 50 anos e paretalealguns tipos especificos de cancer
de mama (BRASIL, 2003; OLIVEIRA, 2008). A acura¢sensibilidade e especificidade) da
mamografia depende de varios fatores relacionadosllder como a densidade das mamas,
idade e utilizacdo de reposi¢cdo hormonal, assimoctatores relacionados a variabilidade
técnica do exame (SILVA e HORTALE, 2012).

O autoexame das mamas é uma estratégia de rastteagme que a propria mulher
inspeciona e palpa suas mamas a procura de akerdg&@LVA e HORTALE, 2012).
Contudo, o Instituto Nacional do Cancer (BRASILO28) n&do estimula esse procedimento
como estratégia isolada para a deteccdo precoameatma. A recomendacdo € de que o
autoexame das mamas faca parte das acdes de edpeaeda saude que contemplem o
conhecimento do proéprio corpo. Evidéncias cierdffisugerem que o procedimento nao seria

eficiente para o rastreamento, ndo contribuindgpggara a reducéo na taxa de mortalidade
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por cancer de mama. Apesar de ndo apresentar esddéireta, € importante que as mulheres
mantenham-se atentas as alteracdes em suas mampsriem ao profissional de saude.
Desse modo, o exame das mamas realizado pelagripliher ndo substitui 0 exame clinico das
mamas realizado por um profissional de salude (THRILED03).O ECM consiste em uma
avaliacao sistematizada das mamas pela inspeq#al gipalpacéo que deve ser realizado por
profissionais da saude treinados. Esse procedimerdmbulatorial e deve fazer parte do
atendimento integral a saude da mulher independiattaixa etaria (OLIVEIRA, 2008).
Trata-se de um recurso com precisao limitada, perm sempre possibilita a deteccéo de
nddulos pequenos, sendo assim este procedimente derv complementado com a
mamografia para viabilizar o diagnoéstico precoce.

Atualmente, no Brasil, a Fundacdo Oswaldo Cruz (ROZ), em parceria com 0
Instituto Nacional do Céancer, esta realizando diverestudos sobre um novo exame
descartavel denominad@reast Care(cuidado com a mama), produzido nos EUA. Como o
autoexame nao tem se configurado como uma ferrameditiente para o rastreamento da
doenca, o exame clinico detecta apenas alguns e@smsuperficiais maiores que um
centimetro e a mamografia € um exame de alto @asto maioria da populacdo (BRASIL,
2004b), oBreast Carepode se constituir em uma nova e importante fesrdan O exame
Breast Careé um método seguro e eficiente, ndo invasivo,lordsem efeitos adversos ou
contraindicacdo, de uso simplificado e avaliacdoediata do resultado. Aplicado
exclusivamente por médicos ou enfermeiros, 0 exdmmeiona como um sensor de
temperatura, que mede a energia térmica intergstrando alteracdes de calor em cada setor
da mama, através de pontos sensiveis que mudamordeacc alcancar determinada
temperatura, indicando a possivel proliferacdoéalelas cancerosas. Segundo o Dr. Roberto
Vieira, pesquisador da técnica, quando o tumor mane4ta se formando, hd um fluxo maior
de sangue, aumentando a temperatura naquela gigeio e obtendo, assim, imagens em
espelho, que permitem visualizar facilmente regassmeétricas entre as mamas (MORAIS,
2010).

As vantagens desse exame sobre os demais métodtsnts sdo 0 custo e sua
praticidade e ele ja foi aprovado pela Agéncia blzali de Vigilancia Sanitaria, com registro
do Ministério da Saude, pelo Food and Drugs Adrrai®n (FDA), dos Estados Unidos, e
nos 6rgaos de saude da Comunidade Europeia (MORAIM)). Por sua vez, a FIOCRUZ
aprovou a importancia desse dispositivo, que néstigui a mamografia, mas pode auxiliar
no diagnostico precoce de patologias mamariasgipeimente nos municipios mais pobres e

que ndo possuem mamaografo.
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Outras formas de diagnosticar o cancer de mamanposkr feitas através da
ultrassonografia e da biopsia aspirativa. A ulvasgrafia pode complementar o exame de
mamografia, auxiliando na caracterizacdo dos tuspgoedendo ser usada também para
orientar puncdes. Ja a bidpsia aspirativa € indicaxd casos de lesbes palpaveis, quando se
retira um fragmento da lesdo que sera posterioangubmetido ao exame histopatoldgico
(OLIVEIRA, 2008; SCHWARTSMANN, 1991). Por fim, vala pena destacar, devido ao
avanco da biologia molecular, o rastreamento gemé&bmo prevencdo do cancer de mama,
recurso que envolve a avaliagdo do material gemékE mulher. Este tipo de rastreamento
visa identificar os individuos que apresentam neasiochances de serem acometidos por
alguma neoplasia maligna (BANDEIRA, GOMES e ABAT2906).

De modo geral, a definicdo do tratamento do cadeemama depende de muitos
fatores, incluindo o tipo de células cancerosas, apacidade proliferativa, o tamanho do
tumor primario em relacdo a mama e o estadio dagdgoédarris et al. (2002), explica que o
estadiamento consiste na avaliagdo do tamanhaenséd do tumor primario e a situacdo dos
linfonodos axilares. Segundo Hopwood et al. (2001iyatamento do cancer de mama pode
envolver intervencbes locais ou sistémicas, utiema de forma independente ou
concomitante. A cirurgia e a radioterapia podemesgendidas como formas de tratamento
local que visam a remoc¢é&o ou a destruicdo do t@mouma determinada area do corpo. Ja a
quimioterapia e a terapia hormonal séo técnicdigadas para combater a doenca de forma
sistémica, buscando controlar ou destruir o camaerxtenséo de todo o organismo (HARRIS
et al., 2002; REGIS e SOMOES, 2005).

A radioterapia tem como objetivo extinguir as caétutancerosas e sua capacidade de
se multiplicar. Essa técnica desempenha um pappbriante no processo terapéutico,
enquanto tratamento complementar da cirurgia ouoctvatamento paliativo. Normalmente,
as sessdes sao diarias por um periodo variaveendepdo do tipo de céncer. Efeitos
colaterais da aplicacdo deste tratamento podenfosgmigamento ou queimacdo na area
tratada, sutil escurecimento da pele no local iakml discreto aumento na mama devido ao
acumulo de liquido no local. As mulheres submetidasadioterapia também descrevem
cansaco além do habitual e diminuicdo de suasdates diarias (HARRIS et al., 2002;
SCHWARTSMANN, 1991).

No tratamento quimioterdpico sdo administrados oaedéntos que tém como
finalidade danificar ou matar as células cancerogmsando a regressao da doenca e o
controle da metastase. Porém o0s quimioterapicamnafeualquer célula que esteja em

processo de multiplicagdo (células normais, sauslgee por isso, frequentemente ocorre a
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perda dos pelos no corpo. Outras reacdes adveasd®in podem ser observadas como
nauseas, vomitos, sangramento gengival, feriddsoa, anemia e fadiga. No entanto, esses
efeitos séo reversiveis, desaparecendo apos oteduitratamento (OLIVEIRA, 2008).

Outro tratamento sistémico utilizado € a terapiamtomal que busca impedir que as
células malignas continuem recebendo o hormdnio egiienula o seu crescimento. Este
tratamento € utilizado apenas em tumores sensiva(gio do estrogeno (OLIVEIRA, 2008).
O tratamento com a hormonoterapia também pode eyjegsefeitos colaterais sistémicos
como fogachos (calores), sudorese excessiva, praticGcangramento vaginal, ganho de peso
temporario e naduseas (OLIVEIRA, 2008; SCHWARTSMANIN91).

O procedimento cirtrgico constitui o principal &natento para o cancer de mama,
sendo empregada na maioria dos casos. Existensu@&caicas cirdrgicas que podem ser
realizadas e a escolha do procedimento dependatdeed como: a idade da paciente, o
tamanho da mama, assim como tamanho do tumor mbesta sua localizacdo e o
comportamento da lesdo cancerigena (ABSETZ, ARQET®N, 2003; ALMEIDA et al.,
2001). A maioria das pacientes com cancer de mamasagio inicial sdo candidatas a
realizar o tratamento cirargico conservador, poedguns principios devem ser observados,
principalmente a relacdo do volume da mama conman&o do tumor (TIEZZI, 2007). Esta
técnica geralmente mantém grande parte da manwanfzossibilitando a remodelagem do
seio com o préprio tecido mamario, oferecendo mekbsultado estético (CAMARGO, 2000;
FILHO, 2011).

Atualmente, ha uma variedade de técnicas cirdrgiras implicam em diferentes
graus de remocdo das mamas, entre elas destacannsa#stectomia total ou simples,
mastectomia radical modificada e mastectomia radécdecisao sobre a técnica depende do
tamanho, localizacdo e comportamento da lesdo Kdgeoa. Além desses aspectos, procura-
se levar em conta se a mulher deseja submetecis@@ia reconstrutiva apds a mastectomia
(ABSETZ, ARO e SUTTON, 2003; ALMEIDA, 2006).

Qualguer um desses procedimentos cirlrgicos, saliretacompanhados da
radioterapia, podem determinar complicacfes fisicasdiata ou tardiamente a cirurgia, tais
como limitacdo e diminuicdo da amplitude de movitosrde ombro e braco, linfedema (que
€ 0 edema no membro superior do lado operado, @evidbstrucdo das vias linfaticas da
axila, podendo estender-se pelo brago e antebr@gd)os sintomas também sédo relatados
como diferentes graus de fibrose na articulacaordbro, lesées musculares com perda de
forca, diminuicdo da sensibilidade devido as leséimslvendo o plexo braquial, dores e

alteracdes posturais.
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Sendo assim, a estratégia de reabilitacdo da peaciprocura minimizar o
comprometimento de eventuais complicacdes da niestes restabelecendo o mais rapido
possivel a funcdo dos membros superiores, aléntude eomo fator preventivo a formacao
de cicatriz hipertrofica, aderéncias e linfedemaraenbros superiores (LAHOZ et al., 2010;
PRADO et al., 2004). A prética de exercicios fisigmsturais e terapias complementares,
realizada com orientacdo adequada, sdo intervengbpertantes na assisténcia poés-
operatdria a mulher mastectomizada, criando coedigiara a retomada das atividades que
realizava antes da cirurgia.

A mulher poderé optar pela cirurgia de reconstrugamaria que pode ser realizada
no mesmo ato cirdrgico da mastectomia ou posteenten Este procedimento cirdrgico
abrange diferentes técnicas que permitem ao céoirgiastico criar uma mama similar em
forma, textura e com caracteristicas semelhantés mama natural (AZEVEDO e LOPES,
2010). A legislacdo garante o direito a reconstsug@maria, sob qualquer técnica. Desde
1999, através da Lei n° 9.797, o Sistema Unico al&l& (SUS) dispde da cirurgia plastica
reparadora da mama nos casos de mutilacdo de@deritatamento de cancer. A partir de
2001 passou a vigorar a Lei n°® 10.223 que obrigplasos de saude privado a também
disponibilizarem este servico (SANTOS e VIEIRA, 2D1Em 2012, a camara de deputados
federais aprovou o projeto de Lei n° 2.784/08 qeséa realizacdo de reconstrugcdo da mama
pelo SUS em ato contiguo a cirurgia da mastectoguando houver as condi¢des clinicas
requeridas. O texto deve ainda passar pela aprowdgdenado Federal, mas ja representa
outra conquista das mulheres que sofrem de careanaina. De acordo com Camargo
(2000), a reconstrucdo mamaria tem por objetivdaabetecer a imagem corporal e a
autoimagem, restaurando parte importante do caapuaudher.

Passada a etapa inicial do tratamento e a possic@hstrucdo mamaria, a paciente
continua realizando exames periodicamente, a fivediéicar sua condicéo clinica e rastrear
a possibilidade de metastase ou eventual recidivdognca. Por isso, nos primeiros cinco
anos apos o tratamento inicial, o retorno aos médievem ocorrer com maior frequéncia,
sendo que apos este periodo a paciente entra nadbperiodo livre de doenceealizando
exames anuais apenas para controle. No entantoporegsds 0s cinco anos, as implicacdes
fisicas e psicossociais decorrentes do adoecimantta podem estar presentes na vida da
mulher e até mesmo se perpetuar, de diversos m@adwsioda a sua vida (SILVA e
SANTOS, 2008).

Como se viu nessa secao, as mulheres com canceam@ passam por inUmeros

procedimentos desde a confirmacdo do diagnosté&a atventual reconstru¢do mamaria. Em
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geral, é um tratamento longo que exige o0 contatm e@rios profissionais, diversos

procedimentos, exames e tratamentos, 0 que cermeem um impacto muito grande na vida
pessoal, familiar e profissional dessas mulherigsn ala sobrecarga emocional envolvida.
Como sera detalhado na proxima secéo, o tratandentdncer de mama pode levar a mulher
a sofrer alteracdes na sua autoimagem, perda fualogmn suas atividades diarias, além de
mudancas a nivel psiquico, emocional e social, comtrabalho, familia e na sexualidade
(ALMEIDA et al., 2001; MAJEWSKI et al., 2012). Cddsrando estes dados, € importante
uma abordagem que ndo sO integre os aspectos ibadpgmas também possibilite

compreender como cada mulher em sua singularidadecia o cancer de mama, dado que o
diagnostico e todo o processo de enfrentamentoodacd sdo vividos por elas e pela sua

familia como momentos de intensa angustia, sofiicmemnsiedade.

2.2 REPERCUSSOES PSICOSSOCIAIS DO CANCER DE MAMA

O cancer é uma doenca que, historicamente, veno ssgbciada a experiéncia de
dor, sofrimento e morte. No século XIX e nas priaeidécadas do século XX, além de ser
considerada uma doencga contagiosa, era assocfatta de higiene, a sujeira fisica e moral
(SILVA, 2008). Os enfermos desta terrivel doengdiam vergonha perante a sociedade, pois
0 cancer era considerado sem cura, uma doencaatercsujo ndo s6 do corpo, mas da alma.
Destaca-se, como marca neste periodo, a forteactBngue a doencga era um castigo divino,
fruto de “pecados e vicios”, principalmente paraimdividuos adeptos ao prazer sexual
(FERREIRA, ALMEIDA e RASERA, 2008; TAVARES e TRAL[2005). Em especial, no
caso das mulheres, a pratica do sexo oral erad=myada a principal causa das neoplasias
femininas. O ato era responsavel pela formacamddslos cancerigenos na cavidade bucal e
no trato digestivo, os quais poderiam se dissenpaas qualquer parte do corpo (SILVA,
2008). Ainda no inicio do século XX, para a maiates mulheres, enfrentar o cancer de
mama era vivenciar sentimentos de pudor, vergasblamento social e 0 medo constante da
ameaca de mutilacdo (TAVARES e TRAD, 2005). Peregb@ue 0 cancer possui uma
histéria carregada de significados negativos euldiades, uma combinagédo de dores fisica,
psicolégica e social. Algumas dessas marcas ediganges permanecem arraigadas no
imaginario social. Conforme Ramos e Lustosa (2p@%5) conceituam:



24

As representacfes associadas ao cancer sao, egrasuie maioria,
negativas, poi¢ uma doenca vista como destruidora e geralmentielae
como um castigo, uma punigdona vez que o cancer esta associado ao
estigma social da morté preconceito da sociedade em relacdo ao
cancer de mama faz com que mujpasientes procurem manter segredo
sobre sua doencga, por medo tanto do estigma qdantgeicao.

Por causa disso, as mulheres acometidas pelo cdagaama vivenciam ainda hoje
uma experiéncia estressante, de intenso sofrimenttbalo emocional (SCORSOLINI-
COMIN, SANTOS e SOUZA, 2009). Entende-se, portarqae os danos psicolégicos
associados a esse estigma podem aumentar o sdfrsioh@mpaciente elevando seu estado de
frustracdo, de incerteza quanto ao futuro e deimidade com a morte (KOVACS, 1998).
Para Gomes, Skaba e Vieira (2002), a necessidadeom@reensdo destes significados
colabora no entendimento da trajetéria que compdprazesso de adoecimento e de
enfrentamento do cancer. Assim, ao tomar qualquecepso de adoecimento, deve-se
considerar a forma como cada individuo situa-sarpiera doenca ou assume a situacéo de
enfrentamento, atentando para o enraizamento despextos em seu contexto social e
cultural, o que ira remeter a praticas, crencasleres particulares (RABELO, ALVES e
SOUZA, 1999).

A partir dos dados trazidos na secao anterior,tatayse que o cancer de mama vem
assumindo uma preponderancia cada vez maior enpatalogias que acometem as mulheres
adultas. Apesar dos avancos alcancados nas pesqals@ os fatores de risco, diagndéstico e
tratamentos, 0 cancer permanece como uma doerggudgas obscuras e cujo tratamento n&do
é totalmente ou sempre eficaz (SCORSOLINI-COMINNI®S e SOUZA, 2009).

As repercussoes do cancer de mama na vida da npddem se distinguir conforme
diferentes momentos durante a trajetéria do adaation Segundo Zecchin (2004), a mulher
quando recebe o diagnéstico de cancer de mama @d#ome subito por um estranho
sentimento, algo inexplicavel, dando inicio a uracpsso de duvidas e questionamentos. A
sensacao que se tem é de perda da soberania ineginéorpo vive a ameaca de perder a
vida, a sensacao provocada por essa ameaca fagueose perca a referéncia e a identidade.

A descoberta do diagndéstico pode provocar um grandacto emocional na mulher,
que se estende também ao seu ambito familiar, paod® momentos de crise e instabilidade
(ROMEIRO et al., 2012). Segundo Ferreira (2007%oafirmacdo do cancer de mama é
identificada por elas como uma experiéncia, traicad& desesperadora, que gera sentimentos
negativos como raiva, ansiedade, depressao, medwtilacdo, inseguranga quanto ao seu

futuro e incerteza da eficacia do tratamento, bemacpreocupacdes com a autoestima e o
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senso de feminilidade. Estes sentimentos podemtaesificar ainda mais quando a mulher
tem filhos, pois os questionamentos e inquietagfiesito ao futuro da crianca e sobre o
cuidado e responsabilidade sobre eles, caso elmvemorrer, passam a fazer parte de seus
pensamentos (SHAPIRO et al., 2001).

Para Costa e Leite (2009), € neste periodo que sucgmportamento de negacéo e o
isolamento social, como estratégias de defesa tém@gara amenizar a dor e o sofrimento.
Na maioria das vezes, a mulher logo tende a lidadhon com a situacdo, com excecéo de
alguns casos em que a negacao permanece duraai@ tiagjetoria do adoecimento. Segundo
achados de Araujo e Fernandes (2008) e Silva (2@0@ificuldade em aceitar o diagndstico
relaciona-se com o medo de enfrentar o prognéstic@ancer e as consequéncias que 0
tratamento podera acarretar em sua vida. Os auwtotesdem que este periodo € bastante
dificil e penoso para a mulher, que se vé diantenda doenca estigmatizante e da ameaca a
sua integridade fisica.

Apesar disso, nem todas as mulheres atribuem apé@manacias negativas ao
diagndstico de cancer, uma vez que algumas poderaeljes a situacdo de doengca como uma
oportunidade de crescimento pessoal. Atribuindosae@ntos e reacdes positivas assim
como condutas de autocontrole, para melhorar owates dificuldades desencadeadas pelo
cancer (PATRAO e LEAL, 2004). Desta forma, algumasiheres conseguem encarar a
doenca como um evento possivelmente transitéricreddam que essa experiéncia pode ter
resultados positivos em suas vidas (ROSSI e SANPOER).

Como vimos, as repercussdes do diagndéstico de rdagaama e todo o processo de
adoecimento ocasionam uma série de preocupacfadangas em diversos aspectos na vida
da mulher. Para enfrentar essa dificil situacago fe¢ al (2009), reforcam a importancia do
suporte social e familiar, assim como os amigogss@as de seu convivio social, para que
elas consigam superar 0s obstaculos durante #tiajdo cancer. As pesquisas mostram que,
as redes de apoio social tém sido referidas conportante fator protetor e recuperador da
saude da mulher, impedindo-as de desistir de tidan as diferentes fases do tratamento,
tornando o enfrentamento da doenca menos desgast@onsiderando estes aspectos,
Romeiro et al. (2012), acrescentam que o apoicakaunimiza o impacto do diagnadstico,
contribuindo para o bem-estar psicoldgico da mulestimulando a ado¢do e manutencgéo do
autocuidado com a saude.

Além do suporte social, muitos estudos revelam agienulheres e seus familiares,
perante o desamparo causado pela descoberta der,chuscam na espiritualidade ou nas

praticas religiosas um sentido para esta expeaé(MUKST-MARGETIC et al., 2009;
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COSTA e LEITE, 2009; FUNGHETTO, TERRA e WOLFF, 20GBCORSOLINI-COMIN,
SANTOS e SOUZA, 2009). E através da espiritualidgde algumas mulheres passam a
pensar mais positivamente e recorrer a fé em Daususca da cura do cancer (GUERRERO
et al.,, 2011). Outros estudos também revelaramagfigura divina, de um poder ou forca
maior era capaz de proporcionar a sensacdo de &tameeseguranca, fornecendo também
sentidos e confortos para 0s questionamentos etagies que surgiam durante o tratamento
(AQUINO e ZAGO, 2007; HOFFMANN, MULLER e FRASSONOQQ6).

Desde a descoberta da doenca e durante o tratgrasntaulheres lidam com perdas
significativas, o que imp0e sobre elas a elaboragéluto e desapego. A aceitacdo do corpo
caracterizado por uma nova imagem, normalmentens&oados por conflitos e insatisfacao
com a autoimagem. Conforme Vieira, Lopes e Shim@072 neste momento ocorrem
alteracOes significativas em diversas esferas da. \ara os autores “o cancer de mama
desestruturam a mulher no sentido de trazer pawaaconvivéncia a incerteza da vida, a
possibilidade de recorréncia da doenca e a in@edesucesso do tratamento”.

O tratamento para o cancer de mama pode provoaebes e sintomas muito ruins e
dolorosos confrontando a mulher com a realidadeafida doenca e com as limitacdes de
mobilidade, além da dor intima de conviver com @aga de morte e com a perda da mama.
Ao mesmo tempo, a familia toda precisa se adaparganizando-se quanto ao ritmo e a
rotina domestica, por exemplo. Essa nova realidaaribui para situacdes de estresse e
tensdo, afetando a qualidade de vida e o bem-gatéamilia, podendo tanto fortalecer os
lacos familiares pelo medo da perda, como acewtu#titos pré-existentes e levar ao fim de
relacdes que ja ndo estavam bem (BERGAMASCO e ANGFEI001; ROSSI e SANTOS,
2003).

Estudos revelam que os efeitos colaterais adviddegliferentes tratamentos também
interferem negativamente no cotidiano, na elabar@giimagem corporal e muitas vezes na
vida sexual da mulher. Geralmente, estes efeitosv8&nciados com angustia e muito
estresse, pois as mulheres relatam sentimentogdermalia e de inutilidade, além da fadiga
e a limitacdo do cumprimento de atividades reatizgaghteriormente (CESNIK e SANTOS,
2012; SANTOS e VIEIRA, 2011).

Outros tipos de alteracdes fisicas também foraatawbs no estudo de Molina (2005),
com 10 mulheres em tratamento para o cancer de damaunicipio de Maring4 - PR. As
alteracbes mais significativas estavam relacionadas a perda dos cabelos, em funcdo dos
significados representativos de beleza, vaidadamenflidade, e as sequelas da mutilacdo da

mama, que alteravam sua imagem corporal. De acoodo Santos e Vieira (2011) o cabelo e
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a simetria corporal sdo considerados atributoeptes em ideais de feminilidade, de beleza e
de saude que circulam nas sociedades e no cotidesmulheres que passam pelo cancer de
mama; assim, mulheres apegadas a tais ideais ptetemaior sofrimento durante este
periodo. Sobre isso, Goffman (1988) aponta que edauwlo cabelo, esta culturalmente
associada ao cancer. Quando observada por pessmsidecidas, a mulher sente-se como
julgada e ou condenada a uma posicdo de doengapaformacdo sobre a doenca ja nao
pode ser controlada e a doenca se torna visivelicpotente. O autor conclui que a
visibilidade da doenca reforca os aspectos do reatig o medo da identificacdo como
“cancerosa”. Por isso, destaca-se a necessidagedde maioria das mulheres em camuflar
essas alteracdes fisicas de modo a preservar siaig@gde no convivio social, ou de
restaurar uma aparéncia proxima a um ideal de detede feminilidade presentes nas
sociedades.

Ainda no estudo de Molina (2005) as participantegelaram que a radioterapia
também foi um evento dificil, principalmente porgpeecisavam frequentar a clinica de
radioterapia quase diariamente. Ao longo desteessm; elas entravam em contato com
outras mulheres, inclusive com as que estavam retdreom a recidiva do cancer. Tal
aproximacao tendia a ocasionar sentimentos de gagusedo frente a possibilidade de que
0 mesmo acontecesse com elas. Embora relatassemerasl dificuldades durante o
tratamento, as participantes do estudo relataratabpsuportar todos os efeitos do tratamento
de modo resignado, na esperanca de alcancar a cet@mar sua rotina de vida.

Além dos tratamentos adjuvantes, as mulheres paukassitar do procedimento
cirirgico para retirada do tumor. A mastectomiang® procedimento cirdrgico agressivo e
traumatizante, pois ao se depararem com a pogsveh da mama ou parte dela as mulheres
vivenciam o real sentimento de que a vida podeaacale que a mutilacdo é inevitavel e o
futuro uma incégnita (ALMEIDA et al., 2001; ALVES al., 2010).

Nessa direcdo, entende-se que o cancer de mamasestdado as questdes do corpo
feminino, das representacbes sociais e culturaes epwvolvem a doenca, em especial, a
simbologia que a mama carrega. As metaforas agaegam cancer comumente representam
uma série de fusdes simbdlicas que podem provdedos desagradaveis, dependendo da
maneira como a mulher percebe a sua propria candic como as outras pessoas agem em
relacéo a elas (SALCI e MARCON, 2010). Ao perderaymarte do corpo tao especial, cheia
de simbolismo e representacdes como a mama, amnvideacia diversas situacdes negativas

que podem levar ao desenvolvimento de depresséitgz#, baixa autoestima, isolamento,
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receio do preconceito e de atrair o olhar de dilgaedas outras pessoas (PEREIRA et al.,
2006).

As mamas sao orgaos carregados de significadosrtampes para as mulheres. Os
seios representam parte da identidade femininagioglam-se ao ato de amamentar, fonte
simbdlica da vida, e exercem papel importante fieraliciacdo de género (ALVES et al.,
2010). Em especial, sabemos que a amamentaca@fi@do mundo da mulher, enquanto
simbolo representativo da maternidade, muitas yelessle a mais tenra idade. Além disso, o
aleitamento materno recebe grande valorizacdolsurigue se refere a nutricdo adequada da
crianca e na construgdo dos vinculos mae-bebé.teDida situagcbes que impedem a
amamentacdo no seio materno (como, por exempla)ydguha a retirada das mamas), a
mulher sente que perde, em parte, um importantel gapo mae o que, consequentemente,
influencia o seu sentimento como mulher. Esta patdsencadeia muitos sentimentos
negativos e de frustracdo, em funcéo da valorizdgdamamentacdo como pratica essencial
para a plenitude da maternidade em nossa culturamidginario social, 0 ser mae costuma
ser atribuido a mulher como algo inerente ao faminestando subentendido que o desejo
pela maternidade e a capacidade de ser uma boasenaen caracteristicas de todas as
mulheres (VIEIRA, GOMES e TRAJANO, 2005).

Embora se entenda que o desejo de ser mae nao ‘taigral”’, para muitas mulheres
a maternidade representa a completude de sua fdegg@nero no seu contexto sociocultural,
elevando seu status como mulher perante a comwn@adsociedade. Assim, na situacao de
cancer de mama, entende-se que o desejo de sepotéeainda adquirir novas conotacdes.
Nessa direcdo, alguns estudos discutem que seres@@sialmente apds o cancer de mama,
pode significar para muitas mulheres a superac&indaca e a possibilidade de exercer um
importante papel social (GOMES, SKABA E VIEIRA, ZO0VIEIRA, LOPES E SHIMO,
2007).

Sendo assim, muitas mulheres temem a mastectomigue percebem que isso
afetard sua sexualidade, autoimagem e estéticarafrpleixando-as “fora dos padrdes”
estéticos femininos. Isso porque, atualmente, &edade e a midia vém definindo novos
padrbes estéticos ideais para as mulheres e assetornaram um icone da beleza feminina
e alvo de desejo e fantasias sexuais. A preocupagéia aparéncia é um fato preponderante
na nossa sociedade e, sendo tdo importante, levanudkeres a se preocuparem
excessivamente com os cuidados estéticos, paransieem autoconfiante, para elevar seu
status social, por vaidade ou pelo desejo de semais valorizadas. A grande procura por

implantes de silicone nas mamas evidencia esséneiadatual e coloca em destaque os seios
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como um objeto de consumo, poder e beleza fem{iR@CHA e PEDRINI, 2009). Diante
desta supervalorizacdo atribuida as mamas femjrioras-se possivel entender o sofrimento
vivido pela mulher mastectomizada em funcéo dasreeigsdes deste complexo universo de
significados.

Para Kebbe (2006), estes aspectos sdo responpaveigluenciar a maior ou menor
valorizagdo e interesse em determinadas partesdgoigp corpo e desta para com o interesse
de outros individuos, levando a uma associacae arithagem que fazemos do nosso corpo e
dos outros. Por isso, a relacdo que a mulher dstabeom seu corpo, fundamenta no seu
meio social, € um elemento essencial para entendenstrucao da sua autoimagem e da sua
consciéncia corporal. Visto que, ao perderem umte g toda a mama, muitas mulheres
referem-se ao corpo como mutilado e revelam que@poracdo da modificacdo se da por
uma adaptacéo continua e gradativa (FERREIRA e MBEE2003).

Tavares (2005) diz que a compreensédo do conceitoagem corporal esta vinculada
ao significado dos termos imagens e corpo e quedsfinicdo ndo é simplesmente uma
questao de linguagem, tem uma dimensdo muito maemndo pensamos na subjetividade de
cada individuo. Como pontua Kebbe (2006), a imagerporal € compreendida como um
fendbmeno singular e subjetivo, por centrar-se peesentacdo formada em nossa mente, ou
seja, 0 modo como 0 corpo se apresenta para ngsn&e Helman (2009), a representacéo
do corpo vai além da sua ligacdo com a estrutgieafi Para autora a mulher fundamenta e
estrutura sua imagem corporal levando em consideragnceitos culturais, sociais, suas
historias, sentimentos e valores, bem como suaig@mdocioecondmica, psicoespiritual,
emocional e a filosofia de vida adotada pela medhmatanto, a elaboragdo da imagem
corporal pode ser considerada um fendmeno multickioeal, pois envolvem aspectos
fisioldgicos, psicologicos e sociais, que afeteea®cdes, pensamentos e 0 modo como as
pessoas relacionam-se com os outros, influenciargi@lidade de vida das mulheres.

Brandao et al. (2004) acrescentam, ainda, que geimacorporal € um processo
continuo de construgdo e desconstrucdo, de viv@raaperiéncias adquiridas. A final toda a
experiéncia vem carregada de significados afetes@nocionais que determinam o corpo
motor e 0 estado psiquico, revelando, assim, a&etta da atencdo e da intervencdo na
imagem corporal do paciente no momento do adoetomem virtude de sua influéncia no
processo e na busca da cura, sendo influenciadoetanpela relacdo médico-paciente. Por
fim, Santos e Vieira (2011) revelam que a imagenmpa@l da mulher submetida aos

tratamentos para o cancer é severamente afetaglae,gportanto, € necessario que sejam
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elaboradas intervengdes, visando a novas possitid&lde se lidar com o préprio corpo e nas
relagdes com 0s outros.

Para a maioria das mulheres o impacto de perdete pdo seu corpo téo
significativamente sexual € muito intenso ja quenagem do seu corpo, a identidade de
género, bem como seu papel, suas capacidadesasrdigc envolvimento com o parceiro
podem ser profundamente afetas. Duarte e Andréf8)Zcrescentam que muitas delas apoés
a mastectomia evitam ver sua imagem no espelhgupme sentem estranhas ao se verem
sem uma mama ou ambas, por isso escondem algumes de seus parceiros e familiares,
evitando que saibam da realidade que estéo vivafidtm que a maioria delas tem medo de
serem abandonadas, especialmente por ndo se vemtais atraentes ou por ndo se acharem
capazes de satisfazer plenamente seus compantigicosno se perdessem a potencialidade
para o encontro e a satisfacao afetivo-sexuahdicaentradas no que nao tém para oferecer
ao parceiro. Na visdo dos autores a rejeicdo da®ipas, muitas vez, também esta associada
a dificuldade em olhar para a parte do corpo nugilé&Sendo assim, existe um padrdo de
reacao do parceiro na retomada da vida sexual, @péacer e a mastectomia. Alguns deles
podem se afastar e outros tornam-se ainda margoans e atenciosos para com as parceiras.

Em meio a tantas alteracdes e preocupac¢fes, somgia pela reconstrugdo mamaria
para a mulher como uma possibilidade de retorn@arpo normal, favorecendo o equilibrio
psicolégico e o retorno a vida social. A reconstougnamaria possibilitaria & mulher
mastectomizada ou com indicacdo de mastectomiapo@ ao tratamento do cancer de
mama a atencao a qualidade de vida, integridanba fsreelaboracdo da autoimagem. Sabe-
se que 0 avanco tecnoldgico permite ao cirurgidstiglo criar uma mama com caracteristicas
bem naturais, possibilitando o resgate da autoimgg&Z EVEDO e LOPES, 2010).

Varios estudos revisados sobre reconstrucdo mameugdaram efeitos psicossociais
benéficos para as mulheres que optaram em realiZasl geral, elas sentem-se mais felizes
com a melhora da autoimagem, apresentam melhoagéte social e a maioria delas ficou
satisfeita com o resultado estético (AURELIANO, 20Q009; FABBRO, MONTRONE e
SANTOS, 2008; GONCALVES, ARRAIS e FERNANDES, 200FRATES, ZANINI e
VELOSO, 2012). Por outro lado, algumas mulheresotampodem apresentar insatisfacao
com relacdo a mama reconstruida, o que frequentersenassocia a presenca de cicatrizes
visiveis, falta de naturalidade na aparéncia eaglfes na sensibilidade. Estes problemas com
a imagem corporal ap0s a cirurgia intensificam @#tisientos de diminuicdo do senso de

feminilidade e a falta de desejo sexual.
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De qualquer modo, a principal razdo da escolha panstrucdo mamaria pelas
mulheres estad associada a estética e a recordtitdeg autoimagem. Com a reconstrugédo
mamaria o trauma da mutilacdo tende a ser amenizaporcionando o resgate da
autoestima e restaurando sentimentos de atratwiedeminilidade. Ja os motivos citados por
algumas mulheres contra a reconstrugdo mamariaioetan-se ao medo de passar por
complicagbes cirurgicas e ao sentimento de que eralimas demais para realizar o
procedimento (AZEVEDO e LOPES, 2010). Sobre issercgbe-se que representacoes
sociais em torno da velhice podem atuar no semkddestituir a realizacéo da reconstrucao
mamaria, tais como as no¢des de assexualidadeddsssi perda das fungdes produtivas e
reprodutivas, aceitacdo da degradacéo fisica oglada ao envelhecimento, bem como da
propria finitude (SOUZA, 2007).

Corroborando com esses dados, Vianna (2004) avgliantitativamente a presenca
de indicadores de depresséo e ansiedade em muthexesstavam passando pelo processo
reconstrugcdo mamadria. A maioria das mulheres estaglas manifestou, no periodo pré-
operatorio o desejo de melhorar a autoimagem es apgirurgia de reconstrucdo, 90%
estavam satisfeitas em relacdo ao resultado @stdticcirurgia. Apos a reconstrucdo, a
maioria também relatou melhora na vida sexual.chubires de depressdo e ansiedade
tenderam a diminuir apos a reconstrugdo mamariaonstrando o impacto positivo da
cirurgia sobre o bem-estar psicolégico das mulheres

Como se viu, o adoecimento pelo cancer de mama ue trsgamento geram
consequéncias que podem ser temporarias ou pertaamenvida da mulher. Essas situacoes
podem comprometer a qualidade de vida de mulheyes cdncer de mama nos ambitos:
psicologico, social, sexual, espiritual, no niveliddependéncia percebido e com relagdo ao
ambiente em que vivem. E importante considerarajgealidade de vida envolve questdes
altamente subjetivas e o valor que uma pessoareoafam aspecto pode ndo ser 0 mesmo
para a outra pessoa em funcdo de sua historiadde dés caracteristicas de personalidade e
de sua situacdo atual (KOVACS, 1998). Neste sen8dtes et al. (2001) investigaram como
as mulheres avaliavam a sua qualidade de vida apgéstamento de cancer de mama. A
pesquisa contou com 50 mulheres de Uberaba-MGaelwsdos do estudo mostraram que a
maioria delas avaliou sua qualidade de vida apdat@mento como boa ou 6tima, atribuindo
isso principalmente a sua saude, ao bom relaciomansecial e familiar, assim como a fé em
Deus e a boas condicfes financeiras. Aquelas nagligre avaliaram sua qualidade de vida
como ruim ou regular associavam isso, ao medo etagdo a recidiva, as limitacdes fisicas,

as dificuldades financeiras e sua idade avangada.
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De forma geral, pode-se dizer que as mulheres Ipemtenudancas tanto positivas
quanto negativas com relagcdo a experiéncia do cateenama. Embora a maioria das
mulheres avalie positivamente sua qualidade de, vaka mudancas decorrentes das
dificuldades psicossociais, como déficit na funefmocional e social, podem persistir por
mais de trés anos apds o diagnostico. Sendo aésimportante que estes aspectos sejam
contemplados pelos profissionais de salude em contah essas mulheres, para que elas
usufruam de uma melhor adaptacéo psicossocialggiaelade de vida. Para tanto, o suporte
multidisciplinar colabora para o aumento ou mamgdendas atividades sociais, diminuindo
0s sentimentos de abandono, isolamento e contdbymara um melhor enfrentamento do
diagnostico e tratamento do cancer de mama (ALEGRANSOUZA e MAZZEI, 2010).

Por fim, a vivéncia do cancer de mama nao se esgotao término do tratamento, as
mudancas pessoais podem permanecer durante toda da mulher. Muitas demonstram
dificuldades em retomar sua vida normalmente, g agi sequelas do cancer mudaram sua
identidade e a relagdo com sua autoimagem ndo € anaiesma, assim como a forma que
entendem, sentem e interpretam o mundo (VIEIRA, ESk SHIMO, 2007).

Apos este periodo de tratamento, mesmo com a @onikscancer, a mulher continua
realizando exames periodicamente por cinco andisy de verificar sua condicéo clinica e
para rastrear a possibilidade de metastase ouua¥ergcidiva da doenca. Estudos tém
mostrado que durante este tempo as implicacfesadise psicossociais decorrentes do
adoecimento ainda podem estar presentes. Almeiala @001) revelam que nesse momento
0 sentimento de medo com relacdo a recorrénciaadoec € constante entre as mulheres
acometidas, o que as impede de sentirem-se liwedodnca. Com isso, a cada periodo de
espera para o proximo exame de rotina, bem comeazgpacdo com relagdo aos resultados,
intensificam os sentimentos de angustia e inceqaaato a possibilidade de recidiva.

Em contra partida, neste periodo muitas mulheregesese vencedoras, pois
conseguiram resistir a todas as fases da doence. gEtimento da nome, inclusive, a
inimeros movimentos da sociedade civil de lutareomicancer de mama: Vitoriosas. A partir
deste momento, elas retomam planos que ficaranessgp durante o tratamento, passam a se
sentir mais saudaveis fisicamente e conseguem rm&sgguimento a vida. Deste modo,
entende-se a relevancia de acdes na promoc¢do da pata melhorar a qualidade de vida
dessas mulheres, a fim de que possam conviver soatteracdes corporais resultantes da
doenca e do tratamento (DOCUMET et al., 2012).

A partir dessa reviséo, se viu que muitos estudéscam particularidades de um ou

dois momentos da experiéncia com o cancer de nmanag sido observada grande énfase no
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gue se refere ao impacto emocional e psicossazidiagjnostico, bem como a importancia do
apoio do eventual companheiro e da familia. Vearifise uma menor énfase dos estudos
revisados em realizar analises longitudinais awspectivas que abordassem toda a trajetoria
de convivéncia com a doenca, assim como enfocasdater-relacbes entre as vivéncias
subjetivas das mulheres com cancer de mama comnentés contextos sociais e de

atendimento em saudissim, na proxima secéo, se enfocara:

2.3 O CANCER DE MAMA NO CONTEXTO DOS SERVICOS DE BRE E DE

GRUPOS DE APOIO

Como ja foi salientado anteriormente, o cancer éma no Brasil, representa um
grande problema para a saude publica. Considerarmtescimento gradativo das taxas de
incidéncia e mortalidade, somados aos elevadoudd tratamento e da assisténcia
oncoldgica, o cancer de mama desafia o sistemaute publico, no sentido de garantir o
acesso da populacdo, ao diagnostico e tratamentqudkdade da doenca e em tempo
adequado (BRASIL, 2011a; b). Também ficou evidemtguanto é desgastante e, muitas
vezes, intimamente dolorosa a luta contra o caheeanama para as mulheres em funcao das
complexas inter-relagdes entre a doenca e as ogieepocioculturais em torno do feminino.
Ainda, em vérios locais, estdo presentes dificiddatk toda a sorte para conseguir acesso ao
melhor tratamento e para que os direitos e deyeessstos em lei sejam cumpridos.

Frente a essa problematica o Ministério da Sauolegogrem 2004 a reorganizacéo da
Atencdo da saude da mulher através do document@i¢BdNacional de Atencao Integral a
Saude da Mulher — Principios e Diretrizesom o objetivo de garantir e ampliar o acesso a
todos os niveis de atencdo a saude, organizar dedpsomocao, prevencao, assisténcia e
recuperacao, incluido condi¢cdes essenciais paraaguacfes de saude se traduzam na
resolucdo dos problemas identificados, na satisfagdpopulacdo e no reconhecimento de
direitos para todas as usuarias do sistema pulficbpor meio da Politica Nacional de
Oncologia, instituida pela Portaria n® 2439/GM,08de dezembro de 2005 que a doenca
oncologica ganhou maior visibilidade, empenho eortgmcia dos 6rgaos responsaveis pelo
paciente portador do cancer. Apesar da existénessad politicas publicas na area de

oncologia, especialmente para o cancer de mamasseotfjue 0 acesso ao atendimento
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integral e de qualidade, ainda ndo é um cenarib vigalo pela maioria das mulheres
brasileiras, especialmente as de baixa renda (KRIGEN, 2002).

Conforme Oliveira et al. (2011), a rede de sauddiqal enfrenta sérios problemas e
dificuldades que comprometem a qualidade da assiaténédica, em especial no que se
refere a prestacdo do tratamento adequado em tieatilo A dificuldade do acesso médico e
0 atraso para investigacdo de lesBes suspeitasosdorincipais fatores atribuidos ao
diagndstico em estagios avancados, quando a p#vspel= cura torna-se menor e 0S
tratamentos menos eficientes. Outro fator relevaaeatificado no estudo compreende a
grande extensdo geogréfica do Brasil. As diferemgg®nais demonstram limites quanto a
distribuicdo desigual dos resultados das politerase populacdes em maior vulnerabilidade
social, fragilidades da estrutura da rede assisteadificuldades no acesso da populagéo ao
atendimento oncoldgico pelo SUS.

Concordamos com Alexandre et al. (2011) quandmafique a execucao das politicas
publicas no Brasil ainda € insatisfatoria paraddemos interesses de toda a populagéo, sendo
que as pessoas ficam desassistidas ou com aceB#0 aos bens e servicos. Neste contexto,
Gebrim e Quadros (2006) revelam que o atendimeatcede primaria € deficiente: faltam
diretrizes, treinamentos e acesso rapido aos ceh#ésicos e de referéncias para o primeiro
atendimento. Por isso, 0s autores sugerem comoatitea 0 aperfeicoamento dos recursos ja
existentes, ou seja, disponibilizar equipes de dateento de forma integrada e
multiprofissional, capacitando-os para o atendimegsolutivo, juntamente com programas
nacionais regionalizados para evitar a migracagalgentes provenientes de areas com
atendimento deficiente, o que, por sua vez, solmega0s centros mais urbanos.

No estudo qualitativo de Souza e Andrade (2008)Védria-ES, ficou claro que as
mulheres ainda enfrentaram inUmeras dificuldadesetagéo a assisténcia médica prestada
pelo SUS, principalmente com relacdo a demora eenday consultas com o médico
especialista. Além disso, a inoperancia nas UngldéeSalude também seria responsavel pela
sobrecarrega na rede especializada gerando asslditem de espera. Neste estudo ficou
evidente a desarticulacdo entre o que € propostegisacio e o que € realizado no servico
de saude, o que pode fragilizar ainda mais a dragetiessas mulheres desde o diagnostico e
durante todo o tratamento.

Embora, o Brasil preconize o acesso universal alitguo aos servicos de saude
publica, a rede de atencédo oncoldgica ndo estéenuiftmente estruturada para atender toda a
demanda por diagnostico e tratamento de cancedifissldades quanto ao acesso a saude

estdo relacionadas a deficiéncia do niumero de w®denfermeiras e auxiliares para o
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atendimento, a falta equipamentos apropriada pamakzacdo de exames, assim com a

auséncia de medicamentos e a limitacdo de vagasrparnacéo nos hospitais, prejudicam os

direitos fundamentais a saude e podem repercugtagnente no modo como as mulheres

vivenciam a doenca. Pode-se identificar aindata fi¢ equidade no acesso aos tratamentos,
tendo em vista as realidades diferenciadas vivdasi@elos diversos Estados brasileiros em
termos de estruturacdo da rede de atencdo oncaldgssas questbes deixam claro que o
sistema publico de saude ndo contempla todas a&ssidades das mulheres com céancer de
mama (BRASIL, 2011c).

Ao mesmo tempo, diante de tantos problemas estisfua Politica Nacional de
Promocdo da Saude (2006b) estimula a criacdo danisetos e acdes ligados a grupos
sociais, organizados em redes visando favoreclEmejamento das acdes em saude. As redes
de apoio social parecem apontar na direcdo destaautura politica. Além de exercerem a
func@o de preencher as lacunas deixadas pelagcg®lgociais liberais e de disseminar a
nocao de cidadania ligada a ideia de interdepermaléocsujeito, enquanto movimento social,
elas podem representar um espaco de luta e el@badagropostas visando a implementacao
de politicas sociais mais justas e adequadas. $ksiagdes de carater voluntario constituem
formas de as pessoas se reunirem em torno devoigjedmuns e cooperarem entre si. No
Brasil, as organizacdes e associa¢cdes ganharabiligaie e se proliferaram, na década de
1990, sob a égide da solidariedade, tendo-se @ @ttat na campanha contra a fome A¢éo da
Cidadania contra a Miséria e pela Vida ou apena&oAda Cidadania, encabecada pelo
socibélogo Herbert de Souza, o Betinho (ANDRADE elVAMAN, 2002).

Na tentativa de auxiliar essas mulheres na resoldgd problemas decorrentes do
cancer de mama, existem no territério nacional gede apoio que contribuem para o
fortalecimento dos sujeitos através da construgdaufonomia enquanto coletivo, enquanto
teia de relacdes e de interacdes, onde a solidaeed apoio mutuo, a reciprocidade, o
compartilhamento de saberes e de poder, a reflesifioa e a participagdo politica vao
apertando os nds destas redes. Além disso, osgpaolem beneficiar os usuarios ao facilitar
0 acesso a informacado, socializacdo de recursas;dor de estratégias para a sua (re)
organizacao frente a situacao da doenca.

No contexto atual da assisténcia a saude no Baskrva-se que tanto os gestores
quanto os profissionais de saude tém percebido cesselade de desenvolver acdes
educativas e de apoio voltadas as mulheres comercate mama, considerando toda a

complexidade desta doenca. Assim, a necessidadmisi®r novas estratégias para tentar
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minimizar ou atenuar suas fragilidades, as mulhbussam o suporte para o enfrentamento
da doenca nas redes de apoio sociais (ALEXANDRIE €2011).

De acordo com Pereira e Lima (2002), a utilizac@o giupo de apoio, com
desenvolvimento de atividades educativas e deséolsocial, por exemplo, € um importante
instrumento de acgéo para o enfrentamento de umegzd@ednica de grande prevaléncia como
o cancer de mama permitindo educar o usuario pa@acruidado, favorecendo uma maior
adesdo ao tratamento e aumentando o vinculo desteacunidade de saude, através da
integracdo entre os participantes do grupo e eougdinteresses e motivacdes. Portanto, a
implantacdo do Grupo de Apoio Oncoldgico Maos DaslasLiga Feminina de Combate ao
Cancer surgiram em Novo Hamburgo em 2006 e 198peotivamente, com a proposta de
auxiliar a atencdo a saude da mulher na rede basgstando assisténcia as pessoas de baixa
renda e portadores de cancer que residem na cisfatieressaltar que o grupo de apoio &
elemento essencial e uma das atribuicfes basisasqudpes de saude, tendo por objetivo a
recuperacdo da autoestima das pessoas, a trocgelgacias, 0 apoio mutuo e a melhoria
do autocuidado, além de funcionar como mecanisnemtador da demanda, com melhoria
do acesso para o0 usuario e de incorporar o trabl@eguipe.

Para Valla (2000), a proposta do apoio social surgor consequéncia da
desorganizacgdo social, onde 0 acesso aos reclgsaside se mostra restrito, em decorréncia
da faléncia ou inexisténcia de politicas publiddesmo que a proposta de apoio social ndo
seja uma solucdo para a crise de saude, com frequéas redes sociais propiciam o
desenvolvimento de acdes solidarias e de suporemfaentamento de questdes do cotidiano
entre grupos vulneraveis, além da construcao aléaitnento do sentido de pertencimento a
um grupo social (MANGIA e MURAMOTO, 2005).

Todavia, embora os conceitos de apoio social esredeiais sejam associados, em
geral, a melhora da qualidade de vida e ajuda ssope a resolver ou minimizar problemas
decorrentes do acometimento de doencas de natagezia e, em especial, cronicas, existe
diferencgas conceituais importantes entre eles (RIGDEES e FERREIRA, 2012).

A rede social é definida como uma teia de relagdesais na qual o individuo possui
relacionamentos mais proximos (familia e amigosyl&ionamentos formais (outros grupos
ou instituicdes sociais). Sendo assim, a rede Isseiarefere a dimens&o estrutural ou
institucional, na qual o apoio é fornecido ao ifdiixo, propiciando que os recursos de apoio
fluam através desses vinculos, beneficiando amisagpaates (SANTANA, ZANIN e
MANIGLIA, 2008). Porém, o fato de ter vinculos emmal rede social ndo garante que a

pessoa ir4, necessariamente, receber apoio dedta tde. Para Acioli (200@&pudBarnes
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(1987), ndo existe uma Unica teoria sobre as realdais e a concepcao tem sido tomada em
diferentes referenciais tedricos. Apesar dissodeiai basica se refere a configuracdo de
vinculos interpessoais, de forma inespecifica, c@nas acdes do individuo as instituicbes da
sociedade, podendo reforcar os lacos ou entrarerooeftitos entre si. Para Silva, Griep e
Rotenberg (2009), a forca da teoria de redes soelst& na suposicdo de que a estrutura
social, por si s6, é responsavel pela determindeadatitudes e comportamentos individuais,
através do acesso a recursos, oportunidades elEstroomportamentos.

Conforme Meneses e Sarriera (2005), os estudo® s¥bredes sociais podem se
dividir em dois focos. O primeiro refere-se aosea$ps estruturais das redes, utilizando um
referencial metodolégico gréfico, de carater quatiNio para a analise. O segundo
compreende a funcionalidade das redes sociaisgattias metodologias qualitativas, visando
descrever as funcdes que a rede social exerce aesio para caracterizar os vinculos com
que estas se entretecem. Essa Ultima faceta se meéés explicitamente ao que vem sendo
entendido como o apoio social. Sobre isso, Pedogh&® e Nascimento (2008) também
revelam uma série de definicdes sobre o0 apoio lspeegapodem ser encontradas na literatura,
as quais derivam de estudos qualitativos ou qadinds. Ainda ndo ha um consenso entre
pesquisadores sobre o0 conceito apoio social, petvente, por ser este multifacetado, de
dificil definicAo e mensuracéo.

De modo geral, o apoio social refere-se ao asgeatonal ou qualitativo da rede
social, que envolve qualquer informacéo, faladaaa, e/ou assisténcia material e emocional
oferecidos por grupos e/ou pessoas que estabelmm@atos sistematicos com um individuo,
podendo resultar em efeitos emocionais e/ou commerntos positivos sendo, portanto, uma
troca na qual, ambas as partes sdo beneficiad®T{ENA, ZANIN e MANIGLIA, 2008). O
apoio social remete-se a ajuda muatua, que segumtla 2000), trata-se de um processo
reciproco, isto €, tanto gera efeitos positivos gareceptor, como também para quem oferece
0 apoio. As interacdes podem ocorrer de maneienamnal ou ndo e, sdo capazes de ter
impacto positivo ou negativo conforme a percepgélgetiva do apoio (que depende das
caracteristicas de quem oferece e recebe) e o hecomento efetivo das necessidades
individuais. Outro efeito do apoio social apontgur Andrade e Vaitsman (2002), diz
respeito a sensagdo de coeréncia e controle daqueabeneficiaria o estado de saude das
pessoas. Assim, 0 apoio social poderia favoreempoderamenteempowerment processo
no qual os individuos, grupos sociais e organizag@ssam a ganhar mais controle sobre
seus proprios destinos. O conceitoetigpowermeng visto como um processo de acgéo social

que os individuos tomam posse de suas préprias,vida interagdo com outras pessoas,
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gerando pensamento critico em relacéo a realidaderecendo a construcdo da capacidade
social e pessoal. Através das acdes 0s paciergsarpa adotar uma postura mais ativa no
tratamento como, por exemplo, discutindo e fazepedoguntas ao meédico, buscando
informacé&o e assumindo a responsabilidade porrsysig saude.

A partir dos conceitos e da abrangéncia deste teemtende-se o apoio social como
um processo de interagdo entre pessoas ou grupgesd®as, que através do contato
sistematico estabelecem vinculos de amizade efdemiacdo, recebendo apoio emocional,
afetivo, contribuindo para o bem estar reciprocorestruindo fatores positivos na prevencao
e na manutencdo da saude. Geralmente, 0s grupag®ode tais como aqueles formados em
torno do cancer de mama, sdo constituidos por aespee buscam informacgdo, conselho,
esclarecimentos sobre algum assunto, ou algo gagudse a resolver os seus problemas. O
apoio mutuo possibilita a troca de informacéo easrpessoas, 0 sentimento de pertencimento
e fornece a percepcgédo de ser compreendido e §EdHEORUKOWICZ, 2001). No contexto
do cancer de mama, revisdes sistematicas de estuaolsicos nacionais e internacionais
apontam a importancia do apoio social para promawerenfrentamento mais positivo da
doenca (ANDRADE e VAITSMAN, 2002; DAMEN, MORTELMANS HOVE, 2000;
FRANCO, 2011; LIU et al., 2011; ROMEIRO et al.,, 205ANTOS et al., 2011; SILVA,
GRIEP e ROTENBERG, 2009). Contudo, muitas desssguieas se baseiam no autorrelato
individual sobre o auxilio recebido e a satisfagdm o mesmo, deixando de lado a dindmica
inter-relacional do apoio e sua vinculagcdo com speetos estruturais das redes sociais que
sao importantes para a compreensao dos gruposdierajitua.

Para entender a formacdo dos grupos de apoio ésditetambém atentar para as
relacbes entre as representacdes sociais do cdapdpenca, da salude e de como estes
aspectos sdo tomados por essas mulheres, dentra eds grupos, e pelo contexto social
mais amplo. De acordo com Gomes, Mendonca e P(20€R), a investigacdo inerente a
saude e a doenca trazem a tona conteudos simbdjimsoexistem no doente e na sua
sociedade, os quais podem se manifestar por mepaldgras, sentimentos e condutas. Do
mesmo modo, a realidade social constitui-se dasipficidades das experiéncias individuais.
A experiéncia individual da doenca € construida pebprio sujeito em sua interacdo com a
realidade cotidiana dentro da sua comunidade. &tias interacdes que o individuo elabora
e reformula seus conhecimentos, valores e ide&as.eFMoscovici (1984apud Prieto et al.
(2005) destacam a centralidade da linguagem corstensa simbolico que se associa
diretamente as representacdes sociais e se artmolaistemas simbadlicos compartilhados e

comunicados pelos membros do grupo social. Nestédee é importante entender as
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articulagbes entre essas formas coletivas de eafmremto do cancer de mama, que se
baseiam nas trocas entre o grupo de pares, e aénqgi@ subjetiva da doenca e da atencéo
em saude ao incluir a no¢ao de redes sociais.

Neste contexto, Santos e colegas (2011) distingueigrupos como modalidades de
atendimento oferecidas por programas de caraendiatiplinar, com o propdsito de oferecer
um espaco aberto no qual as mulheres possam cdhgrasentimentos, davidas e ansiedades
relacionadas a doenca e tratamento, receber cwidadapoio de outras mulheres e de
profissionais que possam compreender e auxiliatississfes dos problemas vivenciados.
Em geral, é um local organizado, especialmentey pagscuta e a fala das mulheres com a
intencé@o de contribuir de maneira coletiva, atral@entendimento individual da condi¢éo do
estar doente ou do ser doente (FERNANDES, RODRIGEEBVALCANTI, 2004).

Por esses motivos, muitos profissionais da areand@sim a articulacdo entre os
servicos de saude e redes ou grupos de apoio pr@im maiores ganhos na saude e melhor
amparar as mulheres acometidas pelo céancer de nznpdiando a atencdo a saude para
auxilia-las nos aspectos biopsicossociais, 0s quiis’/ém sendo contemplados na assisténcia
de saude tradicional. Por exemplo, o estudo de Darivortelmans e Hove (2000),
envolvendo grupos de ajuda muatua para mulheres ettam pelo cancer de mama na
Bélgica, revelou a aceitacdo positiva dessa maatddidde atencdo por grande parte dos
médicos que acreditavam em ganhos importantesgsapacientes. Segundo os autores, 0s
grupos de autoajuda podem contemplar as necessidqadendo sao atendidas pela medicina
tradicional, durante as consultas médicas corngugps consultorios, clinicas e hospitais.
Ademais, esses espac¢os colocam em pauta o conhézimédico como forma de ampliar a
compreensao da mulher sobre sua condi¢ao, e/otefaroque o mesmo seja questionado ou
visto como insuficiente para explicar sua vivértaadoenca.

Zimerman (1993) refere-se aos grupos como uma nmdad@ terapéutica que se
caracteriza, em sua maioria, por serem, em centidee homogéneos e visarem a congregar
pessoas que passam pelo mesmo sofrimento, prololemacessidade. Segundo o autor, 0s
pesquisadores costumam catalogar os grupos deoacord a técnica empregada pelo
coordenador do grupo e com o tipo de vinculo gaeestabelece com os participantes, por
isso a denominacado dos grupos pode variar coma glepautoajuda, ajuda matua ou apoio,
entre outras modalidades.

A literatura nacional e internacional tem mostrdmbneficios da participacdo em
grupos ou organizacdes de apoio as mulheres coocercda mama. Estudos tém identificado

que as inser¢des nos grupos de apoio podem sedemtas uma ferramenta que favorece a
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mulher na superagéo das barreiras impostas pelga@eno auxilio ao retorno a vida social
(MANGIA e MURAMOTO, 2005; OLIVEIRA et al., 2011; RIHEIRO et al., 2008:
VALLA, 2000). A interacdo grupal proporciona meids autoajuda e auxilio matuo, atraves
do compartiihamento das experiéncias e informagdse a doenca, seus tratamentos,
reacoes e efeitos colaterais e a maneira de laaraada situacdo. Assim, a participagédo em
grupos funcionaria como facilitador de suportectisiemocional e social, tornando as
mulheres mais independentes para o cuidado de snasee para a realizacdo de outras
atividades (PINHEIRO et al., 2008).

O estudo de Fernandes, Rodrigues e Cavalcanti 2@ 10 mulheres
mastectomizadas integrantes de um grupo de autbddCeara salientou a importancia da
participacdo no grupo no processo de reabilitatsicafe social, assim como na adaptacdo e
aceitacdo da nova identidade constituida apds cecd@le mama. As mulheres entrevistadas
revelaram que a interacdo e a partilha de expegi€mmom outras que sofriam dos mesmos
problemas era uma forma de se sentirem parte dgrupo, de serem apoiadas e diminuirem
o isolamento social devido a doenca. Observa-seagu@lguns casos, principalmente para as
mulheres de baixa renda com cancer de mama, o grog® ser a Unica fonte de ajuda e
apoio. Sendo assim, essas mulheres enfatizavaro taepo em que permaneciam no grupo
era um dos poucos momentos de suas vidas em gants@m bem e conseguiam se divertir
(ANDRADE e VAITSMAN, 2002; SILVA, GRIEP e ROTENBER&009). Gomes et al.
(2003) também confirmam que as instituicoes vokguaa as mulheres mastectomizadas séo
componentes importantes no processo de recupedacawmlher ao criar condi¢cdes para que
exteriorizem suas dificuldades e sentimentos, coliiipam experiéncias e busquem,
coletivamente, solugdes para alguns de seus prablem

Com isso, percebe-se que a constituicAo de redegaisanformais € uma das
estratégias para obter apoio e enfrentar a congaldgi dos problemas de saude-doenca,
principalmente diante dos limites dos servicos ipgobl de salude em termos de acesso,
resolutividade e cura. Dentro dos grupos, as meth&rmam um espaco social seguro e
acolhedor, onde as narrativas da experiéncia deecgoderdo ser compartilhadas e também
construidas a partir do contato entre as mulheesspercepcdes que dividem sobre a doenca
gue vivenciaram ou estao vivenciando. De acordo deiman (2009), o relato das histérias
permite que as pessoas possam dar significadoaiéxpa em si, situando-a no contexto e
trajetérias de vida, bem como relacionando as desshais abrangentes da sociedade e da

cultura em que vivem.



41

Lira, Catrib e Nations (2003) apontam que quandoan@ms uma experiéncia e
lembramos 0 que aconteceu colocamos a experiéntiairea sequéncia e encontramos
possiveis explicacdes para algumas situacdes. Brojas mulheres narram suas experiéncias
individuais sobre o cancer de mama, novas reflex@iggem sobre si mesmas e sua
experiéncia, conduzindo a remodulacédo da perspeatiterior. Entende-se que através das
narrativas pode-se identificar como se dao asdetadas mulheres envolvidas no grupo de
apoio, em termos de habilidades, flexibilidade aptacbes as mudancas durante o processo
de adoecimento. Essas narrativas podem ainda desvehbricamento entre as experiéncias
das mulheres e seu contexto sociocultural, apoatawpectos criticos relativos a sua
trajetoria nos servigos de atencdo a saude. Néstigéd, concorda-se com Rabelo, Alves e

Souza (1999) quando afirmam que:

As narrativas que os individuos produzem néo saoeflexo imperfeito
de coisas que viram e fizeram, tampouco um mundbatk sobre si
mesmo de ideias ou representacdes: sdo, antes,aimnsignificativo
pelo qual organizam sua experiéncia no convivio comnos. Narrando
eventos vividos, os individuos criam um campo @aegao coletiva: os
eventos tal qual narrados postulam certas iderggladmpelem os atores
participantes da situacdo da fala a tomar posi¢coeslizentes com o
estado de coisas apresentado (p.78).

Conforme Mezzomo e Abaid (2012) o estigma sociitulta a forma como estas
mulheres irdo enfrentar o cancer de mama, bem aopmieconceito vivido pode voltar-se
para si prépria e com seu corpo, fazendo com ggeivesn e sintam culpa por terem
adquirido a doenca. A partir desses dados, permelaeimportancia de incluir estratégias de
enfrentamento como esses grupos de apoio parazaneoa ansiedade, medos e duvidas das
mulheres frente a doenca. Com a convivéncia noogrlps tendem a perceber que ndo estao
sés e que a doencga pode ser enfrentada e suppesda do medo e da rejeicao.

Porém, ndo se deve pensar que esta visdo positive ®S grupos ou sobre seus
papéis seja aceita e compartilhada por todas akemesl que vivenciam um cancer. Uma
prova disso € que nem todas que iniciam a pargégpalos grupos tém uma frequéncia
regular e outras sequer voltam para uma segunida. \Existem alguns fatores que, segundo
Pinheiro et al. (2008), podem inibir a insercaonddher no grupo de apoio dentre os quais
considera-se o temor das implicacdes fisicas eaisodiecorrentes da mastectomia e as
condicOes socioecondmicas, que muitas vezes séavdes/eis, 0 que as impossibilitam de

participacdo do grupo com certa frequéncia. Emosutasos, a mulher até gosta de participar
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do grupo, ‘fazer amizades’, mas necessariamenteirddaconcordar com certas dinamicas
propostas naquele espaco, podendo surgir momesta®rdlitos internos, divergéncia de
opinides e a construcao diferenciada de lagcosvateintre suas participantes. Na pesquisa de
Damen, Mortelmans e Hove (2000), os autores obsmrvgue muitas mulheres ndo queriam
fazer parte de tais grupos por ndo sentirem neEEsido suporte emocional fora dos
vinculos familiares ou, por outro lado, por ndorguem ter suas identidades associadas a
doenca. Assim, o rétulo seria um dos pontos negmtilos grupos de ajuda mutua para
aguelas pessoas que nao querem se ver identifipaiadoenca que tem ou tiveram.

Como se viu nessa revisdo de literatura, as mudlaemetidas pelo cancer de mama
vivenciam em sua trajetéria inUmeras situacoexaiffj que frequentemente resultam em
mudancas fisicas, psicoldgicas e sociais. O impeaigado pela neoplasia e a possibilidade
de uma cirurgia mutiladora, somados aos longoanrantos, sdo alguns dos aspectos que
influenciam a busca pelos grupos de apoio (RAMOISJSTOSA, 2009). Nesse cenario,
muitos estudos identificam aspectos positivos doioasocial, de modo geral, e da
participacdo em grupos de apoio, em particular paemfrentamento do cancer de mama.
Apesar dos beneficios sobre a participacdo em grdpoapoio, percebe-se que ha poucos
espagos nos servigcos publicos de saude que propésas atividades e que quando existem,
nem sempre ha envolvimento por parte de todas #sres que necessitam (PINHEIRO et
al., 2008). Muitas vezes, esses grupos podem amntagoas praticas e a atencdo médica
tradicional, ao proporem outras formas de alivestcéi e emocional como recorrer as praticas
religiosas, remédios e terapéuticas populares (H&ENM2009). Acredita-se que ao conhecer
melhor as experiéncias de doenca vividas pelasaraeghse poderia compreender como as
concepgOes socioculturais que envolvem a doenemegspecial, do feminino se articulam
com os discursos e praticas de tratamento do ca@lecerama no ambito desses grupos. A
partir disso, se podera entender como esses gfupcisnam e como tém se articulado com
os demais servicos de atencdo a mulher com caeceratha, apontando direcionamentos
quanto a atencédo integral e & salude dessas mulipggesontemplem suas necessidades e

contextos sociais.
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3 JUSTIFICATIVA

Como se viu, o cancer de mama feminino é a neaptaaligna mais frequente nas
mulheres adultas, tanto em paises desenvolvidos eompaises em via de desenvolvimento,
tornando-se um importante problema de saude pulicadial (SANTOS e VIEIRA, 2011).
Sabe-se que o cancer de mama pode causa um profapdcto na vida das mulheres e de
seus familiares, pois se trata de uma doenca e0de& prognostico nem sempre favoravel,
cujos tratamentos normalmente sao agressivos, godexigir niveis de tolerancia bastante
elevados.

A experiéncia do cancer de mama, por si s6 é ummteveotencialmente
desestruturante na vida da mulher que exige a pesgo nos diferentes aspectos
biopsicossociais, como em sua vida diaria, no lin@hanas relacbes familiares e sociais
(TAVARES e TRAD, 2010). Ao mesmo tempo, a vivénsidjetiva de ter o diagnostico de
cancer de mama exige que as mulheres se defromieno @contecimento inesperado uma
doenca maligna, tornando esse momento ainda maierdso e ameacador. Assim, a
passagem pelo cancer de mama nao acarreta apemnasersto fisico, como também
padecimento psiquico e social, jA que a doenca afeautoimagem da mulher, seus
relacionamentos e papéis sociais. Por outro laala, @lgumas mulheres este evento pode ser
um momento de reflexdo e até de crescimento pedsoaltrente do enfrentamento de uma
grande adversidade (ARAUJO e FERNANDES, 2008).

Estudos nesta area afirmam que o cancer de mamea @xperiéncia amedrontadora
para as mulheres e muitas delas confirmam quegndlitico da doenca evoca sentimentos de
pesar, raiva e intenso medo, principalmente dalagéth do tratamento cirargico. Assim, com
a finalidade de auxiliar essas mulheres na resoldg& problemas decorrentes do cancer de
mama, tém sido criados grupos de apoio social (CAUVANTI, FERNANDES e
RODRIGUES, 2002) que, de acordo com Zimerman (1998d grupos terapéuticos e
homogéneos, que visam a congregar pessoas quenpgassaituacoes semelhantes.

Apesar das pesquisas sobre redes saegsn conquistado um numero cresceatdge
adeptos nas ultimas trés décadas (MIZRUCHI, 20b@eaxistem poucos estudos empiricos
sobre a experiéncia de doenca e o papel dos gdgoapoio na situacdo de cancer de mama
na literatura brasileira. Segundo Gomes et al. 3 reabilitagdo social por meio de grupos

ainda € um campo novo no Brasil e fora dele, paipducas publicacbes a esse respeito.
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Ademais, a fundamentacdo tedrica desse tipo deogaippla estd sendo construida e os
grupos de apoio se constituem buscando atendéa p@spectiva de cuidado e satisfazer as
necessidades da pessoa de modo mais integral.

Tendo em vista as inUmeras consequéncias do cd@ceama sobre a vida da mulher,
entende-se que a experiéncia vivida por elas éarapVolvendo momentos com significados
diferentes. Desta forma, é de suma importanciaceapkem profundidade seus sentimentos,
os significados atribuidos a doenca e ao tratamdyetim como as relacdes entre elas e as
pessoas do seu contexto social, visando a contesydasalde de modo mais integral e digno
(MALATA, MCINTOSH e PURUSHOTHAM, 2000). Deste modo presente estudo buscara
compreender como as mulheres com cancer de mamiaciamn a experiéncia da doenga no
contexto de sua trajetéria de vida e como se nelacionam com a atencdo de saude que

recebem e com sua participacdo em grupos de apoio.
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4 OBJETIVOS

Compreender a experiéncia da doenca em mulhergacdidcadas com cancer de

mama no contexto de um grupo de apoio.

4.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Em especial, se procurara também:

* Examinar como suas experiéncias de doenca seamdeci com a vivéncia em um
grupo de apoio.

* Entender como o contexto de um grupo de apoio mdixdia no enfrentamento da
doenca pelas mulheres

* Investigar como as mulheres com cancer de mamidica@am no grupo de apoio para

lidar com o tratamento da doenca.
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5 METODO

5.1 PARTICIPANTES

Participardo desta pesquisa mulheres adultas diigadas com cancer de mama,
vinculadas a Liga Feminina de Combate ao Canceedtro oncoldgico do Hospital Regina
de Novo Hamburgo, RS. As participantes serdo smwladas de forma intencional,
representando diferentes momentos do seu tratamstice, logo apos o diagnostico e ao
longo ou apods a realizacdo dos tratamentos. Agsiaierdo também ser incluidas mulheres
gue ja receberam alta do tratamento para o capoeém que continuem vinculadas a
instituicdo. Desse modo, pretende-se contemplarraaiar heterogeneidade e diversidade de
experiéncias de doenca dessas mulheres.

Serdo convidadas a participar apenas aquelas rasligele, no momento do convite
para o estudo, estiverem frequentando a Liga Femide Combate ao Cancer de Novo
Hamburgo em funcéo do respaldo ético e institudioeaessario a realizacdo da presente
pesquisa. Os profissionais que mantém contatoodo@in as usuarias irdo indicar possiveis
participantes para a pesquisa. No entanto, nadm seravidadas mulheres que estiverem
internadas e/ou que tenham se afastado das atgidabmovidas pelo local por outros

motivos.

5.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo sera desenvolvido junto as mulheres \stiovacancer de mama associadas a
Liga Feminina de combate ao Cancer. Essa instduegda localizada no municipio de Novo
Hamburgo, situado no Vale dos Sinos, ha 40 quilseeda capital Porto Alegre, no Estado
do Rio Grande do Sul.

O municipio de Novo Hamburgo conta com uma popolad@ aproximadamente
238.940 habitantes, sendo 115.810 (48,4%) homé&28.241 (51,6%) mulheres. Do total da
populacao residente no Municipio, 234.909 (98,38idem na area urbana e 4.142 (1,7%) na
rural, 0 municipio possui uma area de 223,6 Kmésspi 27 bairros. O Municipio faz parte
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da macrorregido sul do Estado do Rio Grande do |grtencendo a 12 Coordenadoria
Regional de Saude e tem como principal polo assistede salude a cidade de Porto Alegre.
Sua rede de saude esta composta de um hospitalyater regional, quinze Unidades Basicas
de Saude, um pronto atendimento e um centro deiaidades. O Municipio conta também
com um Hospital filantropico, de carater regiorgle prestar servicos hospitalares para a
populagcdo do municipio e da regido metropolitan®ai@o Alegre, onde estd inserida a sede
da Liga Feminina de Combate ao Cancer.

A Liga Feminina de Combate ao Céncer de Novo Hagthéwi fundada em 1984,
constitui personalidade juridica propria; € umaeisgao civil, sem fins lucrativos, de caréater
beneficente, de assisténcia social e de promoc&aldie. Tem por finalidade assistir pessoas
carentes portadoras do cancer, em especial as mslliagnosticadas com cancer de mama
em tratamento ou que ja se encontram livres dacgdoefdlém de voluntarios, existem
profissionais com diferentes formacdes atuantegquape tais como: enfermeiro, médico,
nutricionista, fisioterapeuta, educadores fisitesgpeuta ocupacional, psicologa, advogado e
assistente social. Esses profissionais estao disgspara esclarecer davidas, dar orientacdes
a respeito do céancer, assim como para acolher iarag® mulheres no enfrentamento da
doenca. Cabe ressaltar, ainda, que todos os pesieadastrados nesta Entidade filantropica
sdo usuarios do Sistema Unico de Salde, portameddsassistencial de atendimento & saude
local.

A escolha dessa unidade de saude ocorreu pelodéatadequar-se a proposta do
estudo, possibilitando o contato com a tematicarergpresentar um local de referéncia no
atendimento do cancer de mama pelo Sistema Uni@adde (SUS) na regido do Vale dos
Sinos. O setor de oncologia do Hospital Reginaiastgrado ao servico da Liga Feminina de
Combate ao Cancer, entidade declarada de utilijabkca federal e estadual, que possui
atestado de registro no Conselho Nacional de Asaist Social (CNAS) e inscricdo na

Divisdo Nacional do Cancer do Ministério da Saude.

5.3 DELINEAMENTO

O presente estudo utilizara uma abordagem quadtatitravés da Analise de
Contetudo. A escolha desta metodologia tem comolidade entender o universo de
significados, acdes, crencas, valores e atituddsN@S, CASTELLANOS e BARROS,
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2010), o que coaduna com o0s objetivos da presestgusa. Ou seja, a metodologia
qualitativa € adequada quando se pretende entexsdexpressdes proprias, motivacdes e
interpretacdes das pessoas acerca de como pemsdemsvivem e constroem seus artefatos,
buscando aprender dimensfes profundas e signifisatios fendbmenos (FLICK, 2004;
MINAYO, 2000).

Segundo Bauer e Gaskell (2005), embora as exp&#€possam parecer Unicas a
cada individuo, suas representacdes sobre seumewenvida sdo os resultados de processos
sociais mais amplos. E possivel dizer, ainda camdoesses autores, que as representacdes
sobre um tema de interesse comum, ou de pesso@as Bheio social especifico, sdo em parte,
compartilhadas. Com isso, o estudo priorizara @fapdamento das experiéncias vividas
pelas mulheres diagnosticadas com cancer de marantexto de um grupo de apoio. Em
particular, se buscara compreender as experiémgasas mulheres no que se refere ao
processo de adoecimento e enfrentamento da doemgambito do grupo de apoio, as
modificagOes decorrentes da doencga no seu cotidsaias experiéncias quanto ao tratamento

para o cancer de mama e o atendimento de satudmtexio de suas trajetorias de vida.

5.4 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Seguindo este referencial metodologico, a pesqoiiagorocurou a Liga Feminina de
Combate ao Cancer ainda no primeiro semestre d@ p@ata explicar os objetivos e
procedimentos da pesquisa e para verificar a \daloie e o interesse da instituicdo em
participar do estudo, havendo a sua anuéncia vedbavés deste contato inicial com a
instituiciio e apds a aprovacdo da pesquisa pelot€ata Etica, a pesquisadora buscara
conhecer a rotina do grupo de modo mais aprofungdadmeio da realizacdo de observacoes
participantes. Antes da realizacdo do grupo facglesquisadora fara visitas semanais a Liga
Feminina de combate ao cancer durante aproximadartrés meses, buscando incluir-se em
conversas informais com os profissionais e usyaaigsarticipacdo em alguns encontros do
grupo de apoio, palestras e outras atividades,oomef 0 consentimento das usuarias e
profissionais.

Espera-se que as observacdes participantes siraeaneptabelecer certa afinidade e
maior proximidade entre a pesquisadora e as usudssim, quando se mostrar oportuno, a

pesquisadora convidara algumas mulheres para ipartiddo grupo focal, quando se
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apresentara os objetivos e procedimentos do prageésclarecendo-lhes eventuais davidas.
Aquelas que concordarem em participar preencheréd-icha de dados sociodemogréficos,
que buscara registrar dados gerais das particparntdormacdes para novos contatos atraves
de telefone, endereco residencial e email eletodion um segundo momento sera agendado
0s encontros com as mulheres, 0s quais serdoawadizna prépria instituicdo em horario
disponivel das participantes, garantindo assim ntainforto para realizacdo do grupo focal.

Para coleta de dados do projeto sera adotada @aédm Grupo Focal tendo como
objetivo evidenciar a experiéncia da doenca em enethdiagndsticas com cancer de mama.
As mulheres selecionadas serdo convidadas a partibé dois grupos focais, cada grupo sera
composto por cinco mulheres. Essa técnica permitetencdo das informacdes na esséncia
subjetiva quanto a experiéncia de doenca. As pgaatites encontraram no Grupo Focal
liberdade de expressao, que € favorecida pelo ateblevando a uma participacao efetiva.

Conforme Gatti (2005), ao se fazer uso da técnic&uipo Focal, “ha interesse nao
somente no que as pessoas pensam e expressaraphastem como elas pensam e por que
pensam”. Ao se reportar ao grupo focal o autorafad mencéo de que o método é utilizado
para compreender diferencas e divergéncias, cadiges e contradicdes.

De acordo com Minayo (2000), o grupo focal consistena técnica de inegavel
importancia para se tratar de questfes da saude soigulo social, podendo ainda ser
flexivel e dindmica. Nessa perspectiva Gatti (20G®rescenta a emergéncia de
multiplicidades de pontos de vista e processos mmais ancorados na experiéncia cotidiana
das participantes, além da obtencdo de quantidalostasmcial de material em um curto
periodo de tempo e a captacdo de significadosgdaeorecida por meio da interacdo entre
0S participantes.

Portanto, as entrevistas de grupo serdo compostasdyms partes: a primeira,
considerada a mais importante, trata de induzmakeres a contar sua histéria. Para isso,
buscarei fazer perguntas pertinentes em momentagpréguos, interrompendo 0 minimo
possivel e possibilitando que as participanteserorguas experiéncias de vida com relacdo a
doenca. A segunda parte corresponde ao final dasvistas, quando irei me dirigiu ao
roteiro e, se necessario insistirei em pontos @oeforam abordados.

Desta maneira, ao final de cada encontro, algungopopositivos poderdo ser
reforcados pela pesquisadora na intencdo de matisamulheres a continuar ou buscar
cuidados em beneficio de sua saude e qualidadelaelrei questionar as participantes sobre
como foi para elas participar da entrevista, comsetiram e se teriam algo mais a comentar

sobre a conversa. Também sera solicitada permissaparticipantes para que a pesquisadora
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entre em contato por telefone, a fim de elucidalguer davida que possa surgir no momento
da escuta da gravacdo. Sendo assim, ap0s a tea@osas participantes poderao alterar, incluir
ou restringir a utilizacdo de qualquer informacametada, aproveitando também esse
momento para acrescentar nossas reflexfes quepsssgir apos a entrevista no grupo com

relacédo a questdes importantes que nao foram paoteker

5.5 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

A seguir estdo detalhados os instrumentos que séli@ados no presente projeto:

Ficha de dados sociodemograficogste cadastro tera como objetivo investigar dadaso:
idade, escolaridade, raca/cor, situacdo conjugapacional, telefone e endereco, para futuros
contatos e 0s agendamentos das entrevistas, setiedaplicado apos a participante manifestar

interesse em participar do projeto (ANEXO II).

Roteiro da entrevista: trata-se de uma entrevista semiestruturada, quéinam perguntas
abertas e fechadas que, serdo conduzidas pelaigsskama, sendo gravada em audio para
posteriormente ser transcrita. Com isso para angéte dos objetivos do projeto, como
pesquisadora iniciarei com uma questdo norteaderaggiara a entrevist&u gostaria que
vocés contassem como tem sido suas vidas desdeagmibstico do cancer de mama?A
partir dessa pergunta inicial se espera que asemagdlpossam situar suas experiéncias quanto
a doenca no contexto de suas histérias de vida, aofmalidade de expressar seus
sentimentos, vivéncias e preocupacfes, sendo qesquisadora conduzira o0 grupo
respeitando o ritmo e 0s conteudos trazidos espeamaente pelas participantes.

Assim, a medida que as verbalizagbes forem se eageeslo a pesquisadora ira
introduzir outras perguntas para facilitar o apnaamento de aspectos significativos sobre o
processo de adoecimento, as experiéncias em torigartter e seus tratamentos, bem como
incentivar a participacdo de todos os componentegrdpo, para que se aprofundem as
discussodes possibilitando a revelacdo de novo@spe novos olhares, relativos ao tema.

Outras perguntas adicionais que poderao ser rdaBzzncontram-se no (ANEXO llI).
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Diario de Campo: neste ird constar as observacgdes e percepcesalaigzedurante toda a
coleta de dados e o processo de analise dos me&mesquisadora fara anotacdes sobre as
condicbes do grupo, reflexdes, as angustias, medgsestionamentos que irdo surgir no
decorrer de cada encontro. Essas informacdes urédbaa nas interpretacdes e a analise dos

dados.

5.6 ANALISE DE DADOS

A partir da transcricdo dos dados coletados atrdaésentrevistas e das observacdes
participantes sera realizada uma andlise de comtgudlitativa, mais especificamente, a
Analise Temética (BARDIN, 1995; MINAYO, 2000).

Segundo Minayo (2000), a analise de contetdo plarieituras exaustivas que busca
atingir niveis mais aprofundados e que vao alémsetitido imediato. A analise € um processo
continuo de interpretacdo, o qual ajuda o pesqoiisaa reconstrucdo continua e critica do
objeto de investigacdo. Por isso, as transcricéesdtrevistas serdo feitas em sua totalidade
imediatamente apos sua realizacéo, efetivandadtagake flutuantes, a fim de cumprir a etapa
de pré-analise. Depois serd realizada uma segumalasea para exploragdo do material e
definicdo dos cddigos. Por ultimo, os resultadosdob serdo interpretados e serdo feitos
recortes com o intuito de ilustrar os relatos salsrexperiéncias de doenca das mulheres com
cancer de mama no contexto do grupo de apoio.

Estas etapas serdo seguidas durante toda a adafisdados. Na primeira etapa,
conhecida como pré-andlise é a fase de organizas@bematizacdo dos dados. Nessa etapa,
determina-se 0 universo para analise, com a fogaalale hipoteses e objetivos, além da
elaboracdo de indicadores que irdo orientar a ceamgéio do material, definindocorpuse
direcionando a interpretacdo dos dados. Na présangera feita a transcricdo das entrevistas
na integra e realizada uma leitura completa domahdteambém denominada leitura flutuante,
sendo o primeiro contato direto e intenso com aslaa fim de que, progressivamente, a
interpretacdo dos dados possa se tornar mais @reeielando informacdes e significados
gue nao apareceram na primeira leitura.

Na segunda fase ocorrera a exploragdo do matapék as leituras flutuantes, os
dados serdo analisados para a identificacdo ddicagios e conteldos que poderdo advir de

expressdes, palavras emergentes das falas ou aéomedo-ditos. Os relatos das
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participantes serdo reunidos de acordo com sigulifis-chaves, a fim de alcancar nacleos de
compreensao do texto, nomeando categorias tedncasmpiricas, responsaveis pela
especificacdo dos temas (BARDIN, 1995; LIRA, CATRIBIATIONS, 2003).

Na ultima etapa, que consiste no tratamento dadtaees obtidos e interpretagas
dados categorizados serao retomados para a réalidagelato dos achados, evidenciando as
informacdes obtidas (BARDIN, 1995; SILVA, GOBBI ¢\8AO, 2004). Nesse momento, a
pesquisadora fara suas inferéncias e interpretatenaterial de acordo com 0s objetivos

propostos, podendo identificar novas dimensdescadsugeridas pelos dados.
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6 CONSIDERACOES ETICAS

O céancer ainda hoje € uma doenca estigmatizadegeala de negativismo, associada
a uma possivel sentenca de morte, relacionada taneetos comuns de desesperanca e
tristeza ou, por outro lado, de superacéo e otimiKBOMES, SKABA e VIEIRA, 2002). Em
particular, o diagnéstico do cancer de mama tenaaapdireto sobre a identidade feminina,
trazendo forte conflito sobre a autoestima e aimmatgem da mulher, além de grandes
mudancas na sua vida pessoas. Entende-se quendstiag da doenca implica em grande
incerteza e temor quanto ao futuro, seguindo derémdo o processo do adoecimento e
tratamento, podendo perdurar até mesmo apo6s alcwancer (FABBRO e WESTIN, 2009).

Nesse cenario, que envolve delicadas repercuss@@samais e sociais relacionadas
ao cancer, destaca-se a importancia dos cuidadasreflexdo sobre a ética em pesquisa.
Conforme a resolucdo 196/96 do Conselho Nacionabal@de, que tem como principal
objetivo a protecdo do sujeito de pesquisas, dewestabelecer a ponderacao entre riscos e
beneficios potenciais para o individuo, procuragdoantir o maximo de beneficios e o
minimo de riscos, bem como o sigilo na preservagéidentidade dos participantes.

Sendo assim, as mulheres selecionadas para o fgrestndo serdo recrutadas por
meio do contato prévio com Liga Feminina de Combat€ancer de Novo Hamburgo. Apos
0 contato inicial e anuéncia da instituicdo as mwdh serdo convidadas a participar da
pesquisa durante a sua participacdo em atividadesnstituicdo. Neste momento, a
pesquisadora explicara os objetivos e procedimedtbsestudo, esclarecendo eventuais
davidas. Serd assegurado, ainda, que as partiepa@m liberdade quanto sua livre
participacdo, podendo desistir em qualquer momel@opesquisa sem sofrer qualquer
prejuizo quanto ao atendimento na instituicdo, atlangarantia de sigilo e anonimato
referentes as informacdes fornecidas. Apds a coafido do interesse em participar do
estudo as mulheres assinardo o Termo de Consetdiniérre e Esclarecido - TCLE
(ANEXO ).

Com aguelas que aceitarem participar do estudcagerddado horério, de acordo com
sua disponibilidade e preferéncia para a realizdg@dentrevista em grupo, que acontecera nas
dependéncias da Liga Feminina de Combate ao CaéApesar do formato da entrevista
proposta ser aberto, algumas perguntas poderdeises pela entrevistadora no sentido de
entender melhor ou aprofundar aspectos relevardbee sa experiéncia de doenca das
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participantes, conforme descrito na se¢do sobhestmmentos. Contudo, se buscara garantir
a elas que estejam a vontade para nao responddgemnmaa pergunta caso sintam-se
constrangidas ou excessivamente mobilizadas.

Respeitando ainda os cuidados éticos e consideosiiveis impactos emocionais e
psicolégicos que possam surgir durante as entesyisessalta-se que a pesquisadora ficara
atenta as mudancas de comportamento e a maniesdacdofrimento apresentadas pelas
participantes no momento das entrevistas. Casaledifique algum risco emocional, a
participante sera encaminhada para acompanhamsictiqgico integrado a Liga Feminina
de Combate ao Cancer, procedimento que ja foi ameste estabelecido com o profissional

responsavel na instituicao.
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7 CRONOGRAMA

O cronograma abaixo apresenta a distribuicdo dgmetde elaboracdo do projeto de
pesquisa, com sua posterior aplicacao e defesa dms@rtacdo no programa de mestrado.

Ano 2012 2013

Més/Atividades

Ot
o
~
¢}
©

Revisédo de
literatura

Elaboracéo do
projeto

Qualificagéo do
projeto

Avaliacédo do CEP|

Coleta de dados

Analise dos dadog

Redacéo da
dissertacéo

Defesa da
dissertagao

Submissao do
artigo




56

8 ORCAMENTO

A pesquisadora arcara com todos os custos oriundopesquisa. A descricdo do

orcamento esta apresentada a sequir.

Descricdo do Material Total
Lapis, caneta, outros 12,00
Papel oficio A4 30,00
Impressao 100,00
Xerox 100,00
Gravador digital 200,00
Pen-drive 50,00
Tinta para Impressao 180,00
Encadernagéo 30,00
Transporte 300,00
TOTAL 1002,00
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARE CIDO

UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINOS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UNISINOS
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A aluna Daiane Riva de Almeida, mestranda do Prograe Pds-Graduagdo em
Saude Coletiva da Universidade do Vale do Rio dnss$ esta desenvolvendo uma pesquisa
sobre @&xperiéncia da Doenca em Mulheres com Céancer deavtaoncontexto de um grupo
de apoig sob orientacdo da Profa. Tonantzin Ribeiro GaezalO estudo tem como objetivo
compreender a experiéncia de doenca de mulhergaodidcadas com cancer de mama no
contexto de um grupo de apoio e vocé esta sendadeamia por meio do seu vinculo com a
Liga Feminina de Combate ao Cancer de Novo Hambéigfa pesquisa sera de grande valia,
tendo em vista as inUmeras consequéncias do célecenama sobre a vida da mulher,
entende-se que a experiéncia vivida por elas éarapVolvendo momentos com significados
diferentes. Desta forma, é de suma importanciacexpkem profundidade seus sentimentos,
os significados atribuidos a doenca e ao tratamdyetim como as relacdes entre elas e as
pessoas do seu contexto social visando contemmagagide de modo mais integral.

Ao concordar em participar dessa pesquisa, vocépadicipar, conforme sua
disponibilidade, de um ou mais encontros em grupm ocoutras mulheres também
diagnosticadas com cancer de mama. Os encontrgsugro podem durar cerca de uma hora
cada um e ocorrerdo nas dependéncias da Liga Fendie Combate ao Cancer de Novo
Hamburgo em sala reservada. As entrevistas reabzddrante os grupos serdo gravadas em
audio para posterior transcricdo e vocé serd cadwida falar livremente sobre sua
experiéncia com o cancer de mama no contexto devisiaa Caso vocé deseje, também
podera conceder sua entrevista individualmentesquieadora em local reservado.

A sua participacdo € voluntaria e ndo havera remagée ou recompensa por isso.
Vocé terd total liberdade para retirar seu consenmtto, a qualquer momento, e deixar de
participar do estudo, sem prejuizos na relacdoapesquisadora ou com a Liga Feminina de
Combate ao Cancer de Novo Hamburgo. O materialidi® @a entrevista sera guardado pela
pesquisadora durante cinco anos em local segyrdseste periodo sera destruido. Vocé néo
sera identificada em nenhum momento da divulgagdadddos da pesquisa e serdo mantidas



12

em carater confidencial as informacdes registradsionadas com a sua privacidade. As
informacdes coletadas na pesquisa serdo utilizgosas para fins de pesquisa e publicagoes
cientificas.

Vocé receberd uma coOpia deste termo e outra c@pé assinada e ficard com a
pesquisadora responsavel. No caso de duvidasarasolentos sobre a pesquisa, vocé pode
me contatar, Daiane Riva de Almeida, fone: (51)68¥D2; e-mail: daia.riva@live.com.

Assim, pelo presente Consentimento, eu

declaro que fui informada, de forma clara e detidhalos objetivos e da justificativa do
presente projeto de pesquisa e concordo em partiggpestudo.

Desde ja agradeco sua colaboracéao,

Atenciosamente

Séo Leopoldo, , de de 2013.

Assinatura da participante

Assinatura da pesquisadora: Daiane Riva de Almeida
Fone: 51 91169792



APENDICE B - FICHA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Nome:

Data de nasc: Idade: Profisséo:
Escolaridade: Raca/ cor:
Estado Civil: Renda:
Quantos filhos: Idade:

Qual o tipo de tratamento que vocé realizou?

( ) quimioterapia ( ) radioterapia ( ) hormdem@pia

Cirurgia: ( ) Radical ( ) Conservadora ( ) Nezibmia. Data /

Fez reconstrucdo mamaria? ( ) sim ( ) ndo Data
Data do 1° comparecimento ao grupo de apoio: _/ /
Telefone Res: () Telefone Celylan

Endereco Residencial: N°
Complemento: Cep:
E-mail:

Obs:
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APENDIE C — ROTEIRO DE ENTREVISTAS

Questdes Norteadoras:

» Gostaria que vocés me contassem como é participagrapo de apoio? Por que
procuraram este grupo?

* O que mudou na vida de vocés apos participarenmugmgle apoio?

* Quando vocés chegaram ao grupo pela primeira vgaeovocés imaginavam que
encontrariam?

» Como € para vocés compartilhar suas experiéncragycopo?

* O que suas familias pensam de vocés participarammdgupo de apoio?

» Gostaria que vocés contassem 0 que mudou apostieipeeydo do grupo? Vocés
sentem- se apoiadas neste processo?

* Como vocés avaliam o atendimento de saude quectd&rbido?

* O que mais vocés acham que o grupo poderia Iheaaet O que falta no grupo?

* Quais sao suas expectativas e planos para o futuro?

* Quando se fala em cancer de mama hoje para vapés\em a mente?



APENDICE D - APROVACAO DO CEP —UNISINOS

UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINOS
Unidade de Pesquisa e Pos-Graduagdo (UAP&PG)

Comité de Ftica em Pesquisa (CEP)
UNISINOS

Versdo margo/2008

UNIDADE DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

RESOLUCAO 032/2013

O Comité de Ftica em Pesquisa da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS
analisou o projeto:

Projeto: N° CEP 13/011 Versio do Projeto: 05/04/2013 Versao do TCLE: 05/04/2013

Coordenadora:
Pesquisadora: Daiane Riva de Almeida (Mestrado em Satde Coletiva).

Titulo: Experiéncia da Doenga em Mulheres com cancer de mama no contexto de um grupo de
apoio.

Parecer: O projeto foi APROVADO, por estar adequado ética e metodologicamente, conforme os
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1 PONTO DE PARTIDA

O presente projeto de pesquisa foi construido tir jgiar minha inser¢cdo no Programa
de Poés-Graduacdo em Saude Coletiva da Universidad&/ale do Rio dos Sinos —
UNISINOS, em agosto de 2011. A tematica em estusko estabelecer uma relacao entre a
experiéncia de adoecimento em mulheres com camcenamma e sua participagdo em um
grupo de apoio.

O interesse por desenvolver esse tema de pesquisaoéente de minha trajetéria
académica e profissional. Enquanto académica deoCile Graduacdo em Quiropraxia, ha
Universidade Feevale, realizei estagios curricslai@e Unidade Basica de Saude da Farrapos
em Porto Alegre, na Clinica Escola Feevale e apaléicipei de atividades de extenséo
relacionadas a saude comunitaria. Tais atividadgsopcionaram um contato maior com as
mulheres portadoras do cancer de mama e suas mea&ssidades, demonstrando a
importancia de conhecer em profundidade o univeirsdo por essas pessoas. Ainda durante
a graduacdo iniciei o trabalho voluntario, por apradamente um ano, na Liga Feminina de
Combate ao Cancer de Novo Hamburgo, auxiliandaaféspionais na reabilitacdo fisica dos
pacientes. Esta experiéncia proporcionou ampliarsnaenhecimentos viabilizando o contato
com pacientes e familiares acometidos por difesemqatologias, especialmente com as
mulheres em tratamento para o cancer de mamab@liea neste local e a minha atividade
profissional como quiropraxista vinham me instiga@dbuscar respostas para questdes que
diziam respeito a saude da mulher com cancer deatnam

Desta maneira, quando entrei no Programa de Pahki&gao em Saude Coletiva
passei a vislumbrei a oportunidade de pesquisprezader como elas enfrentam o desafio de
ter uma doencga crbnica, potencialmente fatal, pkma das limitacdes fisicas, com respeito
as alteracbes biopsicossociais que estas mulheresnciam. Assim, iniciei o
desenvolvimento do projeto de pesquisa sob a agéntda professora Tonantzin Ribeiro
Goncalves, no final do ano de 2011. A partir digseam sendo definidos os objetivos da
pesquisa, bem como sua justificativa e metodologiabusca pelas referéncias para o
referencial tedrico foram iniciadas através doscbarde dados PubMed, Scielo e do Portal
Capes, aléem da utilizacéo de diversos livros.

A ideia inicial era a de realizarmos uma pesquisavés do referencial metodolégico
da Teoria Fundamentada nos Dados sobre as nasrdiéveida com relacdo a experiéncia do
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adoecimento das mulheres com cancer de mama quessstparticipando da Liga Feminina
de combate ao cancer. Entretanto, no final do praveemestre de 2012, apresentei meu
projeto na disciplina de Seminario Integralizaddr jue faz parte dos pré-requisitos para
conclusao do PPG. Esta disciplina tem como objetatizar uma banca de pré - qualificacdo
composta pelos professores do PPG e por outrogamdss, a fim de criar um espaco
construtivo que auxilia o pesquisador a aprimoraeferencial tedrico e metodologico do
projeto de pesquisa. Neste momento, alguns apontaméram realizados sobre a minha
pesquisa, principalmente com relacdo ao métoddredoce a revisédo bibliografica referente
aos aspectos psicossociais. A professora Dr* L@addlia Lopez, que compunha a banca,
sugeriu que alterassemos a metodologia para o &seicCaso, que melhor contemplaria as
narrativas e ainda aconselhou que aprofundassemeferencial tedrico sobre os aspectos
biopsicossocial e sobre a atencéo a satde da nmdiemtexto do Sistema Unico de Salde.
Partimos entdo, para a busca de uma abordagem sipligg®e que abarcasse a
experiéncia do adoecimento e enfrentamento do caeanama, as modificacdes que a
doenca causa no cotidiano e a relacdo do compamidhto dessas vivéncias no contexto de
um grupo de apoio. No dia 12 de janeiro de 2013dalizada a banca de qualificacdo do
projeto, tendo como tituléExperiéncia da Doenca em Mulheres com Cancer denilao
Contexto de um Grupo de ApoidParticiparam da banca, além da professora orieraads
professoras Dr? Laura Cecilia Lépez (PPG em Sawdietiza - UNSIINOS) e a professora
Dr2 Elisa Kern de Castro (PPG em Psicologia - UN(3%). Nessa ocasido, foram ressaltadas
algumas questdes principalmente relacionadas &sidade de focar o estudo no papel do
grupo de apoio na vivéncia de doenc¢a das mulharasgberecer maior relevancia cientifica a
pesquisa, uma vez que a experiéncia das mulhemesacer de mama em si ja € um aspecto
bastante explorado pela literatura nacional e nam@onal. Sugeririam também incluir a
observacao participante com as decorrentes angtagbediario de campo, e levantaram a
possibilidade de realizar as entrevistas em grgpmado a priorizar a experiéncia grupal das
mulheres em relacdo a doenca e ndo apenas a umlivils sugestdes foram, em grande
parte, acatadas e implementadas na pesquisa, ieripamente foi encaminha para
avaliacdo do Comité de Etica em Pesquisa- CEP-niletsidade do Vale do Rio dos Sinos -
UNISINOS. Em resposta a submisséo, o CEP solicitb@ajuste no Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, o qual foi realizado e se obte aprovacdo do Comité, cumprindo todos
0s requisitos conforme a Resolucéo n° 196, de 10ullebro de 1996 do Conselho Nacional

de Saude para realizacao da pesquisa.
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Apés aprovagdo do CEP, o préximo passo foi entmarcentato novamente com a
coordenadora da Liga Feminina de Combate ao Catecd&tovo Hamburgo, com quem ja
havia feito um contato preliminar ainda duranteseriea do projeto. Agendarmos um novo
encontro para que eu pudesse apresentar de forimaletalhada a pesquisa. Este encontro
ocorreu nas dependéncias da instituicdo, juntanwmea presidente da Liga, Sra. Teonisia
Reichert. Depois de apresentar o projeto e explisabjetivos da pesquisa, ela entendeu que
o Grupo de Apoio Maos Dadas de Novo Hamburgo seaia indicado para realizar a coleta
de dados, visto que na Liga Feminina 0s enconttosr&@m apenas uma vez ao més e com
pacientes portadores de diversas patologias. S#mgunindicacdo da presidente da Liga,
procurei 0 Grupo Maos Dadas. O primeiro contatocfmin a coordenadora Carmen, para
quem expliquei a proposta da pesquisa, esbocarmidaraente 0os seus objetivos em um
dialogo mais informal.

Sendo assim, considero a minha insercdo em camparta do primeiro contato
presencial com a coordenadora Carmen, na promtitigdo do Grupo de Apoio Oncoldgico
Maos Dadas, juntamente com o inicio das observaggi@isipativas e anotacdes em diario de

campo.

2 INSERCAO EM CAMPO

A insercdo em campo iniciou no final de mar¢co dé30juando passei a vivenciar a
dindmica do Grupo Mao Dadas em diversos enconpais, me foi dada a possibilidade de
participar livremente das atividades. ApOs estemgiio contato com coordenadora e
voluntaria Carmen, agendou-se entdo uma nova v@ta as demais coordenadoras,
profissionais e participantes regulares do grupiimade me apresentar e explicar o projeto,
facilitando uma aproximacéo inicial com o campoimestigacdo. O encontro ocorreu na
semana posterior, durante a reunido de planejantengrupo. Com a presenca das novas
integrantes, procurei informar a todas sobre ostvos e procedimentos da pesquisa, bem
como sobre a garantia do anonimato das informaetesgilo quanto as informacdes
fornecidas. Observei que neste momento ja se nastaum espaco de reflexao, pois logo que
compartilhei as informacdes, elas comecaram a ciames objetivos, falando também de
suas experiéncias, dos obstaculos enfrentadogpgdo na sua trajetdria. Enfim, esse foi um
momento muito rico de troca de informacdo e posameentos acerca das préaticas das
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mulheres e profissionais em relacdo ao grupo. Adfija que acompanhava este grupo
colocou-se a disposi¢cdo para eventuais duvidasrelagéo a dindmica do grupo. Além disso,
estabelecemos um acordo caso eu me deparasse gomaasituacdo de risco emocional
durante as entrevistas ou observacoes, a partieiania acolhida individualmente por ela
para avaliagao.

Conforme ilustra o trecho da nota de campo abduiomuito bem recebida nesse
primeiro momento, tom que se manteve em todos RS posteriores, sendo que todas as
mulheres demonstravam interesse pela investigacé@ssaltavam a importancia de sua

realizagéo para a visibilidade da institui¢ao.

==

Nota de campo (Primeira Reuni@o):O primeiro contato como as participantes do Giios Dadas ocorre
no mesmo dia em que conversei com a coordenadorae@aassim que apresentei a proposta da pesdaisa e
me convidou para se apresentar ao grande grugteilme apresentando como estudante do mestraSaltie
Coletiva da UNISINOS. Expliquei sobre o projetosabjetivos incluindo as questdes éticas. Neste enton
muitas mulheres j& manifestaram interesse em jpatida pesquisa e, logo em seguida, comecarartaadap
ao entender a importancia do estudo. A manifestaglivosa daquelas mulheres marcou meu primeirtamn

com o grupo.

A partir deste momento, passei a frequentar sermamd¢ o Grupo Maos Dadas.
Porém, sempre que necessario eu me apresentavaereaexplicando os objetivos das
entrevistas e da minha presenca no grupo, ressaltambém a existéncia de um Termo de
Consentimento e da necessidade da assinatura dasppates. Procurei deixar clara a
garantia de anonimato das participantes com relagdoformacdes obtidas, assim como da
autonomia delas para decidir acerca de sua patg@gpou ndo da pesquisa. A cada encontro
passei a conhecer e me aproximar mais da rotirgaugm e logo me convidaram para integrar
a equipe como voluntaria, convite que aceitei. &@striodo, pude participar junto com as
mulheres das dinamicas de grupo, oficinas de adésados eventos de confraternizacao e
conversas informais, o que me aproximou intimameletas e de sua rotina no Grupo de

Apoio Méaos Dadas.

3 CAMPO DE PESQUISA
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Este estudo foi desenvolvido junto as mulheregnei$i do cancer de mama que
frequentavam o Grupo de Apoio Oncoldgico Maos DatadNovo Hamburgo. A escolha
dessa unidade de saude ocorreu pelo fato de adsgagoroposta do estudo, possibilitando o
contato com a tematica. E uma instituicdo ndo-gaeental, sem fins lucrativos, composta,
em sua maioria, por mulheres que ja enfrentarameagh e que se dispdem a compartilhar
suas experiéncias com novas pacientes em tratan@oésionalmente, também participam
das atividades do grupo, voluntarias e voluntégios ndo viveram diretamente a experiéncia
de cancer, mas que tem algum envolvimento comuntse querem auxiliar de algum modo.

O Grupo de Apoio Oncolégico Médos Dadas foi criado gnho de 2006 sob a
coordenacdo da psicologa Marlise Bernd e a astassatial Flavia Regina Trevisan, que
trabalhavam no Pronto Atendimento e no Centro dagéns em Novo Hamburgo. A ideia do
grupo surgiu do contato delas com outros profiggsonue falavam sobre a necessidade de
ajudar as pacientes com cancer de mama no momendiagndstico, prestando auxilio as
mulheres mais carentes de assisténcia psicossoai@dica. Apesar de idealizado por duas
profissionais da area de saude, o grupo tambénowondesde o inicio, com a ajuda de
algumas pacientes para sua fundacao.

Segundo suas fundadoras, a proposta seria crigwwpo onde as mulheres pudessem
tirar suas duvidas com relacdo ao cancer de magsdedh cirurgia, os tratamentos, receber
auxilio em aspectos legais, além de propiciar umpa@s onde pudessem conversar
abertamente sobre as questfes pertinentes ao cBnoggima, compartilhar suas historias e,
assim, se ajudarem e se fortalecerem mutuamerden 4isso, a proposta era trazer, sempre
gue possivel, um profissional de determinada ama gonversar com as mulheres e
preencher as lacunas e duvidas sobre a doencataménto do cancer de mama ou outro
assunto escolhido por elas.

Ainda conforme a conversa com as fundadoras, asepos encontros foram
realizados em uma sala cedida pela Prefeitura Mpatioa Casa da Vacina, localizada na
Rua Joaquim Nabuco, centro de Novo Hamburgo. Nagégloca, estavam presentes
aproximadamente onze mulheres, incluindo as fundaddEssas mulheres haviam sido
atendidas no Centro de Imagens e foram convidadasiarem o grupo. Posteriormente, foi
permitida a inser¢cdo de mulheres com outros tigosé&hcer (de colo do Utero, de ovarios,
etc.) ou com disturbios psiquiatricos menores. Bepestas primeiras mulheres, as demais
participantes do grupo geralmente tomavam conhedtongele por indicacdo dos proprios
meédicos que trabalhavam no local e também peloatmntealizado pelas primeiras

participantes do grupo. Os encontros eram realgza@lotarde, uma vez por semana.



82

Atualmente o grupo esta localizado no Espacgo Gallitiibano Hartz, cedido pela Prefeitura
de Novo Hamburgo, situado no Calgcaddo Osvaldo Grazentro de Novo Hamburgo. Os
encontros passaram a ser realizados duas vezesrpana, nas segundas-feiras e tercas-feiras
das 13h30minutos as 16 horas.

Quando o grupo foi criado, em 2006, montou-se udasi®o com 0S enderegos e
telefones de todas as mulheres que participavanedosntros. Este cadastro ficava sob o
controle de uma das primeiras participantes doayrgpe chamarei de MatiaNo inicio,
Maria também redigia uma espécie de ata informando que acontecia na reunido e
registrava 0 nome das mulheres presentes. Atraedte dcadastro, as mulheres eram
contatadas quando ndo compareciam aos encontfios,de saber o motivo da auséncia ou
desisténcia do grupo e auxilid-la caso tivesse etgnm problema para comparecer ou
estivesse doente. O cadastro total de pacientesjajyassaram pelo Grupo de Apoio
Oncolégico Maos Dadas € hoje de 153 mulheres.

Atualmente, participam do grupo aproximadamenten@bheres que frequentam a
instituicdo duas vezes por semana. As atividadaizaeas nas segundas-feiras envolvem a
terapia ocupacional em grupo e/ou individual cooadia por uma psicéloga, aléem do
acolhimento de novas pacientes, também sao reatiztidamicas com o grupo para troca de
experiéncias, ajuda mutua e dialogo aberto. Imptataestacar que a psicologa é a uma
profissional cedida pela Prefeitura Municipal devblddamburgo para trabalhar no grupo
durante duas horas semanalmente, parceria que aarteeendo desde a fundacéo do grupo
em 2006. Contudo, a atual psicologa esta trabathaodGrupo Maos Dadas apenas seis
meses, sendo que a profissional anterior haviagezoido dois anos no grupo. J& nas tercas-
feiras as atividades desenvolvidas sao variadas/ngente consiste em oficinas de artes
orientada pela voluntaria Maria Tereza Beike, mambém ocorrem palestras, atividades
sociais (excursoes, festas, etc.), pequenas pedasino, rodas de musica e ensaios de canto
com a coordenadora do coral, também voluntariadkste Rohr. O grupo também criou sua
logomarca, confeccionaram material promocional, @ovamisas, rifas e adesivos para
arrecadar fundos. As coordenadoras proporcionangagias mulheres que o frequentam,
atividades de lazer como lanches organizados cafe@nte, bazares e brechds, dentre outras
atividades, contemplando o objetivo de promoventagracdo e a reinser¢cao psicossocial
entre as mulheres. Além da coordenacdo, existeaguge de voluntarios que colaboram

com a organizacdo do grupo e instituicbes apoiadooano a Universidade Feevale, que

! 330 utilizados nomes ficticios para manter owigis participantes.
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oferece atendimento em &reas como fisioterapiaricBot quiropraxia, enfermagem,
psicologia e sessbes de estética. O grupo tem aion objetivo social divulgar suas
atividades nos meios de comunicacao e participaucampanhas lancadas pela prefeitura de
Novo Hamburgo, chamando a atencdo para a necessdiagrevencdo e do tratamento
precoce do cancer de mama.

Durante a trajetéria deste grupo, as fundadorasabais oficializa-lo como uma
organizacdo da sociedade civil de interesse pub(©@$CIP), pois, através dessa
regularizacdo, o grupo poderia solicitar verbagif@id para prestacao de servicos as mulheres
com cancer de mama, tais como aquisicdo de amlagdpcdteses, pagamento de terapeutas,
etc. Porém, quando se consultou um advogado phett sabre o processo burocratico para
oficializar o grupo, as mulheres foram perdendmteresse, sobretudo com relacdo a parte
financeira, ja que o estatuto do grupo teria queesgstrado na junta comercial do Estado, o
que custaria em média R$500,00 por & advogado havia se prontificado a redigir o
estatuto sem nenhum custo, mas as mulheres narewa projeto adiante e a ideia se
perdeu. Na verdade, o que me chamou a atencaogneptefoi justamente o fato dele existir
a quase sete anos sem ter se transformado nunrazeigi#o regulamentada ou, pelo menos,
largamente conhecida na cidade, ja que era o @nigm de ajuda matua para mulheres com
cancer de mama em Novo Hamburgo. A propaganda wjmogera feita apenas de boca a
boca, e, infelizmente, ndo chegava a todas as mesltegendidas na rede publica. Por isso,
muitas mulheres com cancer de mama desconheciaistaneia do Grupo de Apoio Maos

Dadas

4 PARTICIPANTES E INTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Para coleta de dados da pesquisa foram adotadastéonicas principais a entrevista
semiestruturada e a observacao participante pacduagar o contexto das falas. Todas as
observacdes, 0s contextos e impressdes sobreragigias foram registradas em um diario de
campo.

As entrevistas foram realizadas individualmentey jppcdo das participantes,
abordando questbes relativas ao tema pesquisagieinge roteiro semiestruturado, como

guia informal, com eixos norteadores. Antes deiania entrevista, foram anotadas algumas

2 Um contador teria que ser contratado e pago mepséénpara fazer a contabilidade do grupo.
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informacgBes sociodemogréaficas e com relagdo aodatamiagnéstico, tipos de tratamentos,
complicagcbes decorrente da cirurgia e quanto agdede participacdo no grupo de cada
entrevistada.

Participaram das entrevistas dez mulheres diagaolsts com cancer de mama, com
idade entre 39 e 81 anos que frequentavam reguiéerneGrupo de Apoio Oncoldgico Maos
Dadas. Dentre essas, apenas duas ainda encontsavam- tratamento para o cancer de
mama, sendo que as demais participantes haviatidecalta mas continuaram vinculadas a
instituicao.

Em geral, as mulheres entrevistadas apresentawahsuicioeconémico baixo, eram
aposentadas ou recebiam auxilio-doen¢ca do GovEmaelagdo ao nivel de instrucdo, oito
tinham ensino fundamental incompleto, uma mulheteheoncluido o ensino fundamental e
apenas uma tinha ensino médio concluido e estasarap técnico em farmacia. Quanto ao
estado civil, cinco participantes eram casadas, esteva solteira no momento da entrevista,
uma mulher estava morando com seu parceiro eraés\elvas.

Quanto ao tratamento do cancer de mama, quatrzaeah mastectomia radical,
quatro fizeram cirurgias mais conservadoras e duzasam a nodulectomia (retirada de
nddulo). No que se refere ao tratamento complementarurgia, sete mulheres realizaram
guimioterapia e radioterapia, uma realizou apenasiiqterapia e duas fizeram tratamento
com radioterapia. Dentre as participantes, apenas tkalizaram a reconstituicdo mamaria
com protese de silicone, sendo que as duas mullgpresfizeram a nodulectomia nao
necessitaram e as demais preferiram nao realigeraedimento.

Para preservar o anonimato das mulheres entreasstattibuimos a cada uma o nome
de uma flor. A tabela 1 sumariza algumas caratimasssociodemograficas das participantes
entrevistadas e o tempo de diagndstico de canceradea e de participacdo no grupo. A fim
de descrever um pouco do que foi apreendido sobidaade cada uma delas, a partir de suas
narrativas e das minhas observagdes, foram praskitickves relatos sobre cada uma das
informantes que constam no ANEXO IV.
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Tabela 1: Dados Sociodemograficos das Mulheres cdd@dncer de Mama

Informante Idade  Tempo diagnéstico Tempo de participacdo do grupo
Margarida 62 7 anos 6 anos

Orquidea 55 6 anos 5 meses 6 anos 4 meses
Jasmim 39 6 anos 9 meses 6 anos 10 meses
Cravo 81 7 anos 3 meses 6 anos 10 meses
Copo de Leite 55 4 anos 2 anos 10 meses
Violeta 57 1 ano 7 meses 1 ano 5 meses
Flor do Campo 57 10 anos 6 anos 10 meses
Lirio 60 1 ano 2 meses 8 meses

Acécia 48 4 anos 3 anos 8 meses
Horténcia 65 5 anos 6 meses 4 anos

Nas entrevistas que realizei, tentei inicialmengapoiar em um roteiro previamente
definido com questdes centrais que desejava pesqiialvez devido a espontaneidade e ao
entusiasmo das entrevistadas, o roteiro pode ssequue totalmente deixado de lado, sendo
que precisei fazer algumas reconducdes ao focodguaecessario. Durante as entrevistas, as
mulheres contaram sobre sua participacao e vis&@rdpo de Apoio Mao Dadas, que me
interessava mais diretamente, mas também relataspmontaneamente episddios de suas
vidas, principalmente relacionados a doenca e aantento. Tais relatos, embora em um
primeiro momento tenham me parecido muito densayjram para tornar mais claro para
mim os significados dados pelas mulheres a suetdregg de adoecimento e participacdo no
grupo.

As entrevistas ocorreram de marco até julho de 2@tas foram realizadas em uma
sala reservada na propria instituicdo, duravamanotde 30 minutos e ocorreram antes e
apos as atividades do grupo. Ndo houve agendanméwio e as informantes eram
convidadas a participar da entrevista, durante eamsides. Assim, quando achavam
convenientes, as mulheres manifestavam o inte@ss@articipar da entrevista. Todas as
entrevistas foram gravadas, conforme consentimeelas e, apds isso, foram transcritas e
utilizadas no processo de analise. Observei quemag participantes se sentiram
envergonhadas no inicio da entrevista, situacé et foi se diluindo no transcorrer da
conversa.

Além disso, pude perceber que para algumas paiEp a entrevista foi um
momento para expressar as dificuldades enfrentaal@stidiano, envolvendo sentimentos e

frustragdo com relacdo ao adoecimento, suas erp&E® pessoais, enfim, questdes que,
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muitas vezes, elas ndo tinham oportunidade de atithpa no dia a dia. Posteriormente,
considerando minhas observagfes e anotacfes dm, didacionei este fato com a rotina do
grupo, em funcédo da forma como estavam organizadosncontros com a psicologa nas
segundas-feiras. Percebi entédo, que durante oso8ltirés encontros, haviam sido realizadas
algumas dinamicas de integracdo de grupo que @steastringindo o tempo para que elas
compartilhassem seus sentimentos e vivéncias,ipaintente com as integrantes mais novas,
0 que costumava ocorrer no final da reunido. Degs#o, foi interessante observar que todas
as participantes acabaram por preferir realizaerasevistas individualmente, embora eu
tivesse oferecido a possibilidade de que a enteeaisontecesse em grupo. Nesse interim, a
psicologa me perguntou o que eu estava achandindmida dos encontros nas segundas-
feiras e discuti com ela minhas impressfes. Degesses fatos, as atividades voltaram a
contemplar momentos mais extensos para a fala diasemulheres e foi como se o grupo
tivesse utilizado o artificio da participacdo naqesa para modificar essa situacdo que néo
conseguiram contornar diretamente com a psicologa.

Durante as reunides do grupo, foi possivel distmgarios momentos comuns a todos
0s encontros. A reunido de segunda-feira normakraitiava com as participantes cantando
o hino do grupo e, logo em seguida, eram realizadagtividades programadas. Ao final do
encontro, sempre era servido um lanche, em gemdadpor uma instituicdo da regido do
Vale dos Sinos, e encerravam os trabalhos comd@esaleralmente, as reunides da segunda
eram coordenadas pela psicologa e, algumas vezgsyvguntarias ou estagiarias e
profissionais de instituicdbes parceiras, como a vehsidade Feevale que realizava
frequentemente atividades. Outro aspecto comurdastas reunides foram as conversas que
as participantes estabeleciam logo ao chegar, aetesiciar as reunides, em que falavam
sobre suas vidas pessoais, seus problemas e asggtimentavam sobre seus temores e
dificuldades pessoais, inclusive sobre os incobmddi®dos pelo tratamento do cancer de
mama. Observei os fortes vinculos existentes efdse as palavras de apoio manifestadas em
diversos momentos, os esclarecimentos que cada fama quando as dldvidas eram
expressas, a troca de experiéncias, principalmeete, relacdo a questbes sobre a
mastectomia, ponto fundamental do tratamento da@ectdde mama. Assim, muitas das
atividades do grupo eram envoltas em uma grandesittade emocional e, como a nota de

campo baixo evidencia, esse clima também me cantagn diversos momentos:
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Nota de pesquisa (Dia das MaespPurante o periodo de observagdo das reunifesupmgpude participar d

O

principal evento realizado pelas voluntarias padsaocdas maes. A atividade aconteceu na segundea-téa 13
de maio. A reunido iniciou nhormalmente, mas o das Bao imaginavam era que as voluntarias haviaaiato
uma pequena peca de teatro para se apresentatiedaehaviam convocado um musico para uma serefata.

atividade envolveu todo o grupo, elas cantaramtigig@ram da peca, muitas delas ficaram emociongdas
inclusive eu. Quando tudo parecia ter terminadas &8ram convidadas a trocar de sala, foi nesteentorque
eu participei. Para todas as mulheres entreguebambom e um cartdo com frases diferentes. Enqueaf
confraternizavam, cada uma leu seu cartdo e pudexanessar seus sentimentos. Este encontro sedadiovi
muito marcante e, ao mesmo tempo, gratificanté¢p isie dei e, a0 mesmo tempo, recebi muitos abragos

manifestacbes de carinho.

Durante toda a minha participagdo no grupo, mimdservacées foram anotadas em
um diario de campo e sua escrita possibilitou-rfietiesobre meu caminho de pesquisa, meu
olhar, minha escuta e divagacdes ao longo do trabdé campo. Procurei registrar 0s
comentarios e as expressdes que me foram narradagkém a descricdo do que ocorreu em
cada encontro no grupo. Refletir sobre o conteidmaterial que descrevi serviu, em muitas

oportunidades, para redirecionar o trabalho de cangmodo a torna-lo mais denso.

5 PRECEITOS ETICOS

Antes de iniciar o trabalho de campo, o projetsspagela aprovacao do Comité de
Etica e Pesquisa da Universidade do Vale do RioSiioss — UNISINOS, conforme parecer
(N° CEP13/011) Anexo X.

Atendendo as recomendacdes do Conselho Naciordadide, conforme a resolucao
196/96, de 10 de outubro de 1996, todas as paitep foram devidamente informadas pela
pesquisadora quanto aos objetivos e procedimentosestudo, esclarecendo eventuais
davidas. Apdés a confirmacdo do interesse em péaticdo estudo, a pesquisadora se
certificou que as participantes compreenderam onoréde Consentimento Livre e Esclarecido
antes de assina-lo. Neste, elas também ficaranesielo anonimato em relacdo aos dados e
de que os mesmos seriam agrupados e apresentado®lgs mesmas e publicados em
veiculos de divulgacao cientifica. Para todas ascgentes entrevistadas foi fornecida uma

copia deste documento. A cépia do termo utilizatmoatra-se no Anexo .
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Apds o término da pesquisa, os dados obtidos gerassados as participantes do

Grupo de Apoio Méaos Dadas por meio de uma apreg@mem um encontro do grupo.

6 ANALISE DE DADOS

A andlise dos dados foi realizada a partir da setjaélos processos de transcrigao
das entrevistas e das anotac¢des no diario de cakmadegorizacdo dos enunciados conforme
eixos tematicos emergiram dos discursos e triagdataentre as narrativas, diarios de campo
e achados bibliogréficos.

A transcricdo das entrevistas foi um processo ldetado ao grande volume de falas
das participantes. A medida que iam sendo digitdéiz as falas, foram criados os textos
sendo complementados com as anotacfes do diaricaogo e assim puderam ser
organizados e corrigidos gramaticalmente quandessécios. Apos transcricao foram feitas
leituras sucessivas do texto inteiro, tentando liera elementos concretos e teméticos
segundo tragos semanticos, verificando a recoaémesses elementos. Feita a depreensao
dos temas parciais, esses foram agrupados em hlecsignificacdo que possibilitaram uma
categorizacdo aberta com intuito de formular c&litgdricos e analiticos para posterior
interpretacdo e triangulagéo entre os significaglogrgentes e o objetivo do estudo. Deste
modo, emergiram trés categorias distintas as dois organizadas de forma a direcionar a
analise.

A primeira categoria chamada t2e Maos Dadas”: o grupo de apoio como lugar de
acolhida do sofrimentofontemplou o objetivo central do grupo M&os Dadasjual era
afirmado de modos explicitos e implicitos, conforasemulheres se inseriam no grupo de
apoio e de como esse espaco potencializava o amilp, a troca de experiéncias e o
enfrentamento individual e coletivo da doenca.

O segundo eixo tematictse Quiser Viver”. grupo de apoio como dispositide
normalizacagpropde uma reflexdo sobre como o coletivo de methse organizava em torno
de atividades de ocupacdo, lazer e geracdo de ngeamda o grupo, empoderando-as e
oportunizando mecanismos de normalizacdo, quaridoooda vida podia desviar da doenca.

Por fim, o terceiro eixo, intituladdpertos de mao e desalinhos”: Solidariedade e
tensdes na busca pela integralidade da atencdo aocer de mama abarcou as

potencialidades e dificuldades enfrentadas pel@tivol de mulheres na construcdo de
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relagcbes com 0s servi¢os e profissionais da redstededo baseadas na valorizagdo do seu

protagonismo e da sua autonomia.
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APENDICE A - RELATO DE VIDA DAS PARTICIPANTES ENTRE VISTADAS

Margarida

Esta participante, branca, tinha 62 anos na épacantfevista, morava em Novo
Hamburgo e estava aposentada. Margarida sempeghioabem casa de familia e estudou até
0 quinto ano do ensino fundamental. Era casadallends e tinha quatro filhos. Ela teve o
diagnostico de cancer de mama em 2006 e, em 22zmibro do mesmo ano, realizou a
cirurgia para retirar o nédulo na mama direita, s&® precisar retir-la inteiramente. Para o
tratamento do cancer fez quimioterapia e trinta@es de radioterapia. No ano seguinte, sua
irma também foi diagnosticada com um noédulo benigune foi removido cirurgicamente e
nao necessitou de tratamentos adjuvantes. Margaredama das pioneiras e participava do
Grupo de Apoio Maos Dadas desde 2007, quando &imdegionava na sede antiga (na Casa
da Vacina em Novo Hamburgo). Ela foi convidada digpar do grupo através da médica
mastologista e pela assistente social que trabalhavCentro de Pronto Atendimento em
Novo Hamburgo. Desde entdo, ela vem sendo uma ddgipantes mais assiduas,
dificilmente faltava e relatou participar dos deiscontros semanais: as segundas e tercas-
feiras. Ela costumava chegar sempre antes do batarinicio e participava ativamente de
todas as atividades. Durante a entrevista mos&aonesto comunicativa e bem a vontade para

falar de suas vivéncias com a doenca e no gruppaie.

Orquidea

Orquidea tinha 55 anos, branca, era casada hédo3%edimha dois filhos. Ela estudou
até o 6° ano do ensino fundamental. Antes de sseatar, ela trabalhava como costureira de
calcados e roupas. Foi diagnosticada com cancenaiea havia seis anos e cinco meses,
tendo realizado varias sessdes de quimioterapis ald retirada total da mama esquerda
(mastectomia radical). Um ano mais tarde ela réoanso seio com a implantacdo da protese
de silicone. Desde o0 momento inicial do diagnéséilzofoi convidada a participar do grupo
de apoio ainda quando este era realizado na séiga.afissim, Orquidea também era uma
das pioneiras do grupo. Ela sempre frequentou iaslaadtes do grupo e relatou s6 nao ter
comparecido nas reunides na época em que estagadtazas quimioterapias, devido a
indisposi¢do causada pelo tratamento, e depois exiodos de 2010 e 2011, quando teve

complicagcbes no pancreas e ficou internada no tabsplesmo assim, ela relatou nunca ter
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perdido o contado com as outras participantes edaava que sé conseguiu enfrentar essas
dificuldades porque obtinha este apoio do grupedB® primeiro contato com o grupo Maos
Dadas, percebi que Orquidea era muito comunicaiwkesenvolta. Durante 0s encontros
mostrou-se muito participativa, bastante assideapse contribuiu com as discussoes,
fazendo questionamentos pertinentes aos temasidtehadliscutindo e compartilhando as
davidas com as demais participantes. No decorreerdeevista também se apresentou

descontraida e tranquila, respondendo com faciidad questionamentos.

Jasmim

Jasmim era a participante mais nova, tinha apefaan8s de idade na época da
entrevista, era solteira, branca e morava com g&igssHa quatro anos recebia auxilio doenca
do Governo, pois estava de licenca de sua atividade operadora de caixa. Terminou o
ensino médio e estava cursando um curso técnicd-@macia. Jasmim teve 0 primeiro
diagndstico de cancer de mama em 2006 no seioddoeksquerdo. Naquela ocasiao, realizou
sessOes de quimioterapia e, em fevereiro de 260u toda a mama. Apds o procedimento
cirdrgico, fez sessdes de radioterapia e sO conseggonstituir a mama em 2009. Porém, em
junho de 2012, foi novamente diagnosticada comerame mama, agora no seio direito. Até
aguele momento, ela havia realizado a cirurgia patieada da mama e estava fazendo as
sessOes de radioterapia. Em sua fala, ficou evedengrande apoio que ela buscava na
religiosidade, pois Jasmim dizia ter tanta fé efiaoga em Deus que nao se sentiu abalada
emocionalmente quando descobriu a doenca. Seglmdtdeus sabe das coisas”. Por outro
lado, ficou evidente para mim o impacto que a dadege na sua vida, principalmente no
relacionamento amoroso, jA que evitava 0 contatn parceiros, pois revelou sentir-se
envergonhada, devidas suas cicatrizes.

A entrevista com Jasmim aconteceu antes de umaicedo grupo e, apesar de ter
tido pouco contato com ela durante minha parti@paQos encontros, demonstrou boa
vontade e interesse em participar da pesquisandspdo as perguntas de modo espontaneo e
com animo positivo. Contou que desde o primeirgrmiiatico, foi convidada a participar do
grupo e que desde entdo vem frequentando-o efetivi@mPara ela o grupo era de extrema
importancia, o lugar em que ela buscava apoio ematicompartilhava suas experiéncias e
ajudava as outras mulheres que estavam iniciartdatamento. Nas reunides do grupo, ela
era uma das que mais participava das atividadesessdes, comentando e trazendo davidas

para todas, sempre muito comunicativa e alegre.
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Cravo

Cravo era a senhora mais idosa do grupo com 81 &f®ra vilva havia 12 anos,
teve quatro filhos (duas mulheres e dois homemes)ies que trés ja eram falecidos. Uma de
suas filhas inclusive faleceu aos 29 anos devidesaoberta do cancer de mama em estagio
avancado. Durante a entrevista, a participante dstrou um profundo pesar por todas essas
perdas, demonstrando o quanto elas marcaram sidaichide vida. Naguele momento ela
morava com sua outra filha e estava aposentadso @ra branca e estudou apenas até o 3°
ano do ensino fundamental e se considerava quadtalaata. Ela morou no interior de
Frederico Westphalen e na infancia e juventudealinali na agricultura para ajudar
financeiramente seus pais. Em 2006, quando jaiéxea Yoi diagnosticada com cancer de
mama e precisou retirar cirurgicamente o nodulopdie disso, realizou sessdes de
radioterapia, mas néo foi necessario o tratamesto quimioterapia nem a reconstituicdo da
mama. No ano passado, em 2012, necessitou de uwza amoirgia para a retirada de
calcificagc6es e foi diagnosticada também com Dabtllitus. Cravo era catélica praticante
relatou ter muita fé em Deus, 0 que ressaltou @ershs partes da entrevista.

Desde o inicio do diagndstico participava das i@sido grupo. Destacou que apesar
de sua filha também ter sido diagnosticada comerade mama, antes de ela mesma
descobrir sua doenga, naquela época, seu conhegis@ire o assunto era muito precario.
Assim, a inser¢do no grupo possibilitou-lhe o auitde@do sobre varios aspectos de sua saude
e 0 conhecimento sobre o cancer de mama, o quelhes mais tranquilidade para lidar com
a doenca. Por isso, Cravo também era uma partteipauito assidua das atividades,
especialmente aquelas realizadas nas segundas-feuente os encontros do grupo, Cravo
costumava participar do que era proposto, masildiBote manifestava sua opinidao, apenas
qguando Ihe era explicitamente solicitado. Pude rebs¢gambém que sempre estava atenta as
conversas e, com gestos de cabeca, concordava cgme @stava sendo dito. Durante a
entrevista, ela teve dificuldade em localizar dateeme dos procedimentos e de alguns
servigos. Entéo optei por deixar a entrevista Bumdo insistir com esses detalhes.

Copo de Leite

Copo de Leite tinha 55 anos no momento da entegvilst cor branca e cursou até 5°
ano do ensino fundamental. Tinha dois filhos, negqoemento morava com sua filha, pois
era vidva e seu filho estava casado e morava emo agtado. Ela trabalhou como
comerciante até o aparecimento do cancer de mao@ol que ndo estava aposentada,

apenas recebia pensdo do Governo por morte doon&apo de Leite relatou que o nddulo
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na mama foi descoberto em abril de 2009 por adagpartir dai foi submetida a mastectomia
conservadora, em fevereiro de 2010, a seis sesgdgsimioterapia e, logo em seguida, a
trinta sessbes de radioterapia. Durante a entaesiatfalou emocionada sobre 0 momento da
descoberta, pois ficou desesperada com a notiaghava que iria morrefja comecei a
chorar ali mesmo na frente dele (médicofla associou a doenca ao fato de ter sido sempre
uma pessoa muito nervosa, pois se alterava emugurasfuacdo e nao conseguia controlar
seus sentimentos e nem mudar este comportamento.

Veio ao grupo encaminhada pela psicéloga que lbistesno Centro de Imagens de
Novo Hamburgo. No grupo, ela diz ter encontradatale ajuda, pois ndo falava do cancer e
de suas comorbidades com outras pessoas. Deposomezou a participar dos encontros,
referiu que p6de aceitar melhor seus problemamigalibes, apesar de ser muito calada na
maioria das vezes durante as reunides. No deatarentrevista ela iniciou um pouco timida,
mas logo se sentiu a vontade para contar suaihistéve a impressao de que ela queria ser
escutada, ja que nao teve muitas oportunidadesgrofissionais durante sua trajetéria nos
servicos de saude. Ela ficou emocionada em variesieantos da conversa, por exemplo,
quando falou da descoberta da doenca, da distdocidho e, principalmente, sobre sua
obesidade, problema que vem |he preocupando endéetauito. Outro fato que chamou
minha atenc¢ao foi sua fragilidade emocional. Memaioque depois do cancer de mama néo
conseguia ficar muito tempo sozinha, dependia dea®pessoas e necessitava de apoio e

atencao constante.

Violeta

Violeta era uma mulher branca de 57 anos e viva seu companheiro. Contou que
nao havia se casado formalmente, apéaamtou”. Tinha trés filhos e todos estavam
casados. Frequentou a escola até o 5° ano do dnsid@amental, estava aposentada havia
dois anos, mas anteriormente trabalhava como t@iams casa de familia. Violeta conta que o
nddulo na mama foi descoberto em outubro de 2Gidyés da mamografia que na época foi
solicitada pela médica ginecologista, juntament® cwtros exames de rotina, na Unidade
Basica de Saude proximo de sua casa em Novo HambNegsequéncia, foi encaminhada
para o atendimento oncoldgico, com prescricdo dmigterapia. Em dezembro do mesmo
ano retirou cirurgicamente o nodulo do seio esquercho periodo da entrevista ela estava
fazendo sessOes de radioterapia.

Violeta relatou que, ao descobrir 0 cancer, depaeouom um medo nunca sentido

antes. Contou sobre o conforto que encontrou n@ogeucomo se sentiu aliviada ao saber que
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outras mulheres partiihavam de dores parecidas a®rauas. Nas reunides do grupo era
sempre muito animada, mostrava-se bastante alemnejbuia com as discussoes, levantava
davidas e socializava com as outras participamesde o primeiro contato, Violeta pareceu
muito simpatica e concordou prontamente em paaticia entrevista. Porém, no momento
em gue comegamos a conversar observei que eladimopouco tensa, sendo bem objetiva
em suas respostas. Em funcdo deste fato tive gseririnnovas perguntas para dar
continuidade a entrevista. Notei no final que elf@ea preocupada com o horario, pois tinha
marcado uma sessao de radioterapia em Sao Leopaddon encerramos a entrevista

antecipadamente.

Flor do Campo

Flor do Campo tinha 57 anos, era casada e tinkafithds, sendo que apenas um
ainda residia com ela e o marido. Cursou até &% do ano do ensino fundamental, era
branca e estava aposentada. Ela contou que o ndduleama esquerda foi descoberto em
2002, enquanto realizava o autoexame das mamaanmm.bCom o resultado da mamografia
e da bidpsia, foi encaminhada para o setor de ogieoldo Hospital Regina em Novo
Hamburgo. Nessa unidade foi imediatamente submatidastectomia radical e esvaziamento
axilar e, apés a cirurgia, realizou ciclos de qoieriapia. Ela relatou ndo ter interesse em
fazer a reconstrucdo mamaria como ela mesma @&z ‘quase 10 anos que eu estou assim,
ja me acostumei e 0 meu marido ndo quer que el faca

Flor do Campo iniciou sua participacdo em grupoap®o através da Liga Feminina
de Combate ao Cancer de Novo Hamburgo ap6s umead@agndstico e, aproximadamente
ha seis anos passou a fazer parte do Grupo de Apwoldogico Mados Dadas onde estava
inserida no momento da entrevista. Ela acreditavaehcontrado no grupo um lugar de
aconchego e confianca. Descreveu o Grupo Maos Dhdaste a entrevista como sendo um
“porto seguro”. Também relatou que havia encontrado ali um ldeadjuda, onde sempre
havia alguém para escuta-la e ampara-la em sitsagdificuldadeAlém disso,0 grupo Ihe
auxiliava na melhora da autoestima, no compartibtrdm de informacbes sobre o
autocuidado e na relacdo de amizade construideasatemais participantes. Flor do Campo
participava de todas as atividades propostas pafmgincluindo a participacdo no coral. Eu
iniciei a entrevista perguntando como havia sid@ @da descobrir que estava com cancer de
mama, a partir dai a conversa fluiu de forma miuéoquila em funcéo de sua disposicéo para
conversar. Desta forma, optei por fazer poucasviemedes durante a entrevista. E importante

relatar que também nos emocionamos em Vvarios moma# entrevista, principalmente
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quando ela contou sobre a descoberta da doengeeda glo cabelo e o apoio caloroso que

recebeu de seu marido apds o cancer de mama.

Lirio

Lirio tinha 60 anos de idade, branca, morava camaddo, com quem estava casada
h& 36 anos e tinha dois filhos, de 26 e 35 anas.dBhcluiu o ensino fundamental e
trabalhava como costureira até realizar uma ciaungi coluna. Contou que apos esta cirurgia,
aproximadamente seis anos atras, passou a recebeflio do Governo por invalidez. Com
relacdo ao cancer de mama, Lirio contou que emmmonee de 2011 procurou a Unidade
Basica de Saude proxima de sua casa para reabkazanes preventivos ginecoldgicos.
Naquela consulta levou para avaliagdo médica o exda@mmamografia que ndao apresentava
alteracbes, mesmo assim o meédico pediu para queepktisse 0 exame de ecografia
mamaria. Com a solicitacdo encaminhada, aguardauesalizacdo para posterior retorna a
Unidade Basica de Saude. Sobre este episodio duikixou-se da demora no agendamento
do exame. De novembro de 2011, quando houve atagéio, s6 conseguiu fazé-lo em marco
de 2012. Nessa trajetodria, Lirio, por acaso, descabcaroco na mama, diante de sua queixa
e com o resultado da ecografia, 0 médico procedeveatigacdo imediata do nddulo, atravées
da biopsia. A partir dai, ela foi submetida a mastaia conservadora, a oito ciclos de
quimioterapia e a trinta sessdes de radioterapien tomentou durante a entrevista que nao
tinha interesse em fazer a reconstru¢cdo mamaignpo achava necessario uma vez que nao
percebia muita diferenca no tamanho das mamas.

Ela participava do Grupo M&os Dadas havia oito smiedambém era coordenadora do
grupo Mensageiros da Paz, fundado ha 15 anos taretréMovo Hamburgo. Considerava-se
uma pessoa privilegiada por fazer parte do GruposMaadas e revelou na entrevista que
aprendeu muito com as experiéncias que compardtha\Durante a entrevista pode-se
perceber o quanto Lirio era religiosa e o quanteditava na cura do cancer através da fé em
Deus. Ela estava sempre presente nas reunideguledsefeira era muito participativa, logo
estabelecia conversacdo com as demais participale@®nstrando uma relacdo de amizade,

carinho e intimidade.

Acécia
Acacia tinha 48 anos, branca, era casada e tinhi@dhorde 18 anos que morava com
ela e seu marido. Estudou até o quinto ano do @emsimdamental. No momento da entrevista

ela apenas recebia auxilio doenca do Governo endigpde uma nova avaliagdo da pericia
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médica para encaminhar sua aposentadoria. Conaoekdistéria do cancer, contou que
percebeu um caroco na mama direita por acaso, nmoento do banho. A partir deste
momento, ela realizou a mamografia, a ultrassoffiageaa pulsdo para bidpsia. Em dezembro
de 2008 obteve a confirmacdo do cancer de mamanastologista iniciou prontamente o
tratamento com quimioterapicos, seguindo para daettasnia radical da mama direita e
radioterapia. De acordo com o relato de Acacia2em?, ela foi diagnosticada com um tumor
no pulméao do lado esquerdo, e ndo podia remové@dogamente. Entdo foram prescritos
mais cinco ciclos de quimioterapia e sessdes deteadpia para regressédo da lesdo. Desde
entdo ela se encontrava em acompanhamento médico.

Com relacdo a entrevista, no inicio Acacia estavapouco timida e respondia de
forma sucinta aos questionamentos. No decorrerat@ecsa ela chorou principalmente
quando falou do momento da descoberta da doengaom®trava estar inconformada com o
diagnostico do cancer de mama e com o tumor no gwlrRarecia estar sofrendo com o
tratamento e seus efeitos, principalmente com dapdo cabelo, pois havia o perdido duas
vezes: a primeira com o tratamento do cancer deansamsegunda com a quimioterapia para
o tumor no pulm&o. Durante a entrevista ela lamep&ses fatos terem acontecido em sua
vida.

Acécia participava mais ativamente do grupo desariato nas tercas-feiras. Ela
relatou que o primeiro contato com o grupo a deigbacada, principalmente porque as
mulheres estavam sem cabelo. Com isso, ela ficataafa do grupo por um tempo, depois
voltou a frequentar a oficina de artesanato. Na@&pula entrevista pude perceber que estava
se adaptando ao grupo e a cada encontro adquisecordianca para se integrar mais com as

demais participantes.

Horténcia

Horténcia tinha 65 anos, era vilva, branca, tinbia éilhos e um neto. Ndo havia
concluido o ensino fundamental e estava aposeritaténcia contou que em novembro de
2007 foi descoberto o cancer de mama, através degrafia que fazia anualmente. Com o
resultado do exame foi encaminhada e atendida spitabRegina em Novo Hamburgo para
realizacdo da mastectomia parcial e o esvaziameqaltar. Na sequéncia foi indicada para
atendimento oncoldgico, com prescricdo de quimapier e radioterapia. Horténcia revelou
durante a entrevista, que o0 momento da descobertartter de mama havia deixado muito
triste, inclusive ela se emocionou neste momentémAdisso, ela acreditavguem tem

cancer, vai morrer”.Por conta dessa crenca, no primeiro momento, o&dagrealizar 0os
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tratamentos, mas com a ajuda de seus familiaregemtoa logo aceitou os fatos. Ficou
evidente o medo do desconhecido e a negacao daajd#¥aqueando suas a¢des no primeiro
momento. Horténcia chegou ao Grupo Maos Dadaséstrde convite de uma participante
mais antiga. Ela revelou nédo ter se adaptado apogmicialmente demonstrando certa
resisténcia para se inserir. Do contrario, na éplacantrevista ela se sentia muito acolhida
pelo grupo e contou que apesar de todo apoio gquebea dos familiares, nunca, em lugar
algum, havia sido cuidada de uma forma tdo singpl@dendo dar vazdo a seus medos e
insegurancas.

No depoimento de Horténcia percebeu-se uma foegepga e importancia do Grupo
Méaos Dadas em sua experiéncia de adoecimento,ngjagdano enfrentamento de diversas
dificuldades decorrentes desse processo, princgrabratravés do atendimento psicolégico e
do apoio emocional. Contudo, no momento da enteeiforténcia estava mais calada e séria
e tive a impressdo também de certa ansiedade.eE®u durante a entrevista que, havia
marcada uma consulta para o dia seguinte com acaétistologista e esperava que ela lhe
desse alta, mas ndo estava confiante que isseardeger, sem que ela tivesse que repetir
todos os exames. Em funcéo disso, optamos por anieformalmente antes da entrevista,
buscando estabelecer uma melhor aproximacéo eaogafi deixando claro que a qualquer

momento ela poderia desistir da conversa.
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“DE MAOS DADAS ENFRENTANDO O CANCER DE MAMA”: A EXP ERIENCIA
DA DOENCA NO CONTEXTO DE UM GRUPO DE APOIO

Daiane Riva de Almeida

Tonantzin Ribeiro Gongalvés

RESUMO

Este artigo teve como objetivo discorrer sobre kevéamcia do compartilhamento da
experiéncia de mulheres com cancer de mama no@ubitim grupo de apoio. Tratou-se de
um estudo qualitativo envolvendo observacdes maatites e dez entrevistas realizadas junto
a um grupo de apoio mutuo no municipio de Novo HagdRS entre marco e julho de
2013. Foi realizada uma analise de conteudo tema&ic material das entrevistas e das
extensas anotacdes de campo que resultaram ecate@®rias centrais: De Maos Dadas:

0 grupo de apoio como lugar de acolhida do sofritngB) Se Quiser Viver: grupo de apoio
como dispositivo de normalizaca®3)Apertos de mao e desalinhos: Solidariedade e tansde
na busca pela integralidade da atencdo ao cancemdena Os resultados mostraram que a
participacdo no grupo potencializava o acolhimeattspca de experiéncias, informacoes e o
enfrentamento ativo individual e coletivo da doeragapliando a rede de relagbes e de apoio
das mulheres. Em meio ao abalo emocional do ditignés os desafios do tratamento, o
espaco do grupo auxiliava também no resgate da&stut@a e do senso de controle sobre a
propria vida, empoderando-as e oportunizando meweers de normalizacdo, quando o foco
da vida podia desviar da doenca. Os achados tarmabiglenciaram dificuldades enfrentadas
pelo coletivo de mulheres quanto a sua articul@géio gestores e com as redes de atencdo a
saude que, muitas vezes, ndo davam eco as suasidi#ETa seu protagonismo por uma
atencdo mais integral e humanizada as mulhereséooer de mama. Entende-se que a agao
efetiva e cotidiana das politicas e servigos ddesaa legitimacdo de acdes intersetoriais e de
gestdo participativa que promovam parcerias contcesunidades e redes de apoio de
iniciativa popular na area da saude da mulher anga desafio.

Palavras—chave: Cancer de mama; neoplasia marago@; social; grupo de autoajuda.

INTRODUCAO

O cancer de mama é um importante problema de salniea, sendo o segundo tipo
de cancer mais comum no mundo e o de maior incia@mtre as mulheres adultas (BRASIL,
2011a). No Brasil, as estimativas para o ano d&,2@dlidas também para o ano de 2013,

8 Mestranda do Programa de P6s-Graduacdo em Saletév&dia Universidade do Vale do Rio dos Sinos.
4 Professora do Programa de P6s-Graduacdo em SalefiwaCda Universidade do Vale do Rio dos Sinos.
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apontam a ocorréncia de aproximadamente 53 mikaa@eos de cancer de mama feminina,
com um risco estimado de 52 casos a cada 100 rthienas (BRASIL, 2011a).

Conforme Molina et al. (2003), o carcinoma mamdem parte de um grupo de
doencas consideradas crbnicas com causas mulafat@ que surge em decorréncia da
interacdo entre predisposi¢cdes genéticas, compentas e vulnerabilidades tais como
tabagismo, sedentarismo, menarca precoce, graafuiez os 35 anos, menopausa tardia e uso
de anticoncepcionais orais (HARRIS et al., 2002UBPWELLI et al., 2003). O progndstico
para mulheres com tumores pequenos e localizadosuito melhor, existindo claras
evidéncias de que o diagnostico e o tratamento asm inicial do cancer de mama estéo
associados a melhores indices de sobrevida (ABREOIEMAN, 2002). Assim, a detecgéo
precoce do nédulo mamario é muito importante, riediaz as chances de procedimentos
mutilatorios das mamas e de 0Obito da paciente. riflego Ministério da Saude (BRASIL,
2004a), as formas mais eficazes para deteccaogerebm cancer de mama Sao 0 exame
clinico das mamas e a mamografia que, complementpela ultrassonografia, geralmente
fornecem dados suficientes para o estadiamentmaldo tumor e a melhor opcéo entre os
tratamentos.

Entende-se que o tratamento do cancer de mama exaeacdo de uma equipe
multidisciplinar, visando a fornecer melhores sdiosi de recuperacgéo e reabilitagdo fisica e
psicologica da mulher. A cirurgia, a radioterapiaa equimioterapia sdo as modalidades
terapéuticas mais utilizadas no tratamento do cateenama em todo mundo. Atualmente,
tais procedimentos possuem uma resolutividade derdsiel, de modo que o numero de
Obitos causados pela doenca tem apresentado c@v&beeducao (FILHO, 2011).

Apesar desses avancgos, o diagnostico do canceradeanooloca em evidéncia a
fragilidade da condicdo humana e traz consigo wria Sensacdo de ameaca e impoténcia
frente a morte (ROSSI e SANTOS, 2003). Para Veond2€i04), a confirmacao de um cancer
de mama é frequentemente percebida pelas mulheme® wma doenga vergonhosa,
incapacitante e sem cura, sendo tradicionalmemaléepela sociedade. Tanto o diagndstico
como todo o processo da doencga € vivido pela mellseus familiares como um momento de
intensa ansiedade e sofrimento. Assim, passar ¢@icer de mama é considerado uma
experiéncia de crise que pode ter diferentes cods®ips negativas no ambito psicossocial,
devido ao forte estigma, a ameaca de morte, o ahal@utoestima e ao simbolismo
sociocultural associado ao seio como parte fundthda identidade e sexualidade feminina
(ALMEIDA et al., 2001).
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Diversos estudos tém apontado que a mulher conec@lecmama vivéncia em sua
trajetoria inimeros sentimentos relacionados a @anda sua integridade biopsicossocial, a
incerteza sobre o0 sucesso do tratamento, a pasadel da recorréncia da doenca e a morte
(FERNANDES, RODRIGUES e CAVALCANTI, 2004; SCORSOUHSOMIN, SANTOS e
SOUZA, 2009). Aceitar essa condicao, o dificilaraento e adaptar-se a nova imagem de seu
corpo exige um esforco muito grande para o quailtasiwezes, ndo estdo preparadas e nem
tém condicoes de realizar sozinhas (SANTOS e?2@l.]).

Diante dessa situacdo de crise, Barbosa, Ximenemleo (2004) afirmam que as
mulheres necessitam ter assegurado o cuidado eio emocional para enfrentar sua nova
condicdo e os problemas do cotidiano. Segundo tsasy 0 suporte social contribuiu de
maneira significativa para a recuperacdo e manatedag saude das mulheres, auxiliando-as a
manter seus papeéis na familia e na sociedade.

Conforme Rodrigues e Ferreira (2012), o conceit@p@o social esta longe de ser
consensual, sendo alvo de iniumeras definicdesdagens tedricas e modelos explicativos
nem sempre concordantes entre si. Mesmo assinvjg@neias sobre os efeitos positivos do
apoio social sobre o bem-estar fisico e psicolggienticularmente em situacdes de doenca
sao bastante sélidas (PINHEIRO et al., 2008). Rsadares tém enfatizado a importancia de
entender o apoio social como um constructo muledisional e aprofundar as investigacoes
no que se refere as formas como o apoio socialénflia a saiude (PEDRO, ROCHA e
NASCIMENTO, 2008).

Estudos envolvendo o cancer de mama evidenciana guesenca de uma rede social
que fornece apoio durante o diagnostico e ao lolegdesenvolvimento da doenca, € visto por
muitas mulheres como uma necessidade (LINDOP e GANN2001). Nesse cenério, para
além da familia, amigos e profissionais de saugeropos de apoio mutuo podem fornecer
suporte neste momento dificil, configurando a cldariRede de Apoio Social. Esses grupos
tém se mostrado de fundamental importancia pardrerdamento do cancer de mama, pois a
noticia do diagndéstico, os problemas gerados pedstanotomia ou pelos tratamentos
adjuvantes afetam diversos aspectos da vida daemublspecialmente suas relacdes
interpessoais e sua saude emocional (VIANNA, 208 disso, é preciso considerar que 0
cancer de mama nao impacta apenas a mulher queastéa doenca, mas também sua
familia que se fragiliza e pode ter dificuldadesliglar com os sentimentos negativos trazidos
pela doenca para apoia-la.

Com o crescimento no numero de casos de canceradeanao longo dos anos,

surgiram diversos grupos de ajuda mutua que objatina sua maioria, ajudar as mulheres a
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compreender o problema, discutir a doencga, contipartexperiénciaseforcando adeia de
que o grupo é percebido como espacprdzer, encontros e reencontros que favorecesuo
bem-estar geraMuitos desses grupos, organizados espontaneamanteytheres atingidas,
familiares e profissionais da saude, também sedpropa atuar de modo preventivo,
provendo esclarecimentos a respeito da doencagma@stico precoce, diminuindo o estigma
e auxiliando no enfrentamento da doenca pelas madlaingidas e seus familiares.

Conforme evidencia o estudo de Gomes et al. (2@8pnvivéncia em um grupo de
apoio composto por pessoas com problemas semeahprdporciona uma experiéncia de
muito valor terapéutico. O apoio do grupo pode a@jas participantes a quebrarem barreiras
criadas por sentimentos de soliddo e isolamentpecesimente pela possibilidade de
compartilhar dores e duvidas relacionadas a doergegber feedbackse sugestbes
construtivas de outras pessoas que vivenciam osmosesroblemas. Além de receber suporte
do grupo para enfrentar o tratamento e os probleteasrrentes, cada participante pode
expor suas experiéncias as outras pessoas, comtidbipara o alivio emocional, a
reelaboracdo pessoal de sua experiéncia e a bostava de solugdes para seus problemas
(PINHEIRO et al., 2008). Resumindo, os grupos delaje apoio mutuo sao considerados
componentes importantes no processo de reabilitacéssocializacdo da mulher, assim
como, na sua aceitacdo do cancer e no enfrentardasteepercussoes fisicas e sociais dessa
condicdo (FERNANDES, RODRIGUES e CAVALCANTI, 2008OMES et al., 2003).

Apesar dos beneficios sobre a participacdo em grdpoapoio, percebe-se que ha
poucos espacos nos servigcos publicos de saluderop@em essas atividades ou a articulacéo
com grupos ja existentes, sendo que quando exisemsempre ha envolvimentos por parte
de todas as mulheres que necessitam (PINHEIRO., e20£18). Mais do que isso, existem
poucos estudos empiricos sobre o papel dos grup@poio na experiéncia de cancer de
mama na literatura brasileira (GOMES et al., 20@3tudos que abordam o apoio social
prestado as mulheres com céncer de mama tornaeles@antes, & medida que fornecem
subsidios para planejar e implementar uma assiatédiferenciada nessas situacdes
(FURLAN et al., 2012). Ademais, a fundamentacaagitadcdesse tipo de grupo ainda esta
sendo construida e os grupos de apoio se consthusoando atender a esta perspectiva de
cuidado e satisfazer as necessidades da pessoaddemais integral. Muitas vezes, esses
grupos podem antagonizar com as praticas e a atemgdica tradicional, ao proporem outras
formas de alivio fisico e emocional como a recarrjgraticas religiosas, remédios e
terapéuticas populares (HELMAN, 2009). Neste senti® presente estudo visou

compreender a experiéncia da doenca em mulherec@&ocer de mama no contexto de um
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grupo de apoio, buscando, em particular, identifas contribuicbes do grupo de pares no

enfrentamento da doenca.

METODOLOGIA E CONTEXTO DA PESQUISA

A presente pesquisa € de carater qualitativo exjgioo (MINAYO, 2000), com 0 uso
de entrevistas individuais semiestruturadas e ¢ésnie observacao participante no Grupo de
Apoio Oncoldgico Mdos Dadas do municipio de NovonHargo/RS. O grupo Méaos Dadas é
uma instituicdo n&o-governamental, fundada em jud@o2006, fruto de uma iniciativa
popular, com o intuito de oferecer um espaco abeata que as mulheres com cancer de
mama compartilhassem suas vivéncias, seus sentisnerduvidas sobre a doenca. O grupo
funciona duas vezes por semana no turno da tardexgealizac&o de diversas atividades tais
como, oficinas terapéuticas, educativas, atendiondatprofissionais da saude, organizacao
de cursos, artesanatos e atividades de lazer eabéle atividades sé&o organizadas por uma
equipe de mulheres voluntarias que vivem ou vivesiawrperiéncia do cancer de mama e que
assumem o papel de coordenadoras. O espaco fie@d® @correm 0s encontros e as
atividades do grupo é cedido pela Prefeitura Mpaicde Novo Hamburgo. O grupo Méaos
Dadas ocupa duas salas, uma para as oficinas a mdervada para os atendimentos
individuais com a psicéloga. No momento em que sgpiea foi realizada cerca de 35
mulheres participavam do grupo, sendo que o caxeal de mulheres que frequentavam ou
frequentaram o grupo era de 153 mulheres.

O trabalho de campo ocorreu entre os meses de ragugbho de 2013, periodo em
que a pesquisadora frequentou os dois encontresnsesdo grupo. A pesquisadora manteve
um diario de campo onde registrava impressoes t@pge®insights sobre sua vivéncia no
grupo durante os encontros e contatos informais asnparticipantes. Nesse processo, a
pesquisadora se aproximou intimamente das pamigpae da rotina do grupo, tendo sido,
inclusive, convidada a ser voluntaria do grupo,ngaparticipou de atividades como a
comemoracao do Dia das Maes, a festa Junina,inafie artesanato e o brecho.

Além da insercdo no cotidiano do grupo durante euemco meses, foram
entrevistadas dez mulheres participantes regutibzegrupo com idades entre 39 e 81 anos,
que tinham tido diagnostico de cancer de mama.ritgopara participar das entrevistas foi
feito para todo o grupo e aquelas que se inte@sséwram entrevistadas em momentos
anteriores ou posteriores aos encontros do grupotr®as entrevistadas, cinco eram casadas,
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uma solteira, outra estava morando com o parceitté® eram vilvas. Em geral, elas
apresentavam nivel socioeconémico baixo, eram apa®#s ou recebiam auxilio doencga do
Governo, caracteristicas que representavam a rpartg das demais participantes do grupo
Méaos Dadas. O tempo de vinculo com o grupo varesgde a fundacéo, ha aproximadamente
seis anos, até um ano de participacdo. Todas aseresl utilizaram quimioterapia e/ou
radioterapia e realizaram cirurgias para o tratamdo cancer (quatro fizeram mastectomia
radical, quatro fizeram cirurgias mais conservaslogaduas a retirada de noédulo). Das
participantes entrevistadas apenas duas haviama@ala reconstrucdo mamaria com protese
de silicone.

Na conducdo dessa pesquisa, foram respeitados insipms éticos conforme
Resolucdo de n°® 196/96 que regulamenta normasagp@esquisa com seres humanos. O
projeto da pesquisa foi aprovado pelo Comité deakdin Pesquisa da Universidade do Vale
do Rio dos Sinos — UNISINOS. Apés a aprovacdo nB,GEalizamos o encaminhamento de
um oficio & coordenadora do grupo e, apds suaiaagdo, foram feitos os contatos iniciais
com as mulheres participantes do grupo para expobjetivos e procedimentos da pesquisa.
As mulheres que responderam a entrevistas indidammbém assinaram um TCLE e, no
presente relato, todos os nomes foram alteradaadaspreservar seu sigilo.

Foi realizada uma analise de conteldo qualitativais especificamente, a Analise
Tematica (BARDIN, 1995; MINAYO, 2000). O corpus deralise foi constituido a partir do
material textual oriundo da transcricdo das endtasi realizadas logo apos a sua gravacado em
audio, bem como dos diarios de campo que narraraiahddamente as situacfes das
entrevistas, as observacdes dos encontros no dfépse Dadas e as impressdes e vivéncias
da pesquisadora. A construcdo das categorias taed&t deu a partir da leitura exaustiva dos
discursos, da triangulacdo entre as falas, notadiatm de campo e também dos aportes
tedricos trazidos pela literatura (ANDRADE e VAIT3M, 2002; MENESES e SARRIERA,
2005; SANTOS et al., 2011; VALLA, 2000; ZIMERMAN93).

RESULTADOS E DISCUSSAO

O processo de andlise resultou em trés eixos ianalia saber: IDe Maos Dadas”:
0 grupo de apoio como lugar de acolhida do sofritop®) “Se Quiser Viver”: grupo de
apoio como dispositivo de normaliza¢ao3)“Apertos de méo e desalinhos”: Solidariedade
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e tensdes na busca pela integralidade da atencdodacer de mamaA seguir, cada uma
dessas categorias centrais sera apresentada, torsmaiustrar com relatos e articulando-as

com reflexdes tedricas pertinentes.

“DE MAOS DADAS”: O GRUPO DE APOIO COMO LUGAR DE ACO LHIDA DO
SOFRIMENTO

Esse eixo tematico contemplou o objetivo centralgdgpo Maos Dadas, que era
afirmado de modos explicitos e implicitos, conforasemulheres se inseriam no grupo de
apoio, evidenciando como esse espaco potencial@aealhimento, a troca de experiéncias e
o enfrentamento individual e coletivo da doenca.dheres chegavam ao grupo Maos
Dadas em momentos variados da sua trajetoria decdpsendo que algumas comecaram a
frequenta-lo logo que descobriram o cancer de mamoteas durante o tratamento ou apoés a
cirurgia e algumas, até mesmo ap0s todo o prodessatamento e remissdo da doenca. Elas
conheciam o grupo de modos diferentes, atravésaireénhamentos dos seus médicos ou de
outros profissionais de saude e também por meimodeite de amigas, parentes e vizinhas.
Esse incentivo dos profissionais da saude, emcplati dos médicos, para que as mulheres
portadoras de cancer de mama participassem do §fiéipe Dadas mostra que a concepcgéao
do cuidado de pacientes com cancer estd mudandmun&e Pinheiro et al. (2008), o
tratamento do cancer ja foi focado apenas na swolarelos pacientes e, hoje, os profissionais
estdo se preocupando também com a qualidade de gidaude mental dessas pessoas.

Ao chegarem ao grupo, as mulheres relataram guee ressnento era marcante e
especial, perpassado por reagbes de surpresgamibiaté desconforto diante do confronto
com outras que viviam a mesma doenca. Nesse seniida participante expressou seu
choque diante da visdo de outras mulheres caregas a fez, num primeiro momento, nao

querer mais voltar ao grupo:

No primeiro dia eu fiquei sem graca quando eu vetas mulheres todas carecas. Ndo sei o que
me deu. Para mim era o fim do mundo eu ndo queaia woltar no grupo. Mais depois eu voltei e
comecei a olhar diferente, ai eu fui aceitando raéspassei a achar mais normal. Eu me lembro
que eu dizia assim: ai eu ndo vou naquele grupmdtimundo doente eu sé quero ficar com quem
nao esta doente, que ideia que eu tinha! (Acéacia).
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Era como se chegar ao grupo pela primeira vezném tebrigado a entrar em contato
com o cancer de modo explicito, sem margens pajacbes. Aos poucos, elas salientaram
que foram se sentindo parte do grupo, que obtinlgmmhos com sua participacéo,
principalmente advindos do apoio que recebiam ealagbes com as outras mulheres, como

evidencia o relato a seguir:

Eu imaginava que ia encontrar as pessoas bem iatisias, deprimidas. Ai quando eu cheguei
aqui tava todo mundo bem, entdo eu me senti forigjee as pessoas estavam fortes. Eu fui muito
bem acolhida e me senti muito bem. (Lirio).

Sobre isso, entendemos que 0s grupos de ajuda namfoaespacos onde a
cotidianidade da doenca pode ser compartilhada @a®mares que passaram pela mesma
realidade, que estiverandd lado de dentro da doerigaomando aos demais espacos onde a
doenca ganha sentido, € interpretada e compawili#essim, a filiacdo das mulheres ao grupo
Méaos Dadas se dava pelo fato de ter ou ter tid@ncer de mama, sendo que elas deixaram
transparecer que a condicdo de portadoras de cdeaaeama € que as credenciavam como
membros ativos daquele grupo. Isso pdde ser peaealais vinhetas abaixo que revelaram a
acolhida calorosa e a inclusdo quase automaticagoebo das participantes logo no primeiro

encontro:

Se a gente ndo tem esse grupo aonde a gente \&i @&g apoio, eu acho muito importante o
grupo, porque nem todos conseguem ouvir e entengente. As vezes tu t4 chateada com alguma
coisa que as outras pessoas nao vao entenderrsggsseou que pode entender. (Orquidea).

Quando eu cheguei no grupo era a mais nova. Ewseiddescrever a sensagdo. A gente chegava
ficava conversando contando como tinha sido a samaque tinha passado, parecia que fazia
muito tempo que nds conheciamos. (Jasmim).

Essa forte marca de acolhimento do Grupo Maos Dadabava sendo incorporada
pelas mulheres a medida que passavam a frequentander o grupo e se perceber como
parte dele. Assim, a recepgédo de novas integraet@mautava por um grandabftacd para
gue se sentissem mais seguras e conseguissem, tmnpo, lidar melhor com as questdes
relacionadas a sua doenca, sua vida e aquilo quecamodava de alguma forma. O
acolhimento fornecido pela convivéncia com o grapareceu em varios momentos quando
elas podiam ser ouvidas e ainda emitir suas ogn®ém disso, em alguns casos, 0 grupo se
tornava a principal fonte de relacfes interpesstaisulher que até entéo tinha sua rede de

relacdes limitada a familia, aspecto que fica cle®relatos das participantes:
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Logo no primeiro dia que eu vim elas ficaram beeged até me aplaudiram quando eu cheguei.
Nossa vocé se sente dentro do grupo, vocé ja fée jpato como elas. (Violeta).

Aqui no grupo até é melhor para gente conversaglidar eu até me sinto melhor aqui do que em
casa com as minhas irmés, porque no grupo todo en@gnpassou mais ou menos tudo igual ou
bem parecido, entdo parece que a gente se entaislaeste sentido. (Flor do Campo).

Eu s6 ficava em casa, s6 tinha a minha comadreaqoee visitar. Mas agora eu prefiro vir no
grupo. Porque aqui eu me sinto bem, eu gosto @e agti. Se eu ndo venho, eu sinto falta da
convivéncia de todas juntas. (Copo de Leite).

Conforme Pinheiro et al. (2008), as mulheres cont@&de mama agrupam-se na
esperanca de que a vida possa ser diferente, paditacem que poderdo encontrar pessoas
com experiéncias similares que superaram dific@gad alcancaram condi¢cdes de vida
melhores. Nesse sentido, as participantes maigaantio grupo Maos Dadas, que ja tinham
passado pelos tratamentos do cancer de mama,rsetleiaeferéncia para as mulheres que
iniciavam no grupo e que estavam no processo thertemto, as quais podiam sespelhat
nas suas experiéncias, visualizar o que enfrentaeizencontrar motivagdo. Como explica
Zimerman (1993), cada um pode ser refletido ngsgles outros, ou seja, o grupo funciona
por meio de processos de identificacdo quando assdiseres se enxergam nas outras
participantes, apropriando-se de estratégias diortore enfrentamento. O depoimento das
participantes durante as reunides era uma mauieirse aproximar e, a0 mesmo tempo, de se
distanciar da experiéncia com o cancer. A histdeiazada uma com seus dois, quatro, cinco
ou dez anos desde o tratamentos faziam de cad&muthexemplo particular e, a0 mesmo

tempo, coletivo de que o cancer podia ser vencido:

Olha s6 ja faz 10 anos que eu fiz a cirurgia eatarmentos e estou aqui muito bem. Vocés tem
que acreditarem que também véo conseguir vender.d& Campo).

Pra mim, pelo menos, eu acho uma coisa boa paticip grupo, porque tu passa forca para as
outras que estdo comecando, aquelas que estdoaimneta doenca naquele processo todo, para
elas te verem e saberem que é possivel, que tupasdar por aquilo e vencer. (Orquidea).

De acordo com as mulheres, a participacdo naedites atividades no grupo também
era muito importante para adquirir novos conhectogenobre a doenca e o tratamento, visto
que muitas ndo tinham acesso facil a informacamcipalmente pela sua condicao

financeira:
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Eu preciso do grupo, porque a gente vem da ro¢aaid® muita coisa, ndo entendo muito e aqui
com essas palestras a gente consegue aprenderugm @dem a psicologa que ajuda a gente a
entender as coisas. (Cravo).

Hoje com tanta palestra que eu ja participei eeretd tudo diferente e também me cuido mais.
(Copo de Leite).

A convivéncia no grupo também levava as mulherasiquirirem maior habilidade
para enfrentar problemas relacionados ao cancepdttcular, as participantes relataram que
sua principal motivacéo para passar a frequen@rupo Maos Dadas foi 0 medo de morrer
gue veio a tona com a doenca, tema que costunsdesariado e que podia ser enfrentado em
grupo. A partir do contato com 0 grupo a maioriagaseguia expressar sua posicao frente ao
assunto, debatendo suas aflicdes e a propriadmitGontudo, a dificuldade inerente de lidar

com a morte voltava com for¢ca dramatica quandotac@nde uma colega do grupo falecer.

Eu sei que muitas ja foram (morreram). Ninguém falee de morte, mas néo adiante a morte faz
parte da vida. Se uma colega morre a gente vaidalae ela e sobre a morte, faz parte. (Lirio).

A gente ja perdeu umas quantas amigas aqui, namianés que foi mais uma. E néo é facil, sei
gue a gente enfrenta cada coisa que ndo sei comemtag S6 com o apoio dessas gurias e fé em
Deus para aguentar. (Cravo).

Infelizmente teve casos em que uma ou outra mopringipalmente por causa das complicacdes.
Mas cada um tem um caso. Tivemos uma palestra solmerte que nds ajudou a entender e
aceitar melhor, devagar estamos conversando niaie &s0. (Jasmim).

Dessa forma, entendemos que uma das principai$dargo grupo para as mulheres
era a elaboracdo de sua experiéncia de doenca mextm grupal. A centralidade dessa
funcédo foi vislumbrada pelo fato das mulheres tesmdea focar seus discursos, nas
entrevistas e, especialmente, nos seus encontseydadas-feiras, na doenca e no tratamento
terapéutico. Esses momentos pareciam propiciaicmide um processo de mudanca pessoal
e na elaboracdo da culpabilizacdo de si ou de gutgeralmente familiares ou
marido/companheiro pela doenca. Por exemplo, apakizipantes entrevistadas no presente
estudo desejaram conceder a entrevista logo quessguiga iniciou, convocando a
pesquisadora para encontros individuais, embora md&se a intencdo fazé-las
necessariamente desse modo. Era como se 0 espagireldsta pudesse também fornecer
essa dimensdo de testemunho pessoal sobre suaiéegjerde doenca exercida,

cotidianamente, no contexto grupal. Nas entrevigiasgeral, elas iniciavam falando sobre o
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processo da descoberta do cancer e de quando emaonto nodulo, indicando que sua
historia com a doenga teve inicio antes da comgaado diagnostico médico.

Os depoimentos também revelaram que o diagnéstioctadcer foi considerado um
dos momentos mais dificeis de todo o processo e@agdo Nos relatos, o sentimento de
finitude, de ter recebido uma condenacao que l@\armorte, era constante, corroborando os
valores e metéforas culturalmente construidos magolaa histéria a respeito do cancer como
uma doenca cruel, corrosiva, estigmatizante e dagta, que consome o individuo aos
poucos (SCORSOLINI-COMIN, SANTOS e SOUZA, 2009). AAgsmo tempo, 0 momento
presente era referido pelas mulheres como um meedod que a esperancga fora recuperada
para o qué a participagdo no grupo teve imporiaaype!:

Eu figuei muito triste, como todas as outras. Ew qu@eria nem fazer o tratamento, eu queria fugir
para bem longe, morrer em outro lugar, porque gtesmcancer vai morrer entdo podiam me
enterrar como indigente em qualquer lugar. No anfdio queria contar para ninguém, mas depois
meus filhos me levaram para fazer o tratamentey diz bem direitinho. Depois eu vim parar aqui
Nno grupo e agora eu acredito que ainda posso {Merténcia).

A descoberta da doenca provoca um choque nas ddametelas se sentem perdidas,
sem saber o que fazer e como agir diante dessg&t{ALMEIDA, 2006). Para Romeiro et
al. (2012), este periodo se configura como umagimit®, com muitos pontos de interrogacao
a serem decifrados a respeito do cancer, sua @tolsua evolucdo, os tratamentos, as
alteracOes fisicas, emocionais e psicossociais.a8omo confronto com essa imagem de
morte e decrepitude do céncer, o impacto com essa mealidade, mesmo ainda
encontrando-se bem, sem sinais e sintomas sighibsada doenca, exige um grande esforco
de aceitagcéo por parte da mulher.

Nesse cenario, a fé e a espiritualidade, indepeéadia denominacéo religiosa que
professavam, foi outro aspecto que se destacouauegso de enfrentamento do cancer de
mama. A oracao fazia parte das atividades do grrgalizadas sempre no final de cada
reunido, quando as participantes podiam fazer puses e agradecer. Nos relatos, Deus
esteve tanto associado a forca para resolucdo allepra quanto para a cura da doenca,
observando-se a co-responsabilizacdo pela doenga,vaz que a mulhése entrega nas

maos de Deus{sic):

Ainda t6 viva gragas a Deus. Eu tenho muita fé eeusDele pode nos curar, eu acredito nisso.
(Copo de Leite).
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O contato com a doenca e o tratamento do cancew @ vimos, impde a mulher
uma nova rotina de vida, que exige adaptacdoesrelgsaesforcos, tanto dela como daqueles
que lhe sdo proximos, para lidar com o tratamernsoas repercussdes sociais e subjetivas
(BERGAMASCO e ANGELO, 2001). O tratamento com quiteiapia provoca diversos
efeitos colaterais, entre outros eventos adverse®m geral modificam a imagem corporal, e
muitas vezes, provocam o isolamento da mulher,sgusente constrangida em ter de dar
explicacbes sobre essa nova imagem e sobre a dgeEREEIRA e MAMEDE, 2003). Com
a frequente chegada de novas mulheres no grupo Ndadss, as discussdes sobre a
guimioterapia e a queda do cabelo eram os prircigssuntos, promovendo oportunidades
para as mulheres trocarem suas experiéncias. [Rurtant das reunides, a pesquisadora
presenciou o compartilihamento das estratégias sispda cada uma para disfarcar ou
minimizar a perda do cabelo, considerada por muitgsor consequéncia do tratamento.
Neste momento, elas ensinavam uma as outras carao dan lenco mais bonito ou onde
comprar lengos bons e baratos, como e onde podmontar uma boa peruca ou como
cuidavam da peruca. Aquelas mulheres que ja tinleaminado o tratamento e ja tinham o
cabelo crescido, explicavam como tinham ficddompletamente carecas(sic) e depois
voltaram a ter seus cabelos novamente. Assim, asegtavam no inicio do tratamento,
chegavam ao grupo e iam se inteirando das estat§ge podiam usar e se estavam seguindo
pelo caminho certo:

Quando comecou a cair meu cabelo eu logo fui ragpasabia que ia cair entdo jA mandei passar
na zero, ai quando eu saia usava um lencinhosidotoou uma peruca e a melhor opgéo porque
ndo adianta, vai cair, ndo fica um fio de cabeleal@eca (risos)! Mais a perda do cabelo é a pior
coisa. A gente se faz de forte mais € pior que nzera as vezes até para dormir eu usava o
lencinho. Depois passou ai ndo usava mais em @daegarida).

Agora, na segunda vez [recidiva do cancer], argesad eu ja cortei o cabelo. Eu sempre falo para
elas (participantes do grupo) a primeira coisazarfé passar a maquina porgue sendo € cabelo no
chéo, no travesseiro, quando toma banho entdoalnBetdo a melhor coisa é passar na zero. Eu
sempre digo vao passar a maquina pra nao pasbathtvae ficar sofrendo com esses cabelos.
(Acécia).

Ainda sobre o enfrentamento da baixa autoestimaseatteracbes na autoimagem,
chamou atencdo uma situacdo presenciada a pairtisei@gdo de uma voluntaria no grupo.
Ela chegou ao grupo com o intuito de oferecer sewgicos como maquiadora, mas sua
inclusdo nao foi aceita de pronto pela maioria dadheres, que apresentaram certa
resisténcia e ndo manifestaram interesse pelogseriZm uma conversa informal com uma

das coordenadoras comentei sobre o fato e elaoteggle essa reacéo ja havia acontecido
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com outras pessoas que também tentaram ser vadsnitér grupo e ndo foram bem aceitas.

Era como se elas tentassem se proteger da indvéédpesicao e certa “espetacularizacdo”

dos efeitos do cancer (p.ex., queda do cabelo)em@er primeiro o que a voluntaria desejava
Ihes oferecer, quais suas intencdes e experiéocrmso cancer. Como lembram Pinheiro et

al. (2010) para que haja a integracdo de um gréapoecessario que haja identificacéo,

afinidade, conformidade, caracteristicas importarara esse grupo. S6 a partir de um
vinculo de maior proximidade e intimidade € queigwmdse sentir mais seguras e abertas a
novas voluntarias.

Outro ponto interessante a ser destacado é querammdm soubessem precisar
exatamente quais as drogas que estavam tomandamitgrapia, as mulheres tinham um
modo bastante particular de reconhecer a eficacimellicacdo e os efeitos que iria causar,
recorrendo ao recurso das cores. Isso as auxibawemtecipar os efeitos colaterais do
tratamento. Assim, se uma colega dizia que a qtémapia que estava tomandera da
branca”, entdo as que ja haviam passado pelo tratameignsgue essa era uma medicacao
mais fraca, quédava pouca reacéo’e talvez‘nem caisse o cabelo(sic). Por outro lado, se
a medicacaddera da vermelha’, entdo ndo havia como escapar dos enjoos, vomiide
queda do cabelo. A medicagdo de cor vermelha eta eomo muitd’pesada’, “a mais
forte”, agquela quéderrubava mesmo’(sic). Nas conversas informais durante os encsntro
do grupo, percebia-se até certa vangloria por plEtemulheres que recebiam a medicacao
vermelha em comparacdo com as que estavam tomanonaram apenas a branca, pois as
primeiras precisaram denais forca para aguentar os efeitos colateraisti seriam‘mais
fortes”, por terem que aguentar um sofrimento maior.

Por outro lado, depois da quimioterapia e dos sefestos colaterais, téo
representativos para as mulheres, o tratamento acoadioterapia ndo parecia ter muitas
repercussdes para elas. Por ser um tratamento niamasivo e que ndo apresenta
consequéncias fisicas tdo devastadoras, a radi@eecebeu atencdo menor nas narrativas
das mulheres. Este assunto quase ndo apareceuedasaencontros do grupo e, quando
abordado, carregava um tom mais naturalizado, setramaticidade dos relatos sobre a
quimioterapia. Nos poucos momentos que a radigeerdp referida, a mesma era
compreendida como um tratamento complementar euieenes costumavam dizer nao terem
“sentido nada” e que‘foi tranquilo, ndo doi nada”(sic).

Embora ndo se comparassem aos efeitos drastiapsrdeterapia, algumas mulheres
reclamaram da radioterapia por precisar ser rekiz&am dias consecutivos por

aproximadamente cinco semanas. A ida diria aoifabsp tornava cansativa principalmente
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porque o tratamento sé podia ser realizado em Pdegre ou em Sao Leopoldo-RS e o
deslocamento frequente causava cansaco e mal €xt&as mulheres reclamaram de
queimaduras que a radioterapia causara na pelen@siginclusive, a interrupcdo do
tratamento e fazendo com que o processo terapé&lgimorasse mais para ser concluido.
Além disso, por ser normalmente a Ultima parterd@mtento, a radioterapia figurava
para as mulheres como o momento final do processmthmento, quando elas ja superaram
outras etapas mais dificeis como a cirurgia e enigiierapia e agora se preparavam para o
periodo livre da doenca. Seria, portanto, um momat# certo ponto desejado, pois passar
por ele significava ter sobrevivido e vencido agpat anteriores que seriam as mais dificeis
na luta contra o cancer de mama. Esse aspectexjitizito no relato a seguir em que, mesmo
as marcacdes na pele para realizacdo da radi@ege sdo permanentes, ndo pareciam

incomodar a maior parte das mulheres:

As sessbes de radioterapia sdo rapidas, eu naonsal@, nenhum efeito, nem a pele ficou

vermelha, mas também segui todas as recomendagiiisasy E bem diferente das quimios, que
eu me sentia bastante enjoada e me sentia muisadantambém eu tomei um monte daquelas
vermelhas. A Unica coisa que ficou foi & marcacéoratlio que é feita com uma caneta de
tatuagem e ndo sai mais. Mas isso ndo me incon@mane importo. O que € uma marquinha azul
na pele para quem faz a cirurgia e tem cancer?g@viaa).

Ainda sobre o tratament®ereira et al. (2006) relatam que a mastectomifaua a
mulher com um estado de fragilidade emocional namtas experimentado e, é justamente ai
que ela se depara com dificuldades a serem sugepatia que possa viver 0 mais proximo
possivel do que reconhece como normalidade. Afdpientemente relatada pelas mulheres,
presentifica 0 sofrimento fisico e abala a autoeste a autoimagem, modificadas em
decorréncia de uma cirurgia mutiladora como aaetirda mama. Como atestam varios
estudos, a mulher que é submetida a uma mastectemiale lidar com a perda de parte
importante relacionada a identidade feminina (AMASG@ COSTA, 2007; AURELIANO,
2009; DUARTE e ANDRADE, 2003). O depoimento queuseceflete a grande dificuldade
gue as mulheres entrevistadas tiveram em lidaraoimva imagem de seu corpo, provocada
pela mastectomia, principalmente no que se refarigéncia da sua sexualidade, apesar do

apoio do grupo para essa aceitacao:

N&o, eu ndo deixo ele (marido) ver, ele ndo se iitapanas até hoje eu ndo deixo ele quase
encostar neste seio. Elas aqui [no grupo] dizemeguenho que mostrar, mas eu ndo consigo. Ele
s6 viu mesmo quando tive no hospital porque elatijue me ajudar a tomar banho (Orquidea).
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Nas entrevistas individuais, quando questionadésesa reconstru¢do mamaria a
maioria delas mostrava indiferenca pela plastioclncavam o fato do parceirmdo ligar pra
issd, elas“ndo se importarerh (sic) ou ndo sentirem vontade de realizar o pisoento.
Porém, para uma das entrevistadas, a reconstrumdana apos a mastectomia era essencial
para sua autoimagem, mesmo sem 0 apoio do marddeeidiu fazer a reconstrucdo da
mama. Embora a sexualidade e a vida amorosa n&e fo®m assunto recorrente e que
convocasse tanto o acolhimento e o apoio mutuce exgrparticipantes, permanecendo na
dimensao privada, algumas concepcdes sempre acalzaecendo durante as reunides do
grupo, em conversas mais informais. Uma das paatités contou que, depois da cirurgia,
vivia com o mariddcomo se fossem apenas amigastjue quando reclamava ele dizia que o
desinteresse era ptronta da idade dele”(o esposo tinha 72 anos). Ela revelou que isso a
incomodava porque sentia falta do relacionamemtaadeOutra participante do grupo, que
era solteira, afirmou que, se fosse casada, elses aqpéo iria mais querer saber do marido,
pois nédo irid'se sentir bem naquela situacdofom a mastectomia ou com a proétese.

Sobre isso, ndo podemos negligenciar o fato demgquas das mulheres participantes
da pesquisa se viam excluidas da possibilidade nde reconstrucdo mamaria devido a
precariedade de acesso desse procedimento pelo eSd&s limites da sua condigcéo
financeira. Talvez por isso muitas delas abracasseiscurso da indiferenca a reconstrugcéo
dos seios, por ver essa possibilidade como algogacessivel e dificil de ser conseguido. E
possivel também que outros fatores, tais como mrdadmorte, a rejeicdo do implante e a
recidiva do cancer também se somassem a estesgiscur

Tais dificuldades podem ser explicadas tanto palzrtezas e duvidas ja vividas no
inicio da doenca (BERGAMASCO e ANGELO, 2001), corambém pelo tempo necessario
que cada mulher elabora os acontecimentos. Dedatdepoimentos revelaram que o temor
da recorréncia da doenca estava bastante preseséetaduzia em um sentimento de
fragilidade e davida diante dos resultados dos esaena possibilidade de um novo céncer,
endossando os achados de Almeida et al. (20013eNesntido, os autores confirmam que a
participacdo das mulheres em grupos alivia muitsafomento e do medo que permeia a
possibilidade de recorréncia da doenca. Paradorédéna vivéncia do grupo também acaba

confrontando as mulheres com a possibilidade eatcdiva:

Quando eu fui consultar para fazer a revisdo egupéei para ele (médico) se ndo tinha perigo de
voltar né. Porque aqui no grupo quantas mulhereslfdu o cancer. Eu tenho muito medo cada
vez que faco o exame € um alivio (Copo de Leite).



114

E muito dificil... Agora eu descobri pela segunéa gue estou com cancer na outra mama. Ainda
pode ocorrer algo mais tarde, mas espero que admiih).

Apesar do medo do cancer reaparecer, muitas mallareassar pelo processo de
tratamento, se sentem fortes por ja terem vend@day etapas, muitas delas dolorosas fisica e
emocionalmente, enfrentando de modo mais positias perspectivas futuras. Entende-se
que pela longa duracado do tratamento do canceratieameé importante que a mulher receba
um suporte adequado para que consiga lidar contapaseque vivenciara. Neste sentido, o
grupo Maos Dadas mostrou-se um dispositivo cructaho espaco de acolhimento dos
sentimentos e vivéncias relacionadas ao cancer a@mambem como na promocdo de
estratégias de apoio e enfrentamento conjunto esoal do tratamento e das repercussdes
psicossociais da doenca, a exemplo do que foi @@t em outro estudo (RODRIGUES,
SILVA e FERNANDES, 2003).

O grupo Maos Dadas fornecia espacos de conversageédxperiéncias, palestras com
profissionais de saude, além de sessdes de ererfigicos e de relaxamento, promovendo o
autocuidado e o apoio social. Por exemplo, o gagriava com uma psicologa, cedida pela
prefeitura de Novo Hamburgo, que auxiliava o gru@as reunides de segundas-feiras e
disponibilizava um espaco de atendimento individ@tra iniciativa era de estudantes
universitarios de uma faculdade local que ofereg@anpdicamente exercicios de fisioterapia
e a cada 15 dias um atendimento estético para Hems. Elas também tiveram acesso a
palestras informativas sobre cuidados preventivaa a gripe e sobre o cancer de mama
realizada por uma mastologista.

Segundo Rodrigues, Silva e Fernandes (2003), agrsas com outras pessoas eram
importantes no sentido de ajudar as mulheres aehdacom seus medos, angustias, a
encontrar significados para o acontecimento e sma@em para enfrentar a doenca. Os
relatos das participantes corroboraram os bensfi@imndos da convivéncia em grupos, a
melhora da autoestima e da prépria imagem corpanadrtir do qual resgataram o prazer de

viver e adotaram uma atitude mais positiva diaatdaknca:

Pra mim participar do grupo incentiva a gente & v{Acacia).

Pra mim o grupo me auxilia na autoestima, aquicss colocar tudo pra fora, o que for de bom e
o que for de ruim (Orquidea).
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O grupo levanta a autoestima da gente porque jeidara a cuidar da gente. Aquelas meninas que
fazem a maquiagem deixam a gente tdo bonita arrumneaibelo fazem até a sobrancelha, eu saio
daqui me achando o maximo (risos) (Lirio).

“SE QUISER VIVER”: GRUPO DE APOIO COMO DISPOSITIVO DE
NORMALIZACAO DA VIDA

O segundo eixo tematico do presente estudo propie neflexdo sobre como o
coletivo de mulheres se organizava em torno dedaties de ocupacéo, lazer e geracdo de
renda para o grupo, empoderando-as e oportunizasdanismos de normalizagéo, quando o
foco da vida podia desviar da doenca. Apesar deugwmnte as mulheres com cancer de
mama serem marcadas pelos sofrimentos, as expasédas integrantes do grupo Maos
Dadas contrariam essa ideia, ja que em seus discersm varias situacdes observadas foram
evidenciados momentos marcados pelo prazer e alggrconvivéncia em passeios, viagens,
comemoracoes, atividades de lazer e trabalhos nsamlesempenhados por elas e
promovidos pelos grupos como artesanato, croch@& & pinturas. Tais condi¢cdes séo
identificadas como mecanismos de protecdo que,tedi@o risco vivenciado com a
enfermidade, auxiliaram na retomada do controleesalvida e incentivaram o bem-estar e a
saude psicologica dessas mulheres, coadunandosmiias de Andrade e Vaitsman (2002).
As participantes referiram ainda que a integragdgal funcionava como um espaco de
encontro de equilibrio e lazer que possibilitavaanutencdo de um cotidiano mais proximo
do “normal’. Muitas enfatizaram que o tempo em geemaneciam no grupo era um dos
melhores momentos de suas vidas, em que se sdrgiamse divertiam e colocavam de lado

0S sentimentos ruins:

Cada vez que eu venho aqui eu me distraio, esquecpouco do que ja aconteceu. Eu gosto
muito... Essas horas que a gente ta aqui nao pemsada ruim (Cravo).

Quando a gente ta aqui, ta alegre, ta rindo, téchdo, a gente se diverte muito. Tem sempre
alguma coisa ou tem passeio, ou tem festa, ou méraraarios (Jasmim).

As atividades de lazer e as oficinas praticadagrapo, como por exemplo: o brechd,
as comemoracgfes de aniversarios, as diferentegnasdficde artesanatos com material
reciclavel e as aulas de canto visavam o divertimjem entretenimento e a distracdo das

mulheres, momentos que normalmente acontecianergestfeiras. Para elas essas atividades
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eram muito importantes, pois, de certa maneirg,“ekueciam”a situacado de adoecimento,
“ndo precisavam falar sobre o assunt¢gic). Interessante notar que a prépria organdoa
grupo parecia favorecer certa divisdo entre o moonée encarar a dor e as dificuldades do
cancer (geralmente circunscrita aos encontros dpnda-feira e nos atendimentos
individuais, atividades e palestras com profiss®na o momento de relaxar, esquecer e
compatrtilhar vivéncias prazerosas (circunscritatdgdades realizadas nas tercas-feiras e que
dependiam prioritariamente da participacdo dasr®mulheres). Em funcéo disso, algumas
mulheres podiam optar por participar apenas de asmngomentos conforme se sentissem
mais a vontade. Por exemplo, em uma conversa iafadorante um encontro de terca-feira,
uma das frequentadoras contou que quando chegarupo pela primeira vez em uma
reunido da segunda-feira ficou chocada de ver tadaslas mulheres carecas. Ela desejou
nunca mais voltar ao grupo, pois se sentiu mugtetrmas, com o tempo, passou a frequentar
apenas as oficinas e atividades da terca-feirgpgymorcionavam um ambiente mais ameno.
E importante pensar que a diversidade de espaetividades do grupo possibilitava essa
insercdo mais suave das mulheres que tinham difides no enfrentamento mais direto e
ativo da doenca.

Assim, esses espacos para atividades de lazeridadgs manuais proporcionavam a
vivéncia de outra sociabilidade que as auxiliavamatomada da sua vida apds o periodo de
tratamento da doenca, por permitir certo afastamndos pensamentos e situacdes negativas
gue eram vividas. Esse movimento era extremamargertante para a reducao da tenséo e a

retomada do cotidiano:

Eu me sinto feliz porque uma conta uma piada agoijtra conta uma coisa engracada ali, dai a
gente déa risada se distrai um pouco, esquece giedacer (Acacia).

A gente comecga a conversar a contar coisas, comdg@ncar uma com as outras, vai numa
festinha de aniversario, ai € tdo bom! Eu gostdar@&uimuito divertido, vou nos passeios, conheco
os lugares diferentes, até conheci a praia. Essejmafoi uma festa, assim a gente esquece que ta
fazendo o tratamento (risadas) (Violeta).

Outros depoimentos mostram que, para as mulherepo recebido no grupo é
refletido na forma de protecéo, carinho e amizadesima de tudo de cuidado e preocupacdo
entre elas:

Vir aqui € muito importante pra mim, sé de recebeabraco e o beijo de cada uma delas
(voluntéarias) e de vocés também de todas que tratmahqui, me faz muito bem (Copo de Leite).
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Como que tu ndo vai gostar de uma coisa assimarfiigias que vao te visitar, conversar, se sentir
apoiada pela maioria. E muito ruim ndo estar npg®rquidea).

Neste sentido, Gomes et al. (2003) entende quélogdi entre as mulheres vivendo
com cancer de mama, o lazer e o tempo passads,juetarca adeia do grupo como espaco
de prazer, encontros e reencontros que favorecé@noestar geral delas. E nesse convivio
que o espaco dos grupos de apoio possibilita queeuraa delas se ocupe consigo mesma e
com as outras.

Além disso, nesse grupo, as mulheres podiam apremolas atividades como
artesanato, confeccdo de caixas de madeira desonaeigas decorativas, além de croché e
pinturas em panos. Esses produtos eram vendidoteiess e/ou diretamente na sede do
grupo, além da organizacdo de brechds de roupatasiaa rifas que ajudavam a manter
financeiramente o grupo, incentivavam a autononais mulheres e o desenvolvimento de
novas habilidades. Foi durante uma reunido do ggumoparticipei do evento descrito por
elas como 6 melhor dia do arib o Dia das Méaes. A atividade iniciou normalmertem
canto e oragbes, mas a equipe que coordena o gmpema surpresa e encenaram uma
pequena peca de teatro que haviam ensaiado esookthd também convidaram um musico
gue tocava violao para fazer uma serenata em hgeenas maes. A atividade envolveu
todo o grupo, pois elas cantaram, dangaram e jpan#n da peca, num clima de comocao e
descontracdo que mobilizou a pesquisadora também.

Para as participantes, o grupo Maos Dadas sigmijentdo, um presente, um espaco
de unido, que Ihes possibilitou crescer como psssomastruir amizades e uma nova familia
em que todas se respeitavam e ajudavam mutuant€ate.consideravam um privilégio
desfrutar dos beneficios oferecidos e principalmetds atividades de lazer sem gastos
financeiros, 0 que seria um limitador para muitetasl Nessa perspectiva, o estudo de
Fernandes et al. (2004) com mulheres mastectonsizimastado do Ceara que frequentavam
um grupo de autoajuda e reabilitacdo também entemdgque o grupo era responsavel por
momentos prazerosos e muito benéficos, que saomluestbs para o dia a dia dessas
mulheres.

Com o passar do tempo, as mulheres ligadas ao Did@das, sob apoio terapéutico e
estimuladas em dindmicas de grupos e nas divetisadades, vivenciavam uma crescente
participacdo em outras esferas da vida socialusned nas decisdes pertinentes ao controle
dos seus corpos, sua mobilidade, sua capacidatizeecoisas e de controlar suas proprias

vidas. Para elas, este processo de empoderamenticis®a no momento em que se
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deslocavam de suas casas para viverem essa exferé@m grupo, onde tinham a
possibilidade de conhecer e compartilhar exper@ncom outras pessoas e adquirir novos
conhecimentos, particularmente sobre a doencafdgtoom que as mulheres modificassem
suas vidas, iniciem um processo de independénaigtanomia e elevem sua autoestima e
autoconfianga. Na area de saude, a ideia de enmgindrto associa-se a melhoria da situacao
e da posicdo de grupos mais vulneraveis, significasegundo a Organizacdo Mundial de
Saude (2002), a mobilizacéo de individuos e conadt@d, além da tomada de consciéncia do
gque estad em jogo para que certos objetivos desedan alcancados (BRASIL, 2002).

No presente estudo, as mulheres entrevistadasaafirmter percebido mudancas em
seu comportamento e atitudes e, principalmenteyaao como buscavam solugfes de alguns
problemas e no maior equilibrio para tomar decigfesjulgavam corretas quanto a sua vida
pessoal e familiar, expressando uma nova relagdioetas mesmas e com a sua doenca. Era
como se elas passassem a ver as coisas e, ingclosiseu sofrimento de outra forma,
possibilitando um novo sentido a vida. Algumas ratgs revelaram que as relacdes com
familiares sofreram mudancas e que elas assumiraomtoole ou estabeleceram limites em

situacOes antes dificeis, como mostra o relatoaia:

Eu acho que modificou assim, por exemplo, eu niiafaada além de trabalhar e ir pra casa
cuidar da casa e dos outros, ndo pensava em mioraAgio, aprendi aqui a me cuida e me
valorizar. (Acéacia).

Segundo elas, a familia percebia de forma posigssa mudanca e incentivava a

participacéo delas no grupo:

Eles (os pais) sempre me incentivam a participagrdpo até a minha irma acha importante eu
vir. Como ela diz: ‘Eu me transformei depois dopgruJasmim).

Meu irm&o sempre achou importante. No inicio feig@lem me trouxe. Ele sempre me diz que eu
mudei muito depois do grupo, que eu sou uma nossoE(risos) (Horténcia).

Percebe-se, dessa maneira, na medida em que ekent&m mais motivadas e
valorizadas, o seu relacionamento com 0s outroesgecial 0s mais proximos passava a ser
diferente. Romeiro et al. (2012) também confirmara g familia ocupa um importante papel
de apoio emocional, bem como os amigos, sdo funatamedurante todo o processo de
adoecimento por cancer de mama ao estimular o wdsmo, tornando-se um fator de

protecdo a saude da mulher. As mudancas provocalasda das mulheres e 0s novos
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conhecimentos e habilidades adquiridas no grupandes elas novas possibilidades de
desenvolvimento pessoal, reforcavam sua segurangatisfacdo consigo mesmas e a

sabedoria para conviver com 0S outros:

Tenho mais cuidado e carinho por mim. Fiquei mexgrsssiva e mais paciente com todos. Adoro
me arrumar e agora uso até batom (Acacia).

O apoio oferecido no grupo favorece o processammderamento na medida em que
estimula a autonomia dos sujeitos envolvidos (VALI2800). No grupo Maos Dadas este
processo vem sendo favorecido de forma consistentBpra ndo ocorra de forma idéntica e
simultanea para todas elas. Isso se deve a diversasistancias individuais e também da
propria instituicdo. Particularmente nas entresisilas relataram que a importancia das
atividades promovidas pelo grupo estava na trocanfdemacao/reflexdo coletiva. E neste
momento que elagrocam casdse fortalecem vinculos e exercitam a solidariediedenina
uma com as outras. Algumas ainda relataram quenedida em que os problemas e as
dificuldades com a doencga aumentavam, percebianaiar mecessidade de frequentar as
reunides do grupo. Isso denotava a importanciaecassidade de estar mais em contato com
as outras mulheres, sem contar a satisfacdo deesstaontato com as colegas e se sentir
acolhida. As observacbes e depoimentos evidenciagaen as mulheres aprenderam a
reconhecer a necessidade de aceitar ajuda e mmae caminhos para demandas pessoais e
sociais. Dessa forma, passaram a se sentir mgsarpoas para continuar sua luta contra o
cancer de mama, entender os eventos adversosatirmentos e descobriram-se capazes de

ajudar a si proprias e a outras.

APERTOS DE MAO E DESALINHOS: SOLIDARIEDADE E TENSOE S NA BUSCA
PELA INTEGRALIDADE DA ATENCAO AO CANCER DE MAMA

O terceiro eixo analitico abarcou as potencialidaglalificuldades enfrentadas pelo
coletivo de mulheres na construcéo de relagbes aoservicos e profissionais da rede de
atencdo baseadas na valorizacdo do seu protagoaigmsua autonomia. A instituicdo busca
desenvolver acbes de atencdo para um apoio maggrahias mulheres que tém ou tiveram
cancer de mama, moradoras do municipio de Novo Heguke outros municipios vizinhos.

Observou-se, que, durante o periodo estudado,0es dp grupo Maos Dadas estavam mais
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voltadas para as atividades internas e no espaguopido entre as mulheres que chegavam a
instituicdo, havendo pouca insercdo e atuacfee pumede de servicos do municipio ou em
conjunto com outras iniciativas na area da saudeo#®tro lado, o grupo Maos Dadas tinha
vinculagbes com igrejas locais, comércios e lidazeswunitarios que auxiliavam com
donativos, cedéncia de espaco fisico para feiraeneas, por exemplo. Como se vera a
seguir, essas caracteristicas de funcionamentougo gareciam se ligar tanto a elementos da
historia de sua constituicdo como grupo de apoimccdas relagdes ja vivenciadas junto a
instituicdes de saude evidenciando, ora fluxos eayentes, ora divergentes.

No primeiro encontro que a pesquisadora particifaiuprganizado um debate pela
coordenadora do grupo, para que as participantgareassem o0s principais problemas que
estavam enfrentando com relacdo ao tratamentosten® publico de saude da regido. O
assunto mais citado nesse debate foi sobre a desnoragendar a consulta com médico
especialista em mastologia e a dificuldade partizesao exame de mamografia. Essas
gueixas foram levadas ao conhecimento do pref@atdlovo Hamburgo em duas reunides
posteriores entre ele e representantes do MaosspPatisando efetivar parcerias para
contemplar as dificuldades. Contudo, as coordemadamlataram que a participacdo nessas
reunides foi bastante incipiente, uma vez que v&oaim resultados praticos imediatos e nem
a pactuacéo para futuros ajustamentos, ndo haymrdpectiva de influéncia do grupo nas
decisoes.

Mesmo com a recente Lei Fedeial. 732/12que estabelece um prazo maximo de 60
dias para que pessoas com cancer iniciem o tratarpefo SUS, essa néo era a realidade da
maioria das participantes do grupo, que relatou der@ora excessiva para o inicio do
tratamento. Por exemplo, uma das participantesedeissontro, revoltada com a situacéo,
revelou que estava esperando ha mais de trés mpasegealizar a cirurgia e nem havia

come(;ado o tratamento:

Estou aqui esperando pela cirurgia, nem comecguimsioterapias e sei que esse tempo € muito
ruim. Quanto mais eu espero, pior para mim, masgfica (Vanessa).

Entendemos que o Maos Dadgmde observar muitas coisase, de fato, busca
informar aos gestores e profissionais da saudes ssbrondi¢cdes de vida das participantes e
de seus familiares, as situacdes de vulnerabilidadal que enfrentam, suas necessidades de
saude, entre outras questdes relevantes dos riesitinde vivem. A escuta e a articulacédo

dessas demandas e informacbes € crucial para qlanepes de cuidado integral e
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humanizado, fortalecendo o controle e a participagdcial (BRASIL, 2011b). Porém, a
critica das coordenadoras do grupo é de que asnaédes e problemas que elas levam ao
conhecimento das autoridades e profissionais nenpreese revertem no planejamento em
saude e a auséncia de resolutividade e encamintanersuas demandas € vista como um
descaso.

O grupo Méaos Dadas frequentemente orienta as iparies sobre eventuais dividas
quanto a marcacao de consultas e exames. As @desteem geral, se restringem aos modos
de driblar a burocracia para os atendimentos ntrc@le salde da cidade. No entanto, o
grupo ndo conseguia orientar as mulheres sobress@a@os servicos de saude disponiveis na
regido para situacdes de urgéncia, por exemplo.ngsstra que nao havia uma articulagao
ampliada com a rede de servicos, havendo uma atuagéita do grupo Maos Dadas ao
territorio de Novo Hamburgo. Da mesma forma, asidddes realizadas no grupo, nem
sempre se articulavam com outros projetos sociasegtavam acontecendo e parecia nao
haver parcerias consistentes com outras redeslooaio o Conselho Municipal de Saude e
com a Liga Feminina de Combate ao Cancer. Os @irsanceiros que 0 grupo conseguia
também eram restritos aqueles oriundos da vendeabalhos artesanais, rifas, camisetas e
outros artigos produzidos por elas, além de doagdesecebiam.

Em uma conversa informal, uma das coordenadoratoreque durante a trajetéria do
grupo Maos Dadas, elas haviam tentado oficializédmo uma organizacdo da sociedade
civil de interesse publico (OSCIP), o que posg#nia ao grupo solicitar verbas federais para
prestacdo de servicos as mulheres com cancer de,neecomo aquisicdo de ambulancias,
préteses, pagamento de terapeutas, atendimentosgsiial, etc. Além disso, sendo uma
OSCIP, o Maos Dadas poderia exercer o papel demiatBario entre a atencao primaria e o
restante do sistema, oferecendo suporte as muljuettesao governo municipal, por exemplo,
reivindicando melhores condigcbes com relacdo aadateento e tratamento na rede publica
de modo mais efetivo. Mas, infelizmente, este poofgio seguiu adiante, pois 0 grupo nao
teve recursos financeiros para registrar a ingétuina junta comercial do Estado e nem de
manter o trabalho de um contador e as taxas esigidalei, embora tivessem conseguido a
assessoria juridica para elaboracao do contratal ®@men um advogado voluntario.

Outras caréncias do grupo Maos Dadas também sanfgmiesentes no que tange a
necessidade de um espaco fisico maior, pois aceal@a pela prefeitura ja ndo estava
acomodando a demanda crescente de novas partespanipossibilitando o conforto e

dinamismo para a realizacdo das atividades, comfdica exposto no seguinte relato:
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Eu sei que o grupo precisa de algumas reformas;ipalmente na nossa mesa, mas tudo envolve
dinheiro e nés ndo temos outra coisa. A sala #nfio pequena, cada vez tem mulheres novas no
grupo. Daqui uns dias ndo cabe mais ninguém (Atacia

Neste contexto, cabé destacar a importancia dsétteialidade e do estabelecimento
de parcerias entre comunidades, redes de apoibiaativa popular e as politicas e acdes
publicas na area da saude da mulher. Kligerman2j2(flata que apesar da existéncia de
politicas publicas na area de oncologia, especigbmgara o cancer de mama, nota-se que 0
acesso a um atendimento integral e de qualidaddaaido € um cenario real vivido pela
maioria das mulheres brasileiras, especialmentdeabaixa renda. Conforme Andrade e
Vaitsman (2002), a Politica Nacional de PromocadSdade tem estimulado a criacdo de
mecanismos e agdes que se vinculem aos gruposssacganizados em redes colaborativas
visando favorecer o planejamento mais democraascagoes em saude e seu alinhamento as
necessidades da populacdo. Além de preencheremakcleixadas pelas politicas sociais
liberais e de disseminar a nocdo de cidadaniajdigaideia de interdependéncia do sujeito,
enquanto movimento social, as iniciativas e movioerpopulares podem representar um
espaco de luta e elaboracdo de propostas visamdplémentacdo de politicas sociais mais
justas e adequadas (ANDRADE e VAITSMAN, 2002).

Por isso, ressaltamos a necessidade de documentiabalhos realizados no grupo e
0 protagonismo que potencializam na vida das metheom cancer de mama, no sentido do
apoio e da articulagdo que os servigcos de saudeslpoderiam agenciar. O fortalecimento e
até mesmo ampliacdo do trabalho realizado peloogreqm conjunto com outros pontos de
atendimento da rede, vao ao encontro das poliiedsimanizacdo do SUS (BRASIL, 2006a)
que preconizam a valoriza¢do da dimenséo subjetsarial das préticas de atencdo por meio
do apoio a construcdo de redes cooperativas, Hakd@ comprometidas com a producéo de
saude e com a producao de sujeitos (CAMPOS, 2005).

Embora o grupo Mao Dadas cumpra com ac¢les soaaiviilgacdo referentes a
prevencéo e controle do cancer de mama, o reconéet dessas importantes atuacées nem
sempre acontecem, como foi o caso da caminhadarptépga do Outubro Rosa de 2012.
Conforme o relato da coordenadora do grupo, a dgdtaminhada foi liderada e elaborada
pelo grupo Maos Dadas tendo sido encaminhado unetprdetalhado para a Secretaria
Municipal da Saude de Novo Hamburgo. A caminhadarea no dia 27 de maio de 2012
promovendo a divulgacéo de acdes de prevencaombercde mama, sendo que as mulheres

do Maos Dadas sugeriram que lojas e monumentognfossiminados com a cor rosa,
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simbolo do movimento social de combate ao cancenal®a. O grupo ainda confeccionou

diversas flores com material reciclado que forartregmies para mulheres no decorrer da
caminhada. O evento ocorreu conforme o esperadasive com a participacéao do prefeito e

outras autoridades, mas no momento em que reatizasaagradecimentos aos envolvidos os
mesmos nao fizeram nenhuma referéncia ao grupo Madss, tendo sido referida outra

instituicdo que ja detém amplo reconhecimento §ooias que ndo havia organizado o

evento. As integrantes do Maos Dadas ficaram bastdecepcionadas e desmotivadas a
participar de outras acfes conjuntas a partir des#smcdo que acabou revelando a
invisibilidade e o descrédito do grupo como movitogropular.

A tematica do reconhecimento do M&os Dadas aparewepesquisa, fortemente
ligado a esfera do trabalho na criacdo e manutedg&osinculos sociais, 0 que revela uma
questdo importante a ser explorada em funcdo deoriémgia desse apoio para o
enfrentamento do cancer de mama. Tendo em vista geeonhecimento depende sempre do
outro sujeito (BENDASSOLLI, 2012), pois nos recotd®os e somos reconhecidos a partir
das interacOes sociais, entdo podemos refletirm@guquestdes que emergem como: Por
guem o grupo Maos Dadas espera ser reconhecidas® @w outro que deveria reconhecé-
los? E ainda: Quem nao os reconhece?

Ao analisarmos o trabalho do grupo identificamo® @s$ acdes de atendimento
multiprofissional e de divulgacdo ndo ocorrem, d®,f em larga escala, uma vez que a
principal atuacdo do grupo se desenvolve com basdatnologias relacionais, muito mais
proximas dos saberes e praticas populares do queodloecimento especializado, que
encontra legitimagdo dominante em nossa socieda#orme assinalou uma voluntaria, o
grupo ‘procura buscararcerias, mas param 0s projetos, ndo vao pra &e(dic). Alguns
projetos foram realizados em parceria com uma wsitk@de local, os quais o grupo identifica
como sendo uma forma de incluséo social. O degafjoe as acdes intersetoriais e a gestao
participativa em saude saiam do plano normative eamfigurem como uma acao efetiva e
cotidiana das equipes de saude e dos demais mofiss (CAMPOS, 2005). Embora as
intervencdes intersetoriais necessarias ultrapassesetor saude, o trabalho junto as
comunidades e movimentos sociais pode ser maikitiesg ampliando a praxis de cuidado,
ao operar na logica da integralidade e da congirdedparcerias e redes de apoio junto aos
USUuarios.

Apoiados em investimentos publicos estatais, orgafies da sociedade civil, como a
Associacdo dos Amigos da Mama de Niter6i-RJ ADAM@r exemplo, tém oferecido

servicos e criado redes de solidariedade contrlouipara a redefinicdo de estratégias e
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praticas que facam pressdo politica em direcdo @liagho de investimentos sociais na

assisténcia e no bem-estar das mulheres que passpassaram pelo cancer de mama. Esta
forma de solidariedade “ativa” pode ser um caminhaconquista dos direitos sociais para

uma maioria da populacédo que vive experiéncias @hiaas de privacdo material e simbdlica

no seu cotidiano, sujeitando-se, muitas vezes,ranjas e privilégios possiveis para ser

atendida em suas necessidades basicas (VALLA, 2@a®)isso, (re)criar acbes locais e

parcerias na busca de solucfes integradas capazesochover a intersetorialidade e a

integralidade na assisténcia é tema central no cad#® saude e do bem-estar social

(ANDRADE e VAITSMAN, 2002).

Outra dificuldade importante observada no grupceterente a conflitos internos que
revelam a fragilidade da instituicdo. Durante ang@réncia no grupo notei que ocorreram
algumas divergéncias entre os profissionais ligadngrupo e a equipe de voluntarias. Um
evento relevante aconteceu durante um encontregienda-feira quando se propds que a
reunido com a psicéloga acontecesse simultanearaemtiegidade de confeccdo de pecas de
artesanato para arrecadacao de fundos para ureanvigje ja estava agenda. A proposta néo
foi aceita pela profissional o que fez com queepdds mulheres permanecesse na sala com as
voluntérias para continuar os trabalhos e a owrtese juntou a psicologa. Nos encontros
seguintes, a pesquisadora notou certo descontemiame grupo, pois a viagem era muito
importante para elas e dependiam desse fundo @aliaar o evento. Para Moscovici (1980)
os conflitos surgem porque as pessoas percebesampenagem de maneiras distintas, o que
enfraquece a inter-relacdo e pode conduzir a difess tensdes, insatisfacdo, transformando
o clima emocional do grupo. Sabemos das imensaxuldiides que existem quando se
trabalha em equipe. Muitas vezes, nem mesmo Corp&riéncia ou apoio profissional, os
grupos de apoio mutuo conseguem superar as diteres dissensdes internas,
potencializadas pela falta de interlocucdo com depg@ublico e pouca visibilidade como
movimento social. No caso do Maos Dadas, o grufsonéado por pessoas inexperientes em
termos de trabalho em equipe, de coordenar um gagmalo que elas estdo aprendendo na
pratica, exercendo com autonomia seu papel sosmmbamulheres vivendo com cancer de
mama, a0 mesmo tempo em que reconstroem significadenfrentam a doenca. Apesar
disso, acredita-se que a maior articulacéo e hegifio do grupo junto a rede de servicos de
saude e aos dispositivos de controle social, pashegistimular ainda mais ser protagonismo e

contribuir com a construcéo de praticas de salcialsmente contextualizadas e efetivas.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo sublinhou, de modo marcantepariémcia das redes comunitarias
de apoio social no enfrentamento individual e eadetlo cancer de mama, considerando suas
diversas repercussdes biopsicossociais. Em espguiglos de ajuda e apoio matuo como o
Maos Dadas, constituidos e liderados pelas propriatheres que vivem ou viveram a
experiéncia do cancer de mama, estimulam o proismgon a autonomia e a reconstrucao do
senso de controle das mulheres sobre suas vidasdBana promocao do compartilhamento
de informacdes, acolhimento, alivio emocional, daiedade e atividades de cunho
ocupacional e recreativo, a vivéncia no grupo [i#sava as mulheres um enfrentamento
ativo e uma visdo mais positiva frente & doencaimsas mulheres encontravam um grupo
de iguais e sentiam-se a vontade para compartdkperiéncias e criar novas amizades,
constituindo-se em um@aova familia”. A ressocializacdo potencializada pela inser¢cdo no
grupo fazia com que se reconhecessem mais fortesgodrentar o cancer e fazendo até
mesmo com que modificassem atitudes e maneirasedsap sobre a doenca e suas
consequéncias, sobre as pessoas e sobre si mesmas.

Por outro lado, em funcéao das dificuldades de fomagéo juridica do grupo e do
pouco reconhecimento e falta de apoio por parggedores e servicos de saude, as atividades
do grupo tinham um impacto aquém do que poderiacaero importante dispositivo de
humanizacéo, atencédo integral e democratizacdaindes Por meio dos depoimentos das
mulheres entrevistadas e da vivéncia no Maos Diadpasssivel revelar a importancia central
gue 0 mesmo assumia para as mulheres com canoearda, sendo, portanto, fundamental
gue seus beneficios sejam reconhecidos e legitisnedmo estratégias de cuidado. Faz-se
necessario apoiar o desenvolvimento e/ou a expalesgoupos desta natureza, valorizando-
0s e estabelecendo articulacédo entre a sua ac@mt@mno dos servicos de saude para que
mais mulheres possam ter acesso a tais grupos.

Ao fim desse estudo, € importante destacar alguteasuas limitacdes. Os dados
obtidos se basearam em apenas um grupo de apaio paria mulheres com cancer de mama
e entende-se que experiéncias de outros gruposceoacteristicas de constituicdo e em
cenarios de saude diferentes poderiam forneceapgrspectivas de articulagdo com a rede
de saude e potencializar vivéncias diversas panawleres. Uma inser¢cdo mais longa e
aprofundada no campo de estudo, com a realizacdetramyrafias que mapeassem 0s

itinerarios terapéuticos dessas mulheres, por ekertgmbém poderia evidenciar, de modo
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mais detalhado, as possibilidades e tensionamemios a atuacdo dos grupos de iniciativa
popular e a rede de servigos de saude no comba#maer de mama.

Concluindo, entende-se que os dados obtidos nsstdoepodem oferecer subsidios
para a implementacédo de acbes no ambito do atenttimme mulheres com cancer de mama,
que favorecam e valorizem a atuacdo de grupos ae apituo, visto que a vivéncia grupal
possibilita a reconstrucdo da experiéncia da doemaum sentido positivo para cada
participante, trazendo ainda elementos que comimbypara o empoderamento dessas
mulheres. Neste sentido, € necessario trabalhaiortea intersetorial, com respaldo na
realidade vivida pelas mulheres com cancer de maana o fortalecimento de acgbes da
sociedade civil organizada e a formulagédo de pabtpublicas e acdes de saude efetivas.
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