Rev. Latino-Am. Enfermagem
2018;26:3089

DOI: 10.1590/1518-8345.2715.3089
www.eerp.usp.br/rlae

RLAE Artigo Original

Revista
Latino-Americana
de Enfermagem

Paciente, curado, vitima ou sobrevivente de
cancer urolégico? Um estudo qualitativo*

Rafaela Azevedo Abrantes de Oliveira’
Marcia Maria Fontdo Zago?

Objetivo: descrever os significados que os pacientes atribuem ao termo sobrevivente do cancer e
analisar as identidades assumidas por eles de acordo com sua experiéncia com a doenga. Métodos:
estudo qualitativo com método narrativo, referencial teérico da antropologia médica e conceito
de identidade. O estudo incluiu 14 participantes, homens e mulheres, diagnosticados com céncer
uroldgico. As entrevistas semiestruturadas foram realizadas na residéncia dos individuos, apos
confirmacdo da participacdo. Resultados: oito participantes assumiram ser sobreviventes, mas
cinco também assumiram pelo menos uma outra identidade, além de sobrevivente do cancer.
Em contraste, entre os seis que se definiram como curados, apenas um indicou outra identidade.
Quatro se consideraram como vitimas e apenas dois como pacientes com céncer. No entanto, os
ultimos - paciente com cancer e vitima - assumiram pelo menos uma outra identidade associada.
Conclusdes: permitir que os pacientes reflitam sobre si mesmos e sobre sua experiéncia com a
doenca, além de se atribuirem uma nova identidade, estara diretamente relacionado com o bem-
estar e 0 momento pelo qual o sobrevivente esta passando. Portanto, pode direcionar o cuidado
na fase de sobrevivéncia ao cancer de acordo com o contexto individual de cada sobrevivente.
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Introdugéao

O conceito de sobrevivente do céncer refere-se
a alguém que passou por varias mudancgas e desafios
constantes com dificuldades continuas, que podem ser
positivos e negativos. Segundo este estudo, nem todos
os individuos se identificariam com o termo sobrevivente,
pois acreditam que ndo seja apropriado ou ndo defina
sua experiéncia®. O termo sobrevivente do céncer para
aqueles diagnosticados com cancer permanece obscuro
e incerto, e hd uma falta de definicdo operacional e
conceitual consistente e usual que dificulta a adequacao
do termo entre o publico em questdo, apesar de seu uso
generalizado®4,

Pesquisas envolvendo a identidade de individuos
com cancer ou apdés o cancer mostram que muitos
entrevistados ndo podem se definir como sobreviventes,
especialmente quando ainda estdo lidando com a doenga.
Entretanto, um estudo qualitativo descritivo® com 155
mulheres afro-americanas sobreviventes de cancer de
mama mostrou que algumas mulheres poderiam se definir
como sobreviventes do cancer porque permaneceram
vivas e seriam sobreviventes pelo resto de suas vidas,
refletindo que a vida estd recomegando. Em contraste,
outras mulheres ou ndo acreditavam que ser sobrevivente
refletia sua histéria com a doenga, ou achavam que o
termo ndo era familiar.

O ser humano é uma entidade bioldgica inseparavel
de sua cultura, e a sobrevivéncia ao cancer € um processo
constituido e vivido por esse ser, ou seja, € um processo
culturalmente varidvel. No entanto, uma abordagem
tedrica que enfoque os aspectos culturais e contextuais
envolvidos no conceito é necessaria para obter os
significados da sobrevivéncia ao cancer entre pacientes
com cancer. A preocupagdo aqui ndo é apenas escrever
algo ou destacar novos termos (Sobreviventes do Cancer
e Sobrevivéncia ao Cancer), mas mobilizar pacientes,
familiares, oncologistas, enfermeiros, pesquisadores
e outros afetados pela experiéncia do cancer®., E do
conhecimento da individualidade, crengas e valores dos
sobreviventes e dimens&es sociais que os profissionais
podem aprender o que é relevante considerar no cuidado
da fase de sobrevivéncia do cancer. Dadas as incertezas,
inconsisténcias da definicdo de sobrevivente do cancer e o
fato de ndo ser utilizado no contexto brasileiro de salide, o
estudo buscou responder as seguintes questdes: Como os
pacientes de cancer interpretam o termo sobrevivente do
cancer? Quais identidades retratam sua experiéncia com
a doenca? Como cada identidade é interpretada? Assim,
este estudo tem dois objetivos principais: descrever o
significado que os pacientes com cancer atribuem ao termo
sobrevivente ao cancer e analisar as identidades assumidas

por eles de acordo com sua experiéncia com a doenca.

Método

Os sobreviventes do cancer sdo os “objetos” de escolha
para estudar tais fendmenos e, considerando que seus
discursos sdo permeados por simbolos, crengas e valores
culturais, adotou-se o referencial tedrico da antropologia
médica, que orientara a analise dos significados baseados
nos relatérios de sobreviventes do cancer. Os pressupostos
da antropologia médica unem-se aos conceitos de cultura
e doenga e consistem em decifrar os significados implicitos
e explicitos na linguagem dos sujeitos, interpretando suas
intencdes, explicacdes e historicidade™.

Os pesquisadores assumiram que as percepgoes
dos pacientes com cancer sobre o processo de saude e
doenca e seu envolvimento durante esse processo, além
das flutuagdes de tempo e das mudancas decorrentes da
convivéncia com o cancer, influenciardo a construgdo e
a elaboragdo da transicdo do ser ou sentir-se como um
sobrevivente, um paciente, uma vitima ou um individuo
curado, conforme discutido abaixo”-®). Na abordagem
antropoldgica, a identidade € um fenémeno sociocultural
condicionado, isto é, refere-se tanto a identificagdo coletiva
guanto a auto-identificagdo dos individuos; eles séo
correlacionados, considerando que ndo sao inatos, mas
também ndo podem ser destacados da biografia histdrica
dos individuos, de sua cultura e ambiente®,

O conceito de identidade é muito dificil de explicar,
considerando sua complexidade e multidimensionalidade,
além das diversas perspectivas tedricas envolvidas, incluindo
diferentes termos explicativos. No entanto, o significado
basico de identidade refere-se ao lugar ao qual uma pessoa
OU grupo pertence e 0 que é expresso como sua autoimagem
ou imagem comum que os integra dentro de si, ou como
parte de um grupo, e também o que os diferencia do outro®,

Este é um estudo exploratério qualitativo com método
narrativo. As narrativas sdao as principais expressoes
usadas pelos individuos para contar suas histérias (ou
seja, dramas, derrotas, conquistas, alegrias). Narrar é
o ato de contar um evento que tem inicio, meio e fim e
permite acessar a experiéncia do outro. Este método é
baseado nas premissas® da narrativa individual centrada
na experiéncia. Essas premissas referem-se ao ato de narrar
como representacao e reconstrugdo de eventos, tempo,
lugar e experiéncias, enfatizando que elas ndo podem ser
repetidas exatamente como ocorreram, porque as palavras
nunca tém o mesmo significado duas vezes. O interesse pela
construcdo e reconstrucdo na pesquisa narrativa orientada
pela experiéncia permite aos pesquisadores uma visdo
pessoal de uma narrativa, que é tratada como a Unica
verdade entre muitas outras narrativas; e finalmente, a
narrativa serve como uma transformacdo, que é a ultima
premissa e representa as mudangas pessoais que ocorreram
ao longo da experiéncia do individuo com a doenca.
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Os participantes do estudo fazem parte de um projeto
maior de andlise do conceito de sobrevivéncia ao cancer.
Um total de 14 participantes, todos com diagndstico de
cancer uroldgico - bexiga, rim, prostata e testiculo - foram
selecionados de acordo com os seguintes critérios de inclusdo:
pacientes adultos (maiores de 18 anos) com diagndstico de
cancer uroldgico (independentemente do tipo de cancer) com
tratamento primario por pelo menos trés meses; pacientes de
ambos os sexos, independentemente do nivel de escolaridade
e nivel socioeconémico, que relataram condigdes fisicas
e psicoldgicas de participagdo; e, finalmente, pacientes
residentes a 100 km da cidade onde o estudo foi realizado.

Apds a submiss&o ao Comité de Etica em Pesquisa e
aprovacao pelo protocolo 503.385/2013, os participantes
foram abordados em um hospital universitario de Sdo Paulo,
onde a pesquisadora esteve presente no ambulatério de
urologia oncoldgica, onde foram realizadas as consultas de
acompanhamento. Entdo, eles foram convidados a participar
do estudo. Apenas um deles se recusou porque nao se
sentiu a vontade para participar. Os demais concordaram
em participar e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. O nimero total de participantes foi determinado
pela qualidade das entrevistas que foram finalizadas assim
que atingiram os objetivos. Os dados foram coletados entre
outubro de 2014 e novembro de 2015.

Como técnica de coleta de dados, a observacgao
do participante e a entrevista semiestruturada foram
abordadas, gravadas e conduzidas seguindo um roteiro
com as questdes norteadoras: Quem é vocé? Vocé ja ouviu
falar sobre a sobrevivéncia ao cancer? O que significa ser
um sobrevivente? Vocé se considera um sobrevivente
do cancer? Mais de uma entrevista foi necessaria para
garantir acesso a narrativas profundas com descrigdes
detalhadas. Houve uma média de duas entrevistas com
cada participante em sua casa; cada entrevista durou
aproximadamente 60 min. Os nomes dos participantes
sdo ficticios e escolhidos por eles, garantindo o anonimato.

Apds a coleta de dados, a transcrigdo foi iniciada pelo
investigador principal, e o diario de campo foi incluido no
texto. Os participantes tiveram a oportunidade de ler e
revisar as transcrigdes, o que ajuda a evitar interpretagdes
erradas. Em seguida, iniciou-se a analise tematica indutiva,
um processo em seis etapas, constituido por uma analise
interpretativa que busca significados*® de acordo com
0s aspectos, relagdes e diferengas comuns entre eles,
expressos em sujeitos. O sujeito representa um nivel de
significado dentro do corpo de dados, independentemente
de sua frequéncia, mas dependente da perspectiva tedrica
do pesquisador para interpretar os resultados®. O processo
de dindmica da entrevista e a andlise das observacoes
para compreender como os participantes perceberam a
experiéncia da doenca fizeram parte da construgdo do
conhecimento cientifico através do circulo hermenéutico. E
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através deste circulo que o pesquisador descreve, explica
e interpreta as narrativas com compreensdo e alteridade.

Examinando as transcrigdes, passagens relevantes
foram destacadas e, em seguida, analisadas como parte
de um todo para chegar a compreensdo, explicacdo
e interpretagdo do senso comum. As histérias foram
agrupadas em uma sintese narrativa Unica e ampla,
em primeira pessoa, envolvendo a experiéncia e
transformacdes de todos os participantes dialeticamente
interpretados e discutidos de acordo com a categoria de
escolha. Esta sintese foi intitulada “O que sou eu? Eu
sou um sobrevivente do cancer? Autorreflexdo sobre a
identidade apds o tratamento primario do cancer” e foi
utilizado para discutir as categorias tematicas apresentadas
nos resultados, em que os trechos dos discursos dos

participantes estdo marcados em italico.

Resultados

O estudo tem 14 participantes e os resultados foram
divididos em duas categorias: ndo sou paciente, talvez
sobrevivente ou vitima, e quero ser curado; os significados
do termo sobrevivente do cancer. A Tabela 1 mostra os
dados clinicos e sociais relevantes dos participantes que
complementam a analise. Com média de idade de 60,8 anos,
0 grupo com cancer uroldgico relatou ter pelo menos uma
comorbidade associada ao cancer e apenas um participante
apresentou metastase. O nivel educacional foi baixo, com
analfabetismo funcional, e os participantes ficaram restritos
a pouca escrita e tiveram dificuldade de interpretar textos.

As respostas dos participantes foram diversas e
refletiram seu estado emocional no momento das entrevistas.
A expressao “eu nao sei” foi mencionada com bastante
frequéncia e talvez tenha sido relacionada ao fato de os
autores levarem os participantes a uma reflexdao sobre
algo que eles nunca pararam para pensar, quem sou eu? -
que os cercou de duvidas. Os participantes foram além da
identidade de ser ou ndo ser um sobrevivente do cancer. De
fato, a intencdo inicial ndo era discutir outros termos, mas
eles ajudaram os participantes a repensar e organizar seus
discursos sobre sua identidade. Por isso, perguntamos sobre
ser paciente ou ndo e ser vitima da doenca ou ndo, pois 0s
participantes apresentaram ambiguidades e falta de clareza
nas respostas sobre ser ou ndo um sobrevivente do cancer.
Essas identidades ajudaram os participantes a construir
padrdes de pensamento légico e a rever suas interpretages
sobre o fato de ser um sobrevivente do cancer, permitindo-
Ihes assumir uma ou mais identidades que os representam.
Devido a diversidade de identidades refletidas e assumidas,
a Figura 1 apresenta a sintese das falas de cada participante
em relacdo a essas identidades, em que os segmentos em

negrito enfatizam as identidades assumidas.
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2015

Participantes Idade* Estado civil Educacéao Religiao Profissao Rer.u:]a T'Po de Ter.npo fie?de*
familiar cancer o diagnéstico
PO1 62 Casado Ensino médio Catolica Aposentado 3 SMS Prostata 12 anos
P02 68 Viavo Ensino médio I Catdlica Dona de casa 1 SMS Bexiga 26 anos
P03 62 Casado Ensino médio II* Deista Aposentado 2 SMS Bexiga 5 anos
P04 60 Casado Ensino médio II* Espirita Doorman 2 SMS Rim (D' 3 anos
P05 60 Casado Ensino médio II* Catdlica Empresaria 2 SMS Rim (E") 3 anos
P06 62 Casado Ensino médio It Catolica Aposentado 2 SM$ Prostata 3 anos
P07 59 Casado Ehsmo medio | Evangélica  Comerciante 3 SMS Bexiga 2 anos
incompleto®
i i i
PO8 62 Casado Ensino médio IF Catdlica Torneiro 3SMs Rim (D) 9 anos
mecanico and Bexiga
P09 79 Casado Ensino médio I Espirita Aposentado 2 SM$ Prostata 2 anos
P10 63 Viavo Ensino médio I Catdlica Aposentado 3 SMS Préstata 3 anos
P11 64 Casado . Superior Evangélica  Comerciante 3 SM§ Préstata 2 anos
incompleto
P12 56 Casado Ensino médio Ateu Aposentado 2 SMS Rim (E") 2 anos
P13 54 ~ Relacionamento oo edio Catolica Mecanico 2 SMs Bexiga 12 anos
estavel
P14 41 Relacionamento Ensino médio I"  Evangélica Caixa 2 SMS Testiculo (ET) 3 anos

estavel

*Até o final da segunda entrevista (DEZ/2015); tEnsino médio I - até o quarto ou quinto ano; ¥Ensino médio II - até o oitavo ou nono ano; §SM - Salario
minimo (aproximadamente $280 ddlares Americanos); ||D- direito; E- esquerdo

Oito participantes relataram ser sobreviventes,
mas cinco também assumiram pelo menos uma outra
identidade, além de sobrevivente do cancer. Entre os seis
que se definiram como curados, apenas um mencionou
outra identidade. Quatro se consideraram como vitimas
e apenas dois como pacientes. No entanto, os ultimos -
paciente e vitima - assumiram pelo menos uma outra
identidade associada. Esse resultado mostra que alguns
individuos podem adotar mais de uma identidade para
dar sentido a sua experiéncia com a doenga.

As palavras “paciente” e “curado” compdem a diade
que define o estado de salde do paciente no contexto
biomédico da salide brasileira. De fato, nesse contexto
ndo ha meio termo: vocé é paciente ou esta curado. O
participante enfatizou bastante isso: aqui as pessoas sé
dizem, estou feliz que vocé esteja curado! Ou, Que pena que
vocé tem cdncer! (P13) No momento em que os autores
os confrontaram com uma nova opgdo - sobreviver a
doenga - eles repensaram o conceito, houve um choque
de ideias e conflitos com o contexto de saude e doenga
em que estdo inseridos e novas interpretagées puderam
ser realizadas.

A doenca estd intimamente ligada a presenca de
sinais e sintomas que expressam que algo no corpo nao
estd bem. Entdo, a busca por tratamento comega e,
enquanto os sintomas persistirem, a pessoa sera ou se
sentird como um paciente. Portanto, os dois participantes
que assumiram a identidade de paciente também relataram
que estdo ou estiveram em estado de depressdo: ainda
vou ao hospital, ainda sinto dor. Vocé pode até ficar doente e

néo ir ao médico, mas se for é porque vocé esta sentindo alguma

coisa. E como me sinto sobre o céncer. Eu tenho dor e vou ao
hospital e, portanto, também me sinto doente (P13). Esse
participante relatou o desejo de cometer suicidio, que
para ele representou o momento mais dificil de sua vida:
tentei me matar. A doenga me afetou muito e foi muito dificil. Eu
tive um problema com a minha esposa, perdi meu emprego, perdi
minha mée e meu pai, tudo ao mesmo tempo (P13).

O outro participante que se considera paciente e
deprimido toma pilulas para dormir e apresenta outros
problemas de saude além do céncer, o que agrava sua
situagdo e aumenta a sensagao de inutilidade: Eu ndo deveria
estar doente, mas sinto que estou e isso é importante porque
minha vida ndo esta boa. Estou cheio de problemas de satde que
0s médicos ndo resolvem. Eu sé durmo (P04). Assume-se que a
identidade de paciente expressa um estado de sobrecarga,
no qual o corpo é enfraquecido e o dominio psicoldgico
é abalado, de modo que as caracteristicas negativas da
palavra paciente sejam exaltadas, resultando em fadiga
emocional e baixa autoestima.

Outros participantes preferiram minimizar a doenga
e consideraram a palavra “paciente” pessimista: ndo vou
dizer que estou doente na minha cabega porque sé piora; Eu
prefiro pensar que estou no caminho para a cura (P12). Em
contrapartida, outros se consideraram curados: estou
bem, terminei o tratamento, tenho fé, estou otimista, estou
feliz. A cura é o que toda pessoa quer alcangar, mesmo
gue ndo possa. Nesse sentido, a identidade de curado
€ a compreensdo de que, pelo menos do ponto de vista
social, tudo estad bem e a vida segue alinhada aos padroes
normais estabelecidos pela sociedade. Conforme descrito

na Figura 1, é facil perceber a convicgdo de alguns
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participantes de que serdo curados com afirmagdes como
quando a dor desaparece, quando o médico diz e quando
ndo precisam ir ao hospital. A questdo de estar curado
ou ndo é Unica. Apenas um participante, o Unico que
teve metastase, foi capaz de refletir sobre a cura sob
outra perspectiva. Para ele: Cura é quando temos certeza
de que a doenga néo vai voltar, o que ndo é o caso do cancer,
que pode voltar, como ja voltou (P08).

Além disso, os sentimentos de cura entre aqueles
que ndo compartilham a incerteza da doenca podem vir da
construcdo pessoal do individuo, do desejo e fé em estar livre
da doenga como uma reagao a uma situacdo de incapacidade.
Seria como assumir uma ldgica compensatodria, procurando
resignar-se a uma situagao de acordo com a moral e os

valores aceitos, levando em conta a normalidade de seu
passado e o desejo de restabelecé-la, junto com fontes de
fé e esperanca, para alcancar um futuro saudavel com a cura
de sua doenca. Todos esses sentimentos foram expressos
e justificados pelos participantes, especialmente apds a
reintegracdo a sociedade: o retorno ao trabalho, as atividades
cotidianas, a normalidade.

Aqueles que se identificaram como vitimas
foram associados a ideia de n&o cuidando do corpo, Deus
permitiu, fui atacado pela doenca e tenho que viver indo ao
hospital e saber que “isso”, o cancer, ainda esta la. Esses
resultados revelam o persistente sentimento de culpa e
preocupacado que envolve individuos que se identificam
como vitimas.

. Termos adotados pelos participantes
Participantes - — -
Sobrevivente Vitima Paciente Curado
Eu sou um sobrevivente, e ~ e ~ . o Estou apenas esperando o
. - i . Né&o sou doente nem vitima; Nao sou paciente nem vitima; Fago . i
para isso, vocé precisa ter fé ) médico me dizer que estou
P01 X . Fago tudo que eu gosto, tenho | tudo que eu gosto, tenho minha
nas circunstancias e lutar pelo . L i curado; por enquanto, estou
e minha vida normal. vida normal.
positivo. quase curado.
Eu sou um sobrevivente,
ainda estou lutando e ndo Eu sou uma vitima porque meu | Paciente é para quem esta = .
. A o . § N . . Né&o estou curado; Eu ainda
P02 estou desencorajado de forma | cancer é teimoso; esta sempre | confinado a cama e eu sigo minha . . .
. A ) estou indo muito ao hospital.
alguma. Eu tenho fé, paciéncia | voltando vida, fago tudo
e amo viver.
Eu ndo sou um sobrevivente Eu fui atingido como qualquer | Paciente é uma palavra Eu estou curado, e ninguém
P03 porque, para mim, o CSr é um pode ser, ndo finjo ser uma | pessimista; Eu ndo gosto dela, néo | tira isso de mim. Sou otimista e
quem reclama e lamenta tudo. | vitima. me representa. vivo bem.
Sobrevivente é uma palavra Eu sou uma vitima porque fui | Paciente é aquele que nao cuida Ninguém estéa curado de nada.
PO4 confusa, mas transmite a idéia | pega pela doenca, que causei | do corpo, ndo tem regras. Sou No6s sempre temos problemas
de ter forga e forga de vontade, | a mim mesma por causa do paciente, estou definhando e de saude ou qualquer outra
e eu sou assim. meu estilo de vida. ninguém faz nada. coisa.
Eu néo gosto dessa palavra, é ~ s . -
. g . P Néo sou vitima também! Eu - . Eu estou em duvida entre
feia. Eu acho que é boa para = e Né&o sou um paciente; Eu tenho o .
P05 I né&o sou vitima de nada, todo .| curado e sobrevivente; talvez
quem luta, mas eu removi, e é ; meu trabalho, fago tudo e sou feliz. . .
; . mundo pode ficar doente. sobrevivente seja melhor.
isso. Eu nem sequer soffi.
Sobrevivente é para algo fatal. | Eu fui uma vitima porque Tenho certeza de que ndo sou Eu estou curado. Eu néo tenho
P06 Eu ndo acho que foi o meu fiquei doente, mas é coisa do | paciente; N&o estou na cama e mais cancer e vivo bem; Fago
caso. passado. Eu ndo sou mais. n&o sou dependente de ninguém | caminhadas.
Eu sou um sobrevivente; Eu Somos pacientes e vitimas no | Nao sou paciente; minha vida é . .
. . o Eu estarei curado quando isso
P07 estou vivo e, ao mesmo tempo, | comego da doenca; depois normal. Eu sé tive que me adaptar acabar
tenho a doenca. disso, nés sobrevivemos. as viagens ao hospital. ’
Eu sou um sobrevivente porque | ... ~ L ~ . . Curado é somente quando
L ~ Vitima n&o existe; isso pode Néo sou paciente simplesmente
P08 tudo é incerto e ndo sabemos o ~ . temos certeza de que a doenca
. . acontecer com qualquer um. porque ndo me sinto como um. - .
que esta dentro de nés. néo retornara.
Sobrevivente esta ligado a vida; - . - . -
. . Eu néo sou vitima de nada. Eu ndo sou paciente de jeito . R .
nos todos somos. Eu passei . . - ~ . Eu passei pelo cancer, sobrevivi
P09 A - .| Eu tinha o que tinha que ter; nenhum! O cancer ndo esta me
pelo cancer. Eu sobrevivi e hoje e estou curado. Estou bem.
Deus sabe! atacando. Estou bem. Fago tudo.
estou curado.
Eu sou um sobrevivente por = - . = ~
;,7 . Eu néo sou vitima porque é Eu n&o sou dependente de Estou curado porque néo estou
P10 ter passado por esse estagio e N X i ~ ) )
reagido como se eu ndo tivesse cancer. | ninguém; Eu ndo sou paciente mais em tratamento.
O sobrevivente carrega Fui vitima durante o Eu nunca me senti como paciente.
0s tragos da doenca, mas diagndstico; Eu estava com Eles apenas tiraram algo ruim .
P11 X . X L Estou curado, mil vezes curado!
consegue viver apesar disso e | medo, mas todo mundo pode | de mim e eu voltei a minha
das suas complicagées. ficar e hoje eu sou normal. normalidade.
Eu sou sobrevivente porque ” . Dizer que sou um paciente s6 é Eu estou entre sobrevivente
. Eu sou vitima. Eu fui atacado, ) L ) . .
P12 lutei contra a doenca. Estou o . . pior. Eu tirei o que tinha que tirar, e curado. Eu acredito nisso
. uma vitima da dieta ruim. - S ;
de pé. n&o estou na cama. porque eu rasguei e joguei fora.
. . Eu ainda sou paciente. Essa
Sou eu. Estou vivo. Ainda Y . P .
. . Eu sou uma vitima. Eu ainda doenga me causou muitos danos - .
estou indo ao hospital e, L . . Eu ndo me sinto curado; Eu
P13 ) estou indo ao hospital e estou | e também porque, se vou ao . .
enquanto estiver bem, sou um . . ainda sinto dor.
. conectado com esta doenga. hospital, € porque tenho alguma
sobrevivente. .
coisa.
Sobrevivente é o que tem a Ah, eu néo sei, mas eu poderia | . . . 4
. = ) L N&o é bom pensar que vocé é um .
P14 doenga mais grave, o que ndo | ter ficado doente devido a paciente Estou curado porque tenho fé!
foi meu caso. minha desobediéncia. i

Figura 1 - Caracterizagdo das possiveis identidades assumidas pelos participantes do estudo. Ribeirdo Preto, SP,

Brasil, 2015
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Ao analisar por que os oito participantes associaram
a identidade do sobrevivente a sua condicdo, observou-
se que o cancer era visto metaforicamente como uma
guerra e, nesse sentido, se eles estdo vivos, é porque
venceram a batalha. A ideia de luta, conquista e
vitéria estd diretamente associada ao fato de ser um
sobrevivente do céancer: eu luto para sobreviver (P05),
luto pelo positivo (PO1), ndo posso desanimar, tenho que lutar
sempre (P02). Um dos participantes foi capaz de sintetizar bem:
eu me considero um vencedor simplesmente porque sou um
destruidor de males, nem sequer senti o cadncer e ele estava me
matando. No entanto, eu consegui vencé-lo. Eu sou um vencedor;
ele ndo me pegou, eu o peguei (P04). Contextualizado dessa
maneira, € natural que o sobrevivente se chame de um
destruidor de males, vitorioso, vencedor ou guerreiro.
O cancer como uma “guerra” pode ser entendido
como uma metdafora conceitual - uma batalha na qual
existem vitimas e sobreviventes. Essa metafora explica
por que as mulheres com céancer de mama tém maior
probabilidade de adotar a identidade de sobrevivente apds
o tratamento quimioterapico, pois € um procedimento
que traz sofrimento e deixa marcast?.

Outra faceta deduzida da andlise das narrativas diz
respeito a forte presenca da religido em dois aspectos
diferentes: ou entre aqueles que se consideram
sobreviventes ou aqueles que usaram a fé em Deus para
se sentirem curados: para ser um sobrevivente do cancer, vocé
precisa de fé em Deus. e paciéncia (P02); Estou curada porque
tenho fé em Deus (P14). No Brasil, apenas uma minoria
ndo tem religido; a maioria dos individuos é catdlica ou
evangélica. Entre os participantes mencionados acima, um
é catolico e o outro evangélico. Ndo ha como desconsiderar
a influéncia da religido e da fé na escolha da identidade,
pois a experiéncia da doenca proporciona um momento
de profundo relacionamento com Deus e esperancga para
com Ele, que Ele agira e, no final, tudo dara certo.

O fato de que, mesmo apds a conclusdo do tratamento
primario, os pacientes ainda estejam ligados a doenca
(realizando exames, sentindo dor e indo ao hospital com
frequéncia) refere-se & ideia de sobrevida. E como se
eles estivessem em uma fase que logo passard, mas
eles sabem que precisam fazer o acompanhamento para
finalmente alcangar a cura. O fato de ainda parecerem
doentes, mesmo sem se sentirem, gera um sentimento
ambiguo, um momento de liminaridade, de n&o se sentir
doente ou curado, mas sim um sobrevivente do cancer:
estou vivendo muito bem, mas ao mesmo tempo, tenho a doenga,
sou um sobrevivente do cdncer (P07); Um sobrevivente carrega
os tracos da doenga, mas consegue viver apesar dela e de suas
complicagbes (P11); Eu ainda vou muito ao hospital. Sinto dores,
fagco muitos exames e ainda tomo muita medicagdo (P02); Eu estou
vivo, mas ainda vou ao hospital e, enquanto tudo estiver bem,

sou um sobrevivente (P13).

Outra questdo diz respeito as possiveis razdes para
ndo adotar o termo sobrevivente do cancer - por julga-lo
inadequado e mais adequado para aqueles que sofreram
um evento com risco de vida: A sobrevivéncia estd relacionada
a uma pessoa que teve uma doenga € quase morreu, que se
livrou da morte. Eu ndo cheguei a esse ponto. Fiquei assustada
e preocupada quando ouvi meu diagndstico, mas ndo com risco
de vida (P11); Sobrevivente é para alguém que passou por uma
situagdo fatal e arriscada (P04); Sobrevivente, na minha cabega,
ndo sou, porque nao foi fatal (P06); Sobrevivente, para mim,
é aquele com uma doenca muito séria e depois fica curado e
sobrevive; e eu acho que o cdncer sé é muito sério dependendo
da situagdo; o meu néo foi, acho que néo foi sério porque descobri
cedo, a tempo de curar (P14); Sobrevivente, no meu entender,
seria mais para acidentes, vocé sobreviveu a um acidente de
carro e esta vivo (P02).

Aplicar o conceito de sobrevivéncia a pessoas com
cancer é algo relativamente novo entre os brasileiros.
E uma nova linguagem e, portanto, é natural que os
participantes ainda a associem a contextos sérios ou muito
graves, como acidentes em geral. Apenas um participante
que considerou sua doenga séria assumiu a identidade de
sobrevivente do cancer: Sobreviver estd relacionado a viver
apds um episddio grave, e eu cheguei muito mal aqui no hospital;
meu caso era sério e eu estou vivo! (P13). Outros aspectos que
podem influenciar essa associacdo sdo o tipo de cancer
e os tratamentos aos quais as pessoas sdo submetidas.

Ha uma clara falta de estudos sobre o tema entre os
sobreviventes do cancer nos paises em desenvolvimento.
Essa falta de pesquisa expressa a falta de evidéncias
ou mesmo 0 pouco interesse em discutir o tema nessas
regides, o que interfere na construcdao da identidade de
sobrevivente do cancer por quem ndo conhece o termo.
Em seus discursos, varios participantes relataram nunca
ter pensado sobre identidade, quem sdo ou sobre serem
sobreviventes do cédncer. Eles reafirmaram a necessidade e
importancia da opinido de seus oncologistas: Esta questdo de
ver uma identidade depende muito de como o médico nos trata, o
que ele nos diz. Eu acho que poderia ver a sobrevivéncia de forma
diferente se alguém me explicasse melhor (P05); O médico disse
que se eu removesse a prostata, eu ficaria curado, eu e a removi,
entdo é assim que eu me sinto (P11); Vou esperar para ver o que
0s médicos tém a dizer (P12); os médicos me dizem se estou
bem ou néo, e eles ndo disseram nada de ruim,; eles me animam
quando eu vou la. Isso me estimula a me sentir curado (P14).

A opinido do médico é culturalmente forte, e 0 modelo
biomédico elogia esse papel de curadores ou agentes de
cura diante dos pacientes. A confianga nesse profissional
é estabelecida por sua relagdo direta com o paciente e
se baseia no reconhecimento social de que ele possui
conhecimento superior: ndo sei o que sou; tenho que perguntar
pro meu médico, ele sabe mais (P01). Essa situagao decorre do

fato de os médicos terem conhecimento sobre a doenca,



Oliveira RAA, Zago MMF.

junto com os recursos tecnoldgicos para enxergar o que
nao pode ser visto pelos pacientes; assim, eles podem
definir e empregar a melhor terapia para uma vida normal

muito desejada.

Discussao

Esta pesquisa se concentrou em pacientes com cancer
uroldgico, um grupo especifico com um nivel de gravidade
menor do que outros canceres mais devastadores. Até
o momento, nenhum estudo envolvendo esse grupo é
conhecido, exceto estudos com individuos diagnosticados
com cancer de préstata. A metodologia discutida permite
que os pesquisadores acessem as narrativas dos individuos
e deixem suas historias fluirem, sem forga-los ou induzi-los
para obter um resultado. Na analise indutiva, ndo houve
associacdo entre as caracteristicas sociodemograficas dos
participantes e o tipo de identidade adotada. No entanto,
cada participante tem uma narragdo de sua experiéncia
com a doenca, e contém aspectos pessoais, individuais,
culturais, sociais e econdmicos de sua vida; os aspectos
clinicos tornam Unica a forma com que lidam com a doenca,
a enfrentam e como se veem.

Embora os conceitos de sobrevivéncia ao cancer
e sobrevivente do céncer ja tenham sido discutidos em
alguns paises, eles sdo desconhecidos em outros, embora
haja um grande nimero de sobreviventes da doenca
em paises em desenvolvimento. Por ndo ser abordado
por profissionais de salde e pesquisadores, quando o
termo é colocado para o paciente oncoldgico como uma
pergunta, ele é refletido e interpretado de acordo com seus
contextos e valores, que sdo confrontados dialeticamente
com a experiéncia vivida, observando que aquilo que n&do
é semelhante ao convencional é muitas vezes ignorado,
mal interpretado, criticado e discriminado.

Os resultados demonstraram a interpretagdo de um
grupo de sobreviventes de cancer em relagdo a uma série
de termos - paciente, curado, vitima e sobrevivente do
cancer. O ponto ndo é assumir uma identidade Unica que
seja representativa da experiéncia de cada um, mas que
ao narrar suas histérias os pacientes oscilam entre um
conjunto de emogdes positivas ou negativas ao longo do
tempo, e isso interfere diretamente na interpretacao de
quem realmente sdo e quais identidades os definem; é
natural que eles reconhegam mais de uma identidade em
um Unico momento ou as modifiquem ao longo do tempo,
em um processo de construgdo que traz conhecimento
sobre si mesmos. Ha um tempo especifico para os pacientes
se reconhecerem como vitimas ou pacientes, geralmente
no inicio; esses termos sdao menos incorporados apds
um ano de acompanhamento e consequente melhora®?.

A identidade oscila entre diferentes grupos culturais;

ndo é nem fixa nem universal. Através de crengas e
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simbolos compartilhados, sentir-se como um sobrevivente
do cancer, como curado, como paciente ou vitima pode ou
nao coincidir com ser reconhecido como tal, implicando
flutuacBes na vivéncia desta condicdo, as vezes sendo
conveniente, as vezes inconveniente, as vezes adequada ou
inadequada ao que esta sendo vivenciado pelo individuo®3,
Portanto, do ponto de vista da antropologia, a identidade
nunca é dada a alguém, mas é sempre construida através
de elementos presentes em cada grupo cultural®.

Seguindo esse raciocinio légico, é facil entender
por que extremamente doente e curado sdo os termos
mais compreendidos pelo paciente. Curado refere-se ao
que é bom, a ser saudavel, independente do curso da
doenga, considerando que apenas um paciente apresentou
recidiva, o que reflete a possivel auséncia de cura diante
da possibilidade de sua recorréncia. A crenca de que um
dia eles podem realmente estar livres da doenga é muito
forte e supera as incertezas que a doenga transmite. Em
um estudo, os autores abordaram as falsas expectativas
de cura criadas pelo paciente, pois a cura do cancer esta
relacionada a estatisticas de sobrevida e protocolos de
avaliagdo; a cura € alcancada quando a sobrevida do
paciente atinge uma marca pré-estabelecida em anos.
No entanto, esse referencial ndo deve ser o critério
para considerar que um paciente esta curado, pois tal
estado nunca pode ser afirmado com absoluta certeza
na oncologia, uma vez que o ambiente do paciente é
permeado por incertezas, mesmo em relagdo a sua propria
possibilidade de cura.

O termo sobrevivente do cancer foi interpretado
como um “periodo de luta” porque, enquanto os pacientes
estiverem lutando pela cura, eles serdo sobreviventes;
no entanto, o estagio final é sempre a cura e todos esses
sentimentos sdo geridos pela fé. A religido faz parte
da cultura brasileira e influencia a construgao de sua
identidade e a forma de lidar com doengas graves. Assim,
durante a sobrevivéncia ao cancer, os participantes, com
0 apoio da religido/espiritualidade, tendem a desenvolver
uma sensacdo de esperanca e satisfagdo com a vida e,
consequentemente, tém niveis mais baixos de depressao.
Assim, a religido/espiritualidade é reconhecida como uma
estratégia de barganha para buscar a forca para sobreviver,
lutar, ser um sobrevivente do cancer e alcancgar a cura.

Considerar-se como sobrevivente ao cancer tem
efeitos positivos na qualidade de vida e no bem-estar
fisico e mental, que sdo diretamente proporcionais aos
aspectos positivos da identidade, autoestima e autonomia
e indiretamente proporcionais aos aspectos negativos
do estigma, especialmente aqueles atribuidos ao cancer.
A presenca de alta autoestima induz os individuos a
se considerarem como sobreviventes da doenga(*>-1),
Assim, a identidade do sobrevivente do cancer pode estar

associada ao bem-estar psicoldgico>1®) e ao crescimento
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pessoal“1517), Qutro ponto € que os pacientes que tendem
a se considerar como sobreviventes tém um profundo
desejo de ajudar outras pessoas que vivenciam a mesma
situagdo®), Eles também desejam participar de atividades
relacionadas, como grupos de apoio e eventos sociais(®19),

Ser sobrevivente do cancer, na perspectiva de
brasileiros diagnosticados com cancer uroldgico, esta
relacionado ao fato de ainda terem “tragos” da doenga, mas
também ter fé e forga de vontade e lutar sempre pela vida,
ndo desanimar e confiar que tudo ira ficar bem e viver,
independentemente de vocé estar frequentemente no
hospital, sentir dor ou usar medicamentos. Assim, diante
de tantos significados, é possivel dizer que a identidade de
ser ou se sentir como um sobrevivente do cancer requer
uma experiéncia genuina com essa condigdo para que o
paciente possa atribuir significados mais confidveis ao
fendmeno, aceitando-o ou recusando-o, fortalecendo ou
enfraquecendo os sentimentos de pertencimento a ele(*®,

A literatura ja mostrou que os aspectos psicologicos
do paciente influenciam sua identidade assumida‘51),
Muitos estudos também associaram potenciais identidades
pds-cédncer com ndo apenas uma experiéncia com a
doenga, mas também com aspectos mentais e bem-estar
fisico. Acompanhar e reconhecer o bem-estar psicoldgico
do individuo e como os pacientes lidam com sua doenga
através da autodefinicdo ajuda os profissionais de saude
a administrarem e melhorarem seus cuidados.

Onde prevalece a cultura para identificar a doenga
e buscar a cura, é extremamente dificil inserir um novo
termo, neste caso sobrevivente do cdncer, embora ndo
seja impossivel por ser um conceito mais adequado ao
grupo em questdao. No entanto, a consolidagdo de um
novo termo exige um grande esforco dos profissionais,
pacientes e familiares; além disso, politicas publicas
eficazes sdo necessarias para introduzir socialmente uma
perspectiva diferente do cancer, que oferece aos pacientes
uma nova maneira de verem a si mesmos¥, As relagdes
médico-paciente e enfermeiro-paciente sdo pegas-chave na
introducdo de um novo termo, e a consequente reeducagao
e subsequente construgdo de uma nova identidade. A
linguagem é o principal recurso para facilitar e promover a
compreensdo e interpretacdo da doenca pelos individuos,
pois pode reduzir as incertezas naturais inerentes a doenca.
Assim, a linguagem utilizada pelos profissionais de saude
durante o periodo de sobrevida interfere na maneira
como 0s pacientes veem sua identidade, pois a forma
como as pessoas conversam e falam sobre a doenga pode
influenciar seus reajustes a vida cotidiana e a qualidade de
sua experiéncia como sobrevivente do cancer(?,

Antes da discussdo sobre a mudanca de identidades
e 0 que representaria melhor aqueles que foram
diagnosticados com cancer e concluiram o tratamento,
este estudo fortalece as pesquisas neste campo por ser

precursor entre os pacientes com cancer uroldgico, além de
contribuir para a compreensdo sobre o endosso de varias
identidades, consolidando o conceito de sobrevida ao
cancer e sobrevivente do cancer. Além disso, é importante
ampliar a investigagdo para pacientes com diferentes perfis
clinicos e sociais. As limitagGes sdo restritas a pacientes
com diagnostico de cancer uroldgico e ndo consideram o
género, a idade, o estagio da doenga e outras variaveis
que poderiam influenciar a interpretacdo dos pacientes
sobre si mesmos e, consequentemente, no endosso de

uma nova identidade.

Conclusao

Este estudo conclui que permitir que os pacientes
reflitam sobre si mesmos e suas experiéncias com a
doenga, bem como atribuirem-se uma nova identidade,
estara diretamente relacionado ao bem-estar e a dinamica
gue o sobrevivente estad vivenciando. Portanto, pode
direcionar o cuidado na fase de sobrevida ao cancer de
acordo com o contexto individual de cada sobrevivente.
A questdo ndo esta na padronizagdo, inserir os individuos
afetados em um grupo ou criar rotulos, ou até mesmo
importar o que nao reside culturalmente nos contextos
sociais de outras regides. A questdo estd no pressuposto
de uma nova linguagem relevante, uma questdo de saude
publica e social que se refere a um grupo heterogéneo que
tem necessidades especiais e exige cuidados especiais.
O que realmente importa é reconhecer como esses
individuos vivem e prosperam apos o tratamento primario,
como lidam com a doenga e como melhorar as estratégias
de acompanhamento para administrar a promogao da
salde de um grupo crescente de individuos que vivem e
viverdo com a doenga, associando a questdo da identidade
com uma caracteristica real do cancer - a auséncia de
cura definitiva, apesar da garantia de manutencgdo da
qualidade de vida. Por fim, para coordenar o cuidado
centrado no paciente, é importante desmistificar crencas,
fortalecer novos padrdes e conceitos e aprofundar as
pesquisas que fomentam a expansdo do conhecimento

desse grupo.
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