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Compreender como os portadores de colostomia por cancer e seus familiares percebem o processo do adoecer é o objetivo deste
estudo. Os referenciais tedricos e metodoldgicos que fundamentaram o estudo foram a antropologia interpretativa, a antropologia médica e a
etnografia. Os dados foram obtidos por meio de entrevistas, sob a forma de narrativas, e observacdes junto a doze portadores de colostomia e
cinco familiares, no periodo de junho de 2002 a maio de 2003. Da andlise dos dados identificamos a categoria: A vida antes da colostomia por
cancer. Os dados permitiram compreender que a experiéncia de ter uma colostomia por cancer € uma construcdo sociocultural.
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THE SICKENING PROCESS OF COLOSTOMY PATIENTS BY CANCER

This study aimed to understand how patients with colostomy by cancer and their family members perceive the sickening process. The
theoretical and methodological reference frameworks the study was based on were anthropology and ethnography. Data were collected through
interviews, in a narrative form, and observations with twelve colostomy patients and five family members, in the period from June 2002 to May 2003.
The analysis allowed us to understand that the experience of having a colostomy by cancer is a social-cultural construction.
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EL PROCESO DE LA ENFERMEDAD DEL PORTADOR DE COLOSTOMIA POR CANCER

La finalidad de este estudio fue comprender como los portadores de colostomia por cancer y sus familiares perciben el proceso de la
enfermedad. Los referenciales tedricos y metodoldgicos que fundamentaron el estudio fueron: la antropologia interpretativa, la antropologia
médica y la etnografia. Los datos fueron obtenidos por medio de entrevistas, en forma de narrativas, y observaciones de doce pacientes de
colostomia y cinco familiares, en el periodo de Junio del 2002 a Mayo del 2003. Del andlisis de los datos identificamos la categoria: la vida antes de
la colostomia por cancer. Los datos permitieron comprender que la experiencia de tener una colostomia por cancer es una construccion socio-
cultural.

DESCRIPTORES: colostomia, neoplasias; antropologia cultural

! Trabalho extraido da tese de doutorado apresentada a Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, da Universidade de S&o Paulo, 2003; 2 Enfermeira, Professor da
Universidade Federal do Mato Grosso, e-mail: soniayako@uol.com.br; ® Enfermeira, Professor Livre-Docente da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, da
Universidade de S&o Paulo, Centro Colaborador da OMS para o desenvolvimento da pesquisa em enfermagem, e-mail: mmfzago@eerp.usp.br



Rev Latino-am Enfermagem 2005 marco-abril; 13(2):216-22
www.eerp.usp.br/rlae

INTRODUCAO

O cancer pode afetar, entre outros 6rgaos, o intestino grosso.
Dentre os canceres do intestino, o colorretal refere-se a uma neoplasia
que atinge o célon e o reto”).

No Brasil, nas regides Sul, Sudeste e Centro-Oeste, 0 cancer
de cdlon e reto € reconhecido como o quarto mais frequiente em homens
e o terceiro mais freqtiente em mulheres. O nimero de casos novos
previstos para 0 ano de 2005 é da ordem de 12.410 casos em homens
e de 13.640 em mulheres. O risco estimado € de 14 casos novos para
100 mil homens e 15 para cada 100 mil mulheres®.

Os dados demonstram a relevancia da doenca, para ambos
0S sexos, ndo so pela morbidade e possibilidade de realizacdo da
colostomia, mas também pelas altas taxas de mortalidade®.

O tratamento do cancer colorretal consiste de procedimento
cirlrgico, quimioterapia e radioterapia, sendo as duas Ultimas terapias
associadas a cirurgia. A resseccdo cirirgica do local afetado e a
realizacdo de uma colostomia permanente constituem-se na mais efetiva
terapia para o cancer colorretal®. Aterapéutica cirdrgica consiste na
resseccdo do célon e do reto, quando o cirurgido realiza,
concomitantemente, a ostomia, que desvia o trajeto intestinal para uma
abertura criada na parede abdominal®.

A ostomia é considerada uma das mais importantes
realizagBes cirdrgicas porque possibilita a sobrevida da pessoa
acometida por cancer colorretal. Apesar da aceitacdo desse
procedimento por parte dos profissionais de saude, parece que, para
o portador de colostomia, torna-se um processo complexo.

Durante as nossas atividades profissionais desenvolvidas
junto a pessoas com ostomias, percebemos que os portadores de
colostomia por cancer e seus familiares apresentam variados
comportamentos em relagéo a doenga e ao tratamento. As experiéncias
de vida antes da doenca e o processo do adoecimento que influencia
nos significados que as pessoas dao a si mesmas, a doenca, ao
tratamento e & propria existéncia da colostomia, conduziram-nos a
cultura como a dimens&o que orienta 0 comportamento das pessoas.
Esses significados podem ser objetivados, alcancando-se a dimenséo
subjetiva e intersubjetiva dessas pessoas, e possibilitam compreender
a relacdo entre condigdes de vida das pessoas e 0s significados
atribuidos a saude e a doenca.

A cultura é uma trama de significados construida pelo proprio
homem, e esses significados sdo compartilhados pelo grupo social e
servem de orientagdo para a conduta dos seus membros®.

O Modelo Explicativo (ME) permite diferenciar as construgdes
culturais do processo de adoecer e dos sistemas de cura sociais, nos
quais se fazem presentes trés sistemas de cuidados a satde: o sistema
familiar, o sistema popular e o sistema profissional, sobrepostos entre
si. O autor diferencia os termos de disease, illness e sickness®, que
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foram traduzidos para a lingua portuguesa da seguinte forma: illness
como enfermidade; disease refere a patologia e o sickness como doenca.
A enfermidade esta associada & forma como a pessoa doente, 0s
membros da familia ou a sua rede social percebem, vivem e respondem
aos sintomas organicos e a incapacidade fisica; a patologia, ao problema
de sadde na perspectiva do profissional, nos termos bioldgicos; e a
doenca, a desordem, no sentido genérico, usado pela populacéo,
relacionado com as forcas macrossociais' .

A experiéncia da enfermidade tem por base a experiéncia
humana dos sintomas e do softimento pelo doente, familia e sociedade.
Por isso, 0s modelos explicativos s6 podem ser compreendidos pela
analise do contexto especifico em que s&o empregados®.

O contexto em que acontece a doenga, as suas experiéncias
davida, as suas relagdes sociais, a sua bagagem de conhecimento, a
sua orientacdo de vida, as suas crencas e seus valores pessoais, ou
seja, 0 conhecimento do senso comum afeta o significado do adoecer.

Avivéncia de um cancer e de uma colostomia, a qual muda
permanentemente a vida diaria do sujeito, constitui um dos momentos
mais criticos da vida de uma pessoa, por implicar um sistema complexo
de andlise e reflexdo da prdpria biografia, cujos significados foram
construidos ao longo das suas experiéncias de vida.

Assim, com o objetivo de compreender o processo do adoecer
do portador de colostomia por cancer, sob a 6tica dos portadores de
colostomia e seus familiares, o referencial metodolégico mais adequado
a esse objetivo foi 0 da etnografia, pois focaliza a cultura e o processo
de salide e a doenga. Compreender esse processo pode minimizar a
lacuna entre o conhecimento do profissional e 0 conhecimento do senso
comum, melhorando a assisténcia de enfermagem.

MATERIAL E METODO

O estudo foi desenvolvido sob a abordagem metodolégica
da etnografia, pois possibilita compreender os significados, as inten¢des
e 0 universo simbdlico dos sujeitos, de modo a favorecer uma atuagéo
consciente e respeitadora dos universos culturais dos diferentes
segmentos e grupos de pessoas® .

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do
Hospital Universitario Jalio Muller (HUJM).

As etapas seguidas no estudo foram: a escolha da situagao
social, o trabalho de campo e a andlise dos dados.

Asituagao social foram os portadores de colostomia por cancer
e seus familiares vinculados ao Ambulatério de Ostomias do HUIM, em
Cuiaba-MT.

O trabalho de campo ocorreu de junho de 2002 a maio de
2003. Os critérios adotados para a sele¢do foram: ser portador de
colostomia permanente por cancer, ter conhecimento do diagndstico de
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cancer, estar na cidade no momento da entrevista, ser maior de idade,
poder se comunicar verbalmente, sentir-se em boas condi¢des clinicas
e concordar em participar do estudo, tendo assinado o termo de
consentimento livre e esclarecido.

As aproximagBes com o campo de estudo e com 0s Sujeitos
do estudo foram graduais. Iniciamos observando as pessoas que
buscavam o servico, as situacdes, o contexto e as reagdes. Em seguida,
selecionamos os portadores de colostomia e os familiares. O registro
no cadastro do Ambulatério foi outro recurso adotado para a selecao
dessas pessoas.

Os familiares selecionados foram indicados pelos proprios
portadores de colostomias. N&o necessitavam ter vinculo consangiineo
com o portador, mas fazer parte da familia.

Assim, o0 grupo de informantes foi constituido por doze
portadores de colostomia por cancer e cinco familiares. Dos portadores
de colostomia por cancer, 10 pessoas tinham como diagnéstico o cancer
colorretal, e 2, 0 cancer em outros 6rgaos.

A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas e
observacdo participante realizada no Ambulatério ou no domicilio dos
sujeitos. A estratégia adotada para a realizacdo da entrevista foi a
forma narrativa, considerada a mais adequada para acessar as
experiéncias das pessoas com colostomia por cancer e seus familiares,
e compreender a influéncia do contexto no processo de adoecer. As
questdes orientadoras para 0s portadores de colostomia por cancer
foram: “Conte-me sobre sua histéria de vida”, “Fale como vé a doenca,
o cancer”, “Conte-me como € ser portador de colostomia por cancer”
e, para os familiares foram: “Qual a sua relagdo com o paciente”,
“Fale-me como é viver com essa pessoa”. Cada entrevista teve duragao
de 30 minutos a duas horas. Durante as entrevistas, buscamos néo
deixar que o gravador inibisse a pessoa, posicionando-o fora do alcance
visual dos entrevistados. Muitas vezes, ndo foi preciso perguntar sobre
o0 adoecimento, j& que as pessoas 0 incluiam naturalmente nas suas
narrativas. Em cada narrativa, procurdvamos registrar alguma
observagao que nos tenha marcado durante a entrevista.

Os dados coletados das entrevistas foram transcritos com a
ajuda de um digitador, corrigidos pelas pesquisadoras, para,
posteriormente, seguir-se a fase de anlise dos dados. O programa
Ethnograph v5.0. foi utilizado na fase de transcri¢do dos dados. A
analise das transcri¢Bes dos dados foi realizada manualmente.

O processo de anélise dos dados consistiu de reducéo dos
dados, ou seja, a codificacdo se deu concomitante as entrevistas,
segundo critérios espaciais, temporais, teméaticos, gramaticais e sociais.
Cada frase ou paragrafo recebeu um cddigo, baseando-se em seu
contetido, e, posteriormente, eles foram reunidos em categorias, tendo
como foco os elementos referenciais da cultura. Os codigos foram
construidos apos a coleta dos dados. Nessa transformagcéo, fomos
definindo a interpretacdo e a compreensao das experiéncias dos
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sujeitos, segundo suas construgdes culturais. A construgao dos codigos
e da categoria foi avaliada por dois pesquisadores atuantes na
abordagem dos métodos qualitativos.

Assim, das entrevistas e observagdes dos portadores de
ostomias por cancer e seus familiares, emergiram cddigos que foram
reunidos em uma grande categoria: A vida antes da colostomia por
cancer e o processo de adoecer. Dessa categoria surgiram 6
subcategorias: aspectos marcantes da vida antes da colostomia, a
entrada da pessoa no reino da doenca, a busca por ajuda para sua
doenca, o corpo como o locus do cancer, as explicacdes para o cancer,
0s estigmas para 0 cancer.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Das narrativas obtidas, apreendemos os diferentes aspectos
orientados pelo processo de socializacdo dos portadores de colostomia
por cancer e seus familiares, no qual a cultura compartilhada é tida
como referéncia para as diversas experiéncias das pessoas que fazem
parte do contexto de cuidado a satde.

Avida antes da colostomia por cancer e o processo de adoecer

Essa categoria permitiu extrair seis subcategorias: aspectos
marcantes da vida antes da colostomia, a entrada da pessoa no reino
da doenca, a busca por ajuda para sua doenga, 0 corpo como o locus
do céncer, as explicacdes para o cancer, as explicacdes para o cancer
e 0s estigmas do cancer.

Aspectos marcantes da vida antes da colostomia

Os portadores de colostomia por cancer narraram fragmentos
das suas historias de vida destacando as lembrangas de varias
situaces, nas diversas fases da vida: nainfancia, na adolescéncia e
na vida adulta. Dessas fases, a infancia teve destaque, por ser uma
fase da vida considerada de alegrias, de liberdade, sem preconceitos,
mas que foram interrompidos, devido as dificuldades relacionadas as
condigdes sociais e familiares da época. Nesse retrocesso temporal,
percebemos a importancia atribuida ao trabalho, ao estudo e ao uso da
vestimenta didria:

Eu morava num sitio e quem mora num sitio sempre trabalha muito
naroga. Estudei muito pouco porque tinha vez que era safra de farinha e tinha
que ficar em casa fazendo a farinha, a semana inteira... Nao estudei nada, nao
aproveitei nada! Sinto ndo ter tido oportunidade de estudar! (Bruna).

As diversas fases da vida anteriores ao adoecimento serviram
para a assimilacéo e a incorporagao dos valores, dos sentimentos e
das crencas do grupo social, no qual a familia se constituiu um elemento
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importante na construgéo de cada pessoa e na formacéo dos sentimentos
ambiguos, tais como: alegria-tristeza, liberdade-arrependimento,
brincadeira-trabalho.

Avida anterior ao adoecimento é repleta de sentimentos e
situagdes contraditorias que marcam o ser humano e que dao significados
para cada momento vivido, porém a vida saudavel é a base das
relaces e das experiéncias; a doenca nunca é considerada como
uma possibilidade. A vida saudavel supera os momentos de tristeza e
perdas, embora as dificuldades sejam vivenciadas como parte do
cotidiano social e cultural dessas pessoas.

As pessoas dao significados aos acontecimentos pelas formas
como estes sao percebidos pelos familiares e por sua rede de relagdes.
Cada pessoa é construida tendo por referéncia o outro, que compartilha
e influencia os significados dos contextos socioculturais vinculados a
uma estrutura socioecondmica, que integra a sociedade como um todo.
Ainfluéncia do contexto na formagéo das pessoas permite dizer que ela
tem uma “dimenséo fabricada culturalmente™™.

A entrada da pessoa no reino da doenca

Avida comum dos portadores de colostomia por cancer e de
seus familiares foi interrompida com as mudangas percebidas no corpo.
Nessa fase, a doenca foi percebida de forma diversa por cada
informante, pois cada pessoa interpreta as mudangas no corpo segundo
seus conhecimentos e experiéncias de vida.

Para os portadores, a descoberta da doenga deu-se com o
sangramento anal e as disfunces intestinais. Foi comum, entre as
pessoas, a associagao entre evacuagao, sangramento, ressecamento
e aocorréncia de hemorrdida:

... trabalhando, descobri(...) eu achava que era hemorrdida, fui
automedicando, tomando castanha da india (..).Vi que ndo estava melhorando,
estava piorando, 0 coc6 vinha sujo de rajas de sangue. Estranhei, mas pensei
que era hemorréida (Vitoria).

Essainterpretacéo é influenciada pela cultura. Acultura ajuda
a dar forma as mudancas fisicas e emocionais difusas, colocando-as
dentro de um padréo identificavel para a pessoa “doente” e para as
pessoas que a cercam. As desordens fisicas iniciais foram incluidas
pelas pessoas no ambito de uma “doencga normal” e tratadas com base
no seu conhecimento e na sua rede de relagdes.

Ha uma tendéncia, para pessoas de um mesmo grupo social,
em considerar certas evidéncias como naturais®®. A cultura possibilita a
construgao de um padréo de sinais e sintomas, caracterizando-0s como
uma doenga popular(lz). As manifestacdes e suas interpretaces pelos
portadores de colostomia conduziram-nos a negligenciar aimportancia
dessas como um sinal do cancer colorretal. A negligéncia pode estar
associada ao desconhecimento das pessoas sobre 0s sinais basicos
dessa doenca. Conhecer o significado das manifesta¢des na populagéo
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subsidia os profissionais de salde a atuarem em programas de
prevencao e deteccdo precoce desse tipo de cancer.

A desordem orgénica dos portadores de colostomia por
cancer foi associada ao contexto da vida de cada um. A ruptura da
normalidade do corpo conduz as pessoas a fazer reflexdes existenciais,
em busca de explicaces que se enquadrem nos limites de suas crengas,
valores e comportamentos, enfim, no conhecimento adquirido das
experiéncias de vida de cada um, chamado de background cultural do
individuo. Esse conhecimento, por sua vez, exerce forte influéncia nas
percepces e emogdes em relacdo a doenca™®. A interpretacdo
atribuida ao evento depende da experiéncia pessoal e do significado
que a pessoa lhe confere e constitui um meio para organiza-las ou
reorganiza-las de maneira a dar um sentido ao evento em sua vida.

Abusca por ajuda para sua doencga

Ainterpretagdo das mudangas corporais como um problema
de salide comum, uma desordem passageira, “natural” e que pode ser
facilmente “curada”, levou-o0s a buscar por ajuda no seu sistema de
cuidado familiar e popular.

O uso do tratamento popular foi uma decis@o tomada pelos
portadores de colostomia, como nos retrata a expressao: eu achava que
era hemorroida, fui automedicando, tomando castanha da india (Vitoria).

Abusca pelo cuidado de salde no sistema familiar, na sua
rede de relaces, e o prestigio por cuidados de saude popular tém
uma explicacéo histérica, pois, s6 nos Ultimos dois séculos, com o
processo de urbanizagdo, é que a hegemonia do cuidado a salde
popular passou para o sistema de cuidado profissional. Mesmo existindo
benzedoras(es) e curandeiras(os) nas cidades, as condi¢oes de vida
urbana dificultaram a permanéncia desse saber tradicional, por limitar
0 acesso ao meio natural e desorganizar a rede de relag@es sociais
que sustentam as relacdes terapéuticas e as regras de transmisséo de
conhecimentos de um curandeira(o) para outra(o)(la). Esse breve relato
historico explica a forte tendéncia dos brasileiros em utilizar os saberes
e as praticas populares como a primeira medida para cuidar do corpo
doente.

O corpo como o locus do cancer

As medidas utilizadas pelos portadores, com base no sistema
de cuidado informal, as manifestacdes corporais ndo foram suficientes
para ordenar suas alteracdes fisicas, que persistiam. Os portadores de
colostomia passaram a interpretar as mudangas fisicas apresentadas
como uma condi¢do anormal, como na expressao: ...ai percebi que a
saude nao estava mais boa, estava com essa doenca (Gustavo).

O seu corpo foi a referéncia para a interpretagdo das
manifestacdes corporais. O corpo, a matéria de vinculagdo das pessoas
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ao mundo, antes de ser um objeto de intervencdo das ciéncias
biomédicas, é a dimens&o do nosso proprio ser. O corpo é o local da
experiéncia e da pratica da vida e, portanto, a reflexdo sobre este é
posterior & sua experiéncia. Nesse enfoque, 0 modo como as pessoas
vivenciam uma doenga &, primeiro, uma sintese entre corpo e cultura,
para, depois, ser uma reflexao sobre a doenga(“).

A medida em que as pessoas vivem as mudancas, segue-se
um processo reflexivo, segundo o conhecimento de cada um e o
significado social e psicoldgico do corpo. A percepcéo do corpo e suas
interpretacdes séo informadas pela cultura da qual a pessoa participa.
Afuncéo social do corpo, associada ao exercicio do trabalho, orientou
a percepcdo da mudanca corporal como uma doenca: ...ele nem
aglientava mais trabalhar (esposa de Gustavo).

Nas sociedades ocidentais, o corpo é desvinculado do ser
humano. Esse isolamento, contribuiu na formacé&o de um vocabulario
anatémico e fisioldgico, utilizado pelo sistema de salde, que sé faz
sentido dentro da sua esfera™ e na ruptura ontoldgica entre o0 cosmo
e 0 corpo humano e a dissociagéo do ser humano do seu corpo. Cria-
se, assim, uma ambigiiidade em torno da no¢&o de ser humano: o fato
de ser e de ter um corpo. Os portadores, ao valorizarem as mudancas
corporais, demonstram essa ruptura entre ter e ser, como aparece na
narrativa: ... eu estava ressecada, minha obra era quente. Eu ia ao banheiro
fazer necessidades e s6 saia sangue ... (Larissa).

O corpo, entéo, constitui-se no espago de origem da doenca,
elatem uma forma, causas e sintomas"*®.

O processo de significar a saude e a doenca entre 0s
portadores e seus familiares consiste em um complexo mecanismo da
percepcao dos significados culturais, influenciado por construcdes
histdricas a respeito do corpo.

O adoecimento para os portadores e seus familiares rompe
com 0s pressupostos da vida cotidiana, questiona o conhecimento
adquirido na vida e gera dividas e incertezas™. Na tentativa de
reorganizar a desordem do corpo, essas pessoas partem em busca do
conhecimento profissional. A figura do médico constitui o simbolo que
delimita essa passagem, revelada pela expressdo eu fui atras do médico
para fazer consulta (esposa de Gustavo). E ele que representa, no cuidado
profissional, a pessoa que ir& proporcionar a cura da desordem.

Nessa passagem, a desordem que tinha relagdo com a
biografia de cada um, no sistema de cuidado a salde profissional,
constitui-se uma entidade organica e é enquadrada numa extensa
classificacdo, para a qual se da um nome, um tempo e determina-se a
cura.

Adesordem é chamada de cancer, como diz a expressao a
médica foi soltando na minha cara que era cancer, que eu estava com cancer
(Bruna). O conhecimento médico limita-se a questdes técnicas do
problema de doenca, € o significado dos sintomas néo vai além da
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semidtica do diagnéstico“”. No sistema profissional, as palavras e as
expressdes indicam que as alteracdes sdo ao nivel do sistema
gastrointestinal: o cocd com gosma, quando evacuava doia, ficava sangrando,
parecia que tinha um caroco, as fezes ja tava vindo com muita dificuldade, o
intestino parou, obra quente e recebem nomenclaturas especificas, como:
obstipagdo, obstrucao intestinal e tumorag&o. A “hidpsia” certifica o
cancer, e a pessoa tem o seu status alterado, passando a ser o paciente.
Confirma-se a doenca e 0 doente, ambos do a&mbito de atuagéo do
sistema de satde profissional.
Aentrada do portador de colostomia no sistema profissional
é marcada pela “despersonalizagéo”(lz), por negligenciar o sujeito e
sua histéria, seu meio social, sua relagdo com o desejo, a angustia, a
morte e o sentido da doenca™™.

As explicagdes para o cancer

Ter 0 cancer e a colostomia constituem situagbes que
ameacam avida, 0 que conduz essas pessoas a reinterpretar eventos
passados para explicar o que causou sua doenca, unindo elementos
do conhecimento popular e da biomedicina®. Nessa busca, encontram
associa¢fes com os contextos vivenciados antes do adoecimento,
indicando que a sua doenca tem relacdo com cada biografia.

... aminha filha que saiu de perto de mim. Ela separou do marido...
Minha tia levou ela para Séo Paulo. Na época que ela foi, fiquei doente e
internei. Nessa época, foi muito dificil! Ela longe! Senti muito dela n&o estar
aqui... (Bruna).

Se, para algumas pessoas, 0 cancer é relacionado a uma
causa externa, para outros, a doenga é associada a uma causa interna,
como 0 habito de vida. Essa nogao tem contribuido para o sentimento
de culpa que, muitas vezes, acompanha a doenga. Adoenga dela foi um
pouco de descuido (esposo de Giovana).

Ainda, a doenca foi atribuida a uma dimenséo sobrenatural.
Deus quis assim, vamos aceitar. Deus ndo quer que a gente fica doente mas
aconteceu (Larissa).

No contexto das diversas explicacdes para o adoecimento
dos portadores e seus familiares sobre a doenca, percebemos que ela
nao esta centrada no corpo fisico, mas é fruto da relagéo de outras
dimens@es que integram a vida dessas pessoas, ou seja, a dimensdo
pessoal, social e sobrenatural™?.

Buscar a origem do cancer colorretal é buscar o sentido
para o que lhe aconteceu, é buscar uma base para as agdes realizadas,
paralidar com arealidade e justificar seus comportamentos. Ao narrarem
as origens da doenga, 0s sujeitos ndo o fizeram prontamente; muitos
demonstraram incertezas, demonstrando que néo era algo simples.
Aos poucos, as crencas foram sendo relacionadas a condigdo de cada
um.
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Os estigmas do cancer

A interpretacdo e a reagdo a doenca pelas pessoas sao
influenciadas pelos estigmas sobre o cancer e pelo modo como cada
pessoa, segundo seu conhecimento particular, entende esses estigmas.
O termo estigma é utilizado para fazer referéncia a algo que marca,
que discrimina, como o cancer e a colostomia.

Anocéo de que o cancer & um ente, tem forma e tamanho e
necessita ser extraido por meio de uma intervencéo cirurgica, para
remover nao s6 o cancer mas também a parte do corpo afetada, leva
a correspondéncia entre cancer e mutilagio. Em nossa sociedade, a
mutilagdo do corpo é um simbolo de estigma, como aparece no trecho:
(perguntei se preferia morrer a ficar com a colostomia) E claro. Se ndo morrer
hoje, morre amanhd. Para que a gente ficar sofrendo! (José).

Alincurabilidade do cancer emergiu nos relatos: Quanto mais
se mexe, mais pior fica (Gabriel), Eu acho que eu ndo tinha cancer porque
quem tem cancer ndo sara (Pedro).

O estigma de doenca grave é motivo de sujeicdo aos
preconceitos e de encobrir a situacdo e esta presente nos
comportamentos das pessoas. As maneiras de falar sobre o diagnéstico,
os rituais utilizados para dar ou ndo a noticia, o contexto paciente-
profissional em que se da a informac&o sobre o diagndstico sdo aspectos
percebidos como influentes nas reagdes a doenca e ao tratamento. As
reacdes & doenga parecem estar intimamente relacionadas ao
comportamento que os profissionais tém em relacdo a doenca.

As nocdes da doenca e do tratamento, originadas no contexto
sociocultural dos sujeitos, mostram que a doenga tem multiplas
interpretacdes. As pessoas acometidas pela doenga nao a explicam
por uma causa especifica e Unica. As reagdes e 0s sentimentos dos
portadores e seus familiares s&o fortemente influenciados pelos aspectos
valorizados em nossa cultura como salde, corpo perfeito e vida. Esses
parémetros sao as referéncias pelos sentimentos de tristeza, depresséo,
sofrimento, medos e incertezas e, principalmente, pela impoténcia frente
a declaracdo da finitude da vida, que acompanha essas pessoas. A
experiéncia de estar com cancer e ter uma colostomia causa impacto e
sofrimento em funcdo dos valores e crengas presentes na sociedade.
Viver a experiéncia de portador de colostomia por cancer é confrontar
os valores e as crengas do grupo com os valores e crengas pessoais.

CONSIDERACOES FINAIS

Os dados obtidos no presente estudo permitiram
compreender que os aspectos marcantes da vida antes da colostomia
foram lembrados pelos portadores, pois, de alguma maneira,
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conectavam com a experiéncia do adoecimento. Os eventos passados
contribuiram na formagé&o dos valores, dos sentimentos, sendo que a
familia constituiu o elemento importante na construcéo da referéncia
dessas pessoas. Para essas pessoas, sua vida antes do cancer foi
normal. As mudancas no padréo intestinal foram interpretadas como
sendo hemorroida, 0 que, em nossa cultura, ndo significa uma doenca
grave, mas uma desordem passageira e um fato natural. Esse significado
levou-as a procurar cuidados no sistema de cuidado familiar e popular.
Inicialmente, ndo houve mudancas nas suas atividades quotidianas,
mas, com o passar do tempo, as pessoas comegaram a perceber que
tais mudancas estavam afetando a manutenc&o das suas rotinas. Essas
percepcdes conduziram essas pessoas a buscar pelo sistema de cuidado
a saude profissional. Nesse sistema, a desordem adquire um nome e
tem tratamento: o c&ncer e a colostomia e constituiram motivos de impacto,
pois constituem condi¢des estigmatizantes e de sofrimento. As
explicacBes para a situacdo foram associadas ao seu contexto e & sua
biografia. Finalizando, as narrativas da vida, antes do adoecimento,
associadas ao processo de adoecer, mostram-nos que as experiéncias
do adoecimento sdo construgbes de significados das diversas
experiéncias pelas quais passam os portadores de colostomia, cujas
referéncias séo: o seu contexto, a sua familia, as suas atividades. Por
isso, muitos portadores reagem distintamente a situagéo: conformando-
se ou negando-se. Essa vivéncia constitui uma experiéncia corporal,
reflexiva, vivida entre o corpo, entre simesmo e a sociedade, mediada
pela cultura®, um evento moldado culturalmente e, porisso, com mitiplos
sentidos.

LIMITACOES DO ESTUDO

Dentre as limitacfes deste estudo, relacionamos dois
aspectos: 0 pequeno numero de observacdo participante e a ndo
unanimidade do diagndstico de cancer colorretal, pois o critério adotado
foi 0 de ter colostomia por cancer. Apesar dessas limitacdes, acreditamos
que a sua realizacéo foi importante, pois seus resultados podem
provocar mudancas no contexto social.

RECOMENDACOES

O profissional de salide, especificamente o enfermeiro, ao
conhecer o significado das percepcdes dos portadores de colostomia,
pode melhorar a relacdo profissional-doente e contribuir para uma
assisténcia que integre os aspectos culturais vividos pelas pessoas
diante da sua alteracdo fisica.
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