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Resumo

Introdugao: O cincer de cabeca e pescogo engloba virios tipos de tumores. Entre eles, destacam-se o cancer de laringe e o de cavidade
oral. O cancer de laringe ocupa a primeira posigio e representa o segundo tipo de cincer respiratério mais comum do mundo. No Brasil,
¢ o oitavo tipo de cAncer mais incidente entre homens. J4 o cincer de cavidade oral ocupa a décima quinta posicio entre todos os tipos
de canceres e, no Brasil, representa o quinto mais comum. Ambos os tipos atingem principalmente homens com idade superior a 40
anos. Objetivo: Identificar como se constroem as formas de comunicagio, fluxos de informagio e a apropriagio de conhecimentos pelos
pacientes matriculados na clinica de cabeca e pescogo do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva e suas redes sociais,
na perspectiva de que tais recursos sdo fundamentais para lidar com as mudangas e necessidades impostas pela situacio de adoecimento.
Método: Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, pautado na metodologia de histéria oral de vida, utilizando como apoio teérico
os conceitos de narrativa e redes sociais. Foram realizadas trés entrevistas com pacientes em estdgios diferentes de tratamento. Concluséo:
O processo de informagio e comunicagio que se configura nas redes sociais dos pacientes é fundamental na construgio de estratégias de
suporte e protecio social ao longo do tratamento. Esse conhecimento torna-se fundamental na interlocugio com as politicas publicas,
tendo em vista a possibilidade de participagio e ampliacio de direitos.

Palavras-chave: Comunica¢io em Satde; Neoplasias; Redes Sociais.

Abstract

Introduction: Head and neck cancer encompasses several types of tumors.
Notable types include cancer of the larynx and cancer of the oral cavity.
Laryngeal cancer is the most common of such cancers and is the second
most common type of respiratory cancer worldwide. In Brazil, it is the
eighth leading type of cancer among men. Mouth cancer ranks 15th among
all cancers and is the fifth most common cancer in Brazil. Both types of
cancer mainly affect men over the age of 40. Objective: To identify how
forms of communication, information flows, and knowledge appropriation
are constructed by cancer patients under treatment at the Head and Neck
Clinic of the José Alencar Gomes da Silva National Cancer Institute and
registered with its social networks, from the perspective that such resources
are fundamental to deal with the changes and necessities imposed by their
illness. Method: This was a qualitative study, based on the methodology of
collecting oral life histories, using narrative concepts and social networks
as theoretical support. Patients were interviewed at three different stages of
treatment. Conclusion: The process of information and communication
that patients configure on their social networks is fundamental for the
construction of support strategies and social protection throughout
the course of treatment. Such knowledge becomes fundamental in the
interaction with public policies, in view of the possibility of participation
and the broadening of rights.
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Resumen

Introduccién: El cincer de cabeza y cuello engloba varios tipos de tumores.
Entre ellos, se destacan el cdncer de laringe y el de cavidad oral. El cdncer
de laringe ocupa la primera posicién y representa el segundo tipo de cdncer
respiratorio mas comun del mundo. En Brasil, es el octavo tipo de cdncer mds
incidente entre hombres. El cdncer de cavidad oral ocupa la décima quinta
posicién entre todos los tipos de cdncer y, en Brasil, representa el quinto mds
comutin. Ambos tipos alcanzan principalmente a hombres de mds de 40 afios.
Objetivo: Identificar como se construyen las formas de comunicacién, flujos
de informacién y apropiacién de conocimiento por los pacientes matriculados
en la clinica de cabeza y cuello del Instituto Nacional de Céncer José Alencar
Gomes da Silva y sus redes sociales, en la perspectiva de que tales recursos
son fundamentales para tratar con los cambios y necesidades impuestos por
la situacién de enfermedad. Método: Se trata de un estudio de naturaleza
cualitativa, pautado en la metodologfa de historia oral de vida, utilizando como
apoyo tedrico los conceptos de narrativa y redes sociales. Fueron realizadas tres
entrevistas con pacientes en fases diferentes del tratamiento. Conclusién: El
proceso de informacién y comunicacién que se configura en las redes sociales
de los pacientes es fundamental en la construccion de las estrategias de suporte
y proteccién social a lo largo del tratamiento. Ese conocimiento se hace
fundamental en la interlocucién con las politicas publicas, teniendo en cuenta
la posibilidad de participacion y ampliacién de derechos.

Palabras clave: Comunicacién en Salud; Neoplasias; Redes Sociales.
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INTRODUCAO

O céincer é um problema de satide publica,
principalmente nos paises periféricos e, nas préximas
décadas, espera-se que o seu impacto sobre a populacio
corresponda a 80% dos mais de 20 milhées de casos novos
estimados para 2025'. O cincer de cabeca e pescoco
engloba vdrios tipos de tumores. Entre eles, destacam-
-se o cAncer de laringe e o de cavidade oral. O cancer de
laringe ocupa a primeira posi¢io e representa o segundo
tipo de cancer respiratério mais comum do mundo. No
Brasil, ¢ o oitavo tipo de cincer mais incidente entre
homens. J4 o cAncer de cavidade oral ocupa a décima
quinta posi¢ao entre todos os tipos de cinceres e, no Brasil,
representa o quinto mais comum. Ambos os tipos atingem
principalmente homens com idade superior a 40 anos®.

O termo cincer ¢ utilizado genericamente para
representar um conjunto de mais de 100 neoplasias,
incluindo tumores malignos de diferentes localizagdes. A
cirurgia, a radioterapia (especialidade médica que utiliza
como forma de tratamento a radiagdo ionizante) e a
quimioterapia (método que utiliza compostos quimicos,
no tratamento de doencas causadas por agentes biolégicos
ou pelo adoecimento por diferentes tipos de cAnceres)
sd0 os principais tratamentos de combate e de controle
do cincer’.

De acordo com Alvarenga et al.%, o cAncer de cabega e
pescogo é um termo coletivo para denominar e descrever
os tumores malignos de trato acrodigestivo superior. Essa
regido inclui a cavidade oral, a faringe ¢ a laringe. Um
subgrupo maior dos carcinomas de cabega e pescogo ¢
referido como “cincer oral”, surgindo nas mucosas da
boca (I4bios, base da lingua, lingua, assoalho bucal e palato
duro) e faringe (orofaringe, hipofaringe e nasofaringe).
Cerca de 40% dos cAnceres de cabega e pescogo ocorrem
na cavidade oral, 15% na faringe ¢ 25% na laringe ¢ o
restante em regides das glindulas salivares e tireoide.

Entre os tipos de cincer, aproximadamente 80%
a 90% estao associados a causas externas, como, por
exemplo, o tabagismo. O cincer de cabeca e pescoco
atinge principalmente homens em idade laborativa ¢ estd
associado 4 ingestdo de bebidas alcodlicas ¢ ao tabagismo.
O uso dessas substancias pode provocar o cincer de boca,
orofaringe, laringe*.

Verifica-se, como consequéncia do tratamento,
a alteragdo da imagem corporal®, especificamente, a
alteracao da imagem facial e da regido do pescoco, como
algo recorrente e que contribui para gerar ainda mais
impactos na vida desses sujeitos, em razio das limitagoes
que poderdo surgir posteriormente ao tratamento para a
reinsercdo nas suas redes de relagées sociais e no mundo

do trabalho®.
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Os desafios postos para o enfrentamento da doenga
sdo muitos, principalmente no que se refere aos paises
periféricos que tém baixo gasto publico em satde, onde
doengas cronicas e doengas infectocontagiosas coexistem,
em uma conjuntura na qual ainda se busca avancar no
acesso ao diagndstico precoce e no tratamento nas fases
iniciais da doenca®, situagio ji controlada ou resolvida
em paises centrais.

Quanto a esse aspecto, verifica-se, na estimativa do
Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva INCA), para o ano de 2012%, a preocupagio em
abordar a dimensao social do cincer, considerando o seu
impacto devastador na organizagio familiar, visto que,
muitas vezes, a pessoa adoecida é o chefe da familia e seu
provedor ou no caso de outros membros que precisam
interromper, muitas vezes, projetos de vida, como o
estudo ¢ o trabalho, para exercerem agdes de cuidado
no interior da familia.

Esse tipo de adoecimento se constitui em uma
experiéncia complexa que engloba as dimensoes objetivas e
subjetivas da vida. Como dimensio objetiva, apresenta como
caracteristica a longa duragio, tratamentos invasivos ¢ que
vao requerer cuidados paliativos, visto que s3o incurdveis.
As dimensoes subjetivas traduzem-se nas dificuldades em
relacio aos aspectos psicoldgicos para o enfrentamento
da doenga, dificuldades de ordem socioecon6mica para
gerenciamento das condicées materiais para a realizagdo
do tratamento ¢ em relagio a fragilidades dos vinculos
sociais ¢ de apoio fundamentais para a promogio do
cuidado necessdrio’. O processo de tratamento/cuidado
vai requerer o suporte e o apoio de pessoas ou grupos que
compdem as relagoes sociais dos pacientes e, por isso,
definidas neste artigo como suas redes sociais, no sentido
de relagbes que podem ser construidas ao longo da vida
ou que possam se configurar diante desse contexto®.

O conceito de redes sociais é polissémico e transversal
a vdrias 4reas do conhecimento, nio existindo uma teoria
de redes sociais’. Conforme esclarece Acioli', o conceito
nasce na Antropologia Social tendo em vista a andlise
etnografica das redes de estruturas de parentesco. Outras
dreas do conhecimento podem focar os estudos de redes
sociais do 4mbito das relagbes sociais e suas conexoes
com pessoas e institui¢des em uma perspectiva de relagao
com a estrutura social, enquanto, para alguns autores,
principalmente a partir das décadas de 1980 e 1990,
0 uso tecnoldgico das redes, sobretudo, relacionado ao
avanco das tecnologias da informagio, ganha destaque nas
formas eletrénicas de conexdes como um meio de acesso
a informagoes. Em todas essas diferentes abordagens,
verifica-se que hd uma relagio direta com a informacio,
entendendo informagio como processo de trocas que
ocorrem de forma permanente.



Nesta pesquisa, busca-se conhecer as redes sociais
dos pacientes no que tange as suas relagoes sociais e
conexdes que sdo construidas e reconstruidas ao longo
davida e, principalmente, como essas redes se organizam
para fornecer apoio e suporte diante da situagao de
adoecimento. No que toca a dimensio desta pesquisa,
foram desconsiderados os usos e abordagens do conceito
de redes sociais referente ao espaco das interagoes e
conexdes em meio tecnoldgico/virtual.

Considera-se que, na perspectiva do adoecimento,
as redes podem se movimentar em torno da necessidade
de protecio e cuidado de pessoas adoecidas cronicas,
mobilizar recursos e respostas possiveis a situagoes
extremas, questao que exige organizacio e reorganizagio
constante desses grupos e de suas relagoes’.

Conceitualmente, as redes de protecio e cuidado ao
paciente podem ser denominadas redes sociais e/ou redes
de apoio social. A rede social segundo Griep'' pode ser
considerada como a estrutura social por meio da qual o
apoio é fornecido. Essa rede é composta por pessoas com
as quais o paciente tem algum vinculo, sendo geralmente
pessoas da familia ou que pertencem a uma rede de relagoes
formal. J4 as redes de apoio social'? podem ser consideradas
como o auxilio recebido por pessoas ou grupos, sem
vinculos formais com o paciente, mas que podem gerar
trocas sociais importantes com efeitos positivos para
ambos. Ou seja, existem agdes ¢ recursos em movimento
nas redes sociais que se destacam na constituigdo de
conhecimento e que adquirem valor nas relagoes sociais.

Com base nesse movimento, a network analysis®,
como teoria de andlise de redes sociais, permite olhar para
trés definigbes analiticas constitutivas das redes sociais:
os recursos que produzem e fazem circular, a estrutura
social na qual estdo inseridas e as agdes que se propagam
nas redes. Nesse aspecto, a morfologia das redes pode
proporcionar acesso a conhecimentos que condicionam
as préticas sociais e politicas dos sujeitos''.

Com relagio as redes sociais, Marteleto’ sinaliza que
os estudos sobre redes representam um grande avanco
em termos de compreensio dos fendmenos sociais, pois
permitem sair do foco sobre o individual para se pensar a
dimensio das relagoes sociais. Ainda segundo a autora’, ¢
importante destacar que as redes sociais se movimentam
a partir das construgbes em torno da informacio e da
comunica¢io; ou seja, nas possibilidades de aprendizado,
de trocas de conhecimento e na acio coletiva dos
individuos em rede, podendo oferecer algumas pistas para
se pensar a configuracao dos elos sociais, a organizacio da
social e a cultura, bem como suas expressoes no processo
de trabalho em saude’.

No espago do hospital'®, torna-se inevitdvel que os
profissionais de satide e institui¢es participem do cotidiano
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de vida e de cuidados a essas pessoas, visto que o hospital
se torna um laboratério vivo de experiéncias em torno
do significado que as redes movimentam, apropriando-se
de forma mais interativa das informagées, produzindo e
compartilhando conhecimento para o gerenciamento do
cuidado. Essa questao reforca a ideia de que a andlise de
redes sociais é por exceléncia um campo interdisciplinar
que perpassa varias dreas do conhecimento®.

Como exemplo do trabalho com redes, faz-se referéncia
a0 que ocotre no espaco da clinica de cabeca ¢ pescoco
do INCA, principalmente no que se refere 4 intervengio
do profissional Assistente Social junto a equipe de satide
e pacientes/familiares. No que diz respeito a interagio
junto a equipe de satide, o profissional atua na busca
continua voltada para conferir visibilidade as condicoes
de vida e de trabalho da populacio atendida, bem como
de sua diniAmica na estrutura social e no Ambito das suas
redes de relagées sociais, procurando promover a interagio
com essas redes no sentido da mobilizacio dos recursos
existentes, tendo em vista minimizar vulnerabilidades,
garantindo o acesso, a participagio ¢ o direito a satde.

O trabalho com redes sempre fez parte do escopo
de intervengao do Assistente Social, embora seja pouco
discutido no seio da categoria. Na perspectiva atual, ganha
novo vulto, visto que, diante das mudangas sociais, se torna
evidente o enfraquecimento das formas comunitdrias de
vida e 0 aumento da mobilidade social, a0 mesmo tempo
em que cresce o desafio para a construcio de respostas
institucionais frente & complexidade das demandas
apresentadas'®. Tais questoes levantam a importincia
de compreensio dessas dinimicas em uma perspectiva
da construcio de conhecimento sobre as redes sociais
e suas formas de interacio com a estrutura social em
transformacio!.

Desse modo, busca-se conhecer o movimento das redes
sociais de apoio dos pacientes na interagio com outras
redes, principalmente com a rede institucional e com a
rede de politicas publicas, considerando suas limita¢oes
e potencialidades na busca de solu¢bes para situagoes
complexas que se apresentam como desafios cotidianos.

O espago da clinica de cabega ¢ pescoco se constitui
em campo fértil de pesquisa, visto que, nele, ganham
visibilidade a realidade social e relacional dos pacientes e
de suas redes de apoio, bem como as repercussoes dessa
realidade no processo de tratamento.

Em pesquisas realizadas sobre a produgio cientifica
em torno do tema redes sociais na satde, nio foram
identificados estudos prévios que abordem a aproximagio
entre o processo de tratamento e a realidade social dos
pacientes com cincer, na interface com suas redes sociais.

O conhecimento empirico permite perceber que os
fatores de risco associados a esse tipo de cAncer estdo
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relacionados ao escasso acesso a agdes de promogio e
prevengio de satide, condigoes precdrias de trabalho e
renda, pouca escolaridade, aos vinculos sociais frageis
construidos ao longo da vida, entre outros determinantes
sociais. Portanto torna-se fundamental compreender
essa realidade, por meio da pesquisa cientifica, de
modo a identificar como se configuram as redes sociais
e suas interagbes possiveis, no processo de tratamento
oncolégico.

A partir dessas consideracées, o objetivo deste trabalho
foi identificar como se configuram as redes sociais de
suporte ¢ apoio aos pacientes com cincer de cabega
e pescoco, na tentativa de compreender os fluxos de
comunicagio e informacdo, bem como as bases em que se
constroem a apropria¢io e a elaboragio de conhecimentos,
entendendo que tais recursos sio significativos para lidar
com as mudangas e necessidades colocadas pela situagio
do adoecimento.

METODO

O espago para realizagdo da pesquisa foi a clinica
de cabeca e pescoco que estd localizada no Hospital de
Cancer I (HCI), maior unidade hospitalar do INCA. A
referida clinica se destaca por ser uma das maiores clinicas
cirdrgicas do INCA.

A metodologia utilizada na pesquisa foi a entrevista,
baseada na histéria oral de vida, englobando aspectos
da histéria de vida das pessoas entrevistadas e situando
dentro delas a temdtica do adoecimento por cincer ¢ a
configuragao de suas redes sociais nessa experiéncia.

A histéria oral é uma técnica que se expressa como
uma forma de saber na medida em que traz a tona
experiéncias humanas tanto individuais quanto coletivas.
Nesse aspecto, hd uma preocupagio nao sé com o registro,
mas também o intuito em divulgar e tornar publicos
conhecimentos e histérias como experiéncias que podem
ser compartilhadas'.

A histéria oral de vida admite entrevistas livres,
decorrentes de narrativas, que englobam aspectos provéveis
e improvéveis da vida, todas as precisdes e imprecisdes
contidas na experiéncia das pessoas e que, por isso, tém
um traco significativo para a pesquisa’.

Sobre o conceito de narrativa, Canesqui’ refere
que a experiéncia da enfermidade cronica tende a ser
biograficamente informada por intermédio das narrativas
das pessoas adoecidas, ¢ vio configurando alguns pontos
importantes como: as percepgdes e estratégias para
enfrentamento, a questio da autoimagem alterada, a
ideia de ruptura biografica'®, a questio do estigma e da
identidade coletiva. Nesse processo, a experiéncia de
adoecimento abriga, a0 mesmo tempo, aspectos de ordem
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individual e coletiva que se entrelagam em uma rede de
percepgdes e significados. O didlogo entre essas duas
dimensées e o conhecimento elaborado nesse processo
podem ser expressos pelas narrativas’.

Desse modo, os conceitos de narrativa e de redes
sociais foram fundamentais como referenciais tedricos na
pesquisa. Esses conceitos balizam o sentido da experiéncia
como um conhecimento que ¢ tecido em movimento
em busca de uma nova interagio com a vida a partir das
mudancas e desafios que possam surgir, como os colocados
pela situagao de enfermidade.

O trabalho de campo se concentrou na realizagio
de trés entrevistas, com duas mulheres e um homem,
matriculados na clinica de cabeca e pescogo e em estdgios
diferentes de tratamento; duas mulheres com idades de
42 e 70 anos e um homem com 49 anos; uma mulher
residente na cidade do Rio de Janeiro e os demais em
outros municipios do Estado do Rio de Janeiro. A
escolha teve como critério a identificacio de pacientes
em fluxo de atendimento pelo Servigo Social na clinica,
sem preocupagdo com recorte de género, sendo um
paciente ainda sem defini¢io de tratamento, outro jd
com a defini¢io de tratamento (aguardando cirurgia) e
o terceiro em fase de controle. Essa escolha justifica-se
pela necessidade de aprofundamento das entrevistas em
diferentes fases do tratamento, com o objetivo de conhecer
as principais questoes existentes em cada uma, sobretudo
acerca da articulagdo das redes sociais e as suas possiveis
transformacgées ao longo do processo de tratamento. As
entrevistas ficaram extensas em fun¢io da quantidade de
informacio e reflexdes, visto se tratar de processos que
exigem elaboragao pelos entrevistados acerca de diferentes
fases de suas vidas, buscando situar as experiéncias de vida
em relagio A experiéncia de adoecimento. Além disso,
o tempo restrito para a conclusio da pesquisa também
influenciou para a manutencio dessa escolha. As entrevistas
foram realizadas em sala fechada individualmente com
cada paciente e gravadas e transcritas posteriormente. Foi
realizada uma entrevista com cada paciente, cujo tempo
de duragio foi em média de 40 minutos.

O roteiro de entrevista foi elaborado a partir da
construcio das seguintes categorias estruturadas a
comegar dos objetivos do estudo e consideradas centrais
para a compreensio da configuracio das redes sociais dos
usudrios: antecedentes (marcos pessoais e familiares),
adoecimento e tratamento (percepgdes e descoberta da
doenga, trajetéria e compreensio do tratamento proposto),
elos pessoais existentes ¢ adquiridos (redes de apoio j4
existentes ou que se constituiram durante o tratamento),
elos institucionais (acolhimento e troca de conhecimento
com o universo institucional) e participagdo e direito
a saide (percep¢do sobre a configuracio de interesses



comuns e do direito 2 satide a partir do contexto do
tratamento).

A pesquisa foi submetida aos Comités de Etica em
Pesquisa do INCA (CAEE 05748212.5.3001.5274)
e do IOC-Fiocruz (CAEE 05748212.1.0000.5248) e
aprovada em janeiro de 2013. Todos os participantes
foram convidados a participar da entrevista e previamente
orientados sobre os objetivos e metodologia da pesquisa.
Antes do seu inicio, preencheram duas vias do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) conforme os
principios éticos e legais exigidos pela resolugio niimero

196/96, do Conselho Nacional de Satde.

RESULTADOS E DISCUSSAO

ANTECEDENTES

Os entrevistados fizeram referéncia a questoes que
consideraram centrais na estrutura de suas relagoes
familiares remetendo-se a fases marcantes da vida, aspectos
da convivéncia familiar e o significado de familia.

Percebeu-se, em suas narrativas, que, ainda na fase
da infancia, em funcio do contexto de vida marcado
por situagoes de pobreza e alcoolismo, vivenciaram o
distanciamento da rede familiar (pais e irmios) tendo
sido criados por outros familiares ou outras familias
conhecidas, com melhores condicées financeiras. Esse
aspecto surge como uma pratica comum entre familias que
nao tinham condi¢oes de criar muitos filhos e, por isso,
buscavam auxilio em outras familias, parentes e pessoas
conhecidas, até que as condigoes de vida melhorassem e os
filhos pudessem entio retornar para o seio de sua familia
de origem. Suas narrativas surgiram repletas de sofrimento
em relagdo a distAncia dos pais e irmaos. Referiram que
se sentiam como pessoas que ndo tiveram infancia, pois
na realidade tinham que trabalhar para essas familias,
com as quais no tinham vinculo afetivo, como forma de
compensar tal acolhimento.

Mesmo diante desse afastamento, seus esforcos
foram canalizados para a possibilidade de uma futura
reaproximagio com a sua familia de origem. No caso
especifico de nossos entrevistados, observou-se que nio
houve efetivamente um rompimento de vinculos, visto
que, mesmo diante do afastamento da rede familiar, os
vinculos foram mantidos (uns de modo mais frigil e
outros menos), ¢ eles destacaram o compromisso derivado
da consanguinidade e da obrigacao da familia em gerar
protegio, aspecto reforcado em suas narrativas.

Esse discurso reforca o sentido de familia como
unidade bioldgica e sua for¢a nesse sentido, a0 mesmo
tempo em que reitera o seu significado como fendémeno
social e cultural; ou seja, para além de ser um fendmeno
bioldgico, a familia ¢ condicionada pelas diferengas ¢
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desigualdades sociais que interferem nas suas relacoes
sociais. A ideia de familia tem passado por transformagoes
substanciais, mas verifica-se que a ideia de familia para a
populacio empobrecida ganha contornos de uma rede
que se estende a vdrios lares, com o objetivo de garantia
de sobrevivéncia e organizagio do mundo das pessoas”’.

Nas entrevistas, percebeu—se a construcio do signiﬁcado
de familia como eixo principal de suporte que é reforcado
pelos entrevistados no sentido de que a familia é a
instituicao por meio da qual o apoio ¢ fornecido.
Mesmo que os vinculos estejam fragilizados, essa rede
¢ caracterizada como formal e legitimada pela estrutura
social para gerar o cuidado®.

ADOECIMENTO E TRATAMENTO

A fase de identificacio do adoecimento e defini¢io
diagnéstica se constitui em um momento marcado por
muitas ddvidas e ansiedade. A chegada ao servi¢o de satide
para tratamento ¢ muitas vezes tardia e pode repercutir
em uma nio possibilidade de cura. Ao mesmo tempo, a
preocupacdo com a doenca vem associada 2 dificuldade
em administrar os cuidados e atencio exigidos pelo
tratamento. Sobre a demora em iniciar o tratamento, o
entrevistado A afirma que:

[...] A doenga comegou com uma afta na boca e
tomava remédio... ia a0 Hospital do Andarai e me
davam remédio [...] Os médicos [fora do INCA]
falavam que nao era nada de mais... eu nio ligava,
por que eu acreditava neles... e foi crescendo... eu
acreditava nos médicos... eu era analfabeta e eles eram
os médicos... e deu no que deu... a dor aumentou
€ eu corri... enquanto eu tomava comprimido e
passava, tudo bem... nio sabia que chegar a esse
ponto... A situacio foi se agravando e passou da
lingua para a parte de cima [maxilar] e isso foi a
gota d'dgua...foi feita a bidpsia e encaminhamento

pro INCA.

Nesse caso, as narrativas se apresentam também como
um espaco possivel de registro para denunciar tais situagoes
vivenciadas pelos pacientes em sua trajetdria em busca de
tratamento.

Em relagdo ao tratamento, os pacientes também
referem o medo da cirurgia em fungio da possibilidade
de alteragio da imagem facial. O entrevistado A cita que:

quando soube que tinha que ‘cortar’ o pescogo e o
médico disse que tinha 99% de chance de colocar
o aparelho (traqueostomia) para a respiragio... af
comecei a chorar.

J4 o entrevistado C:
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Dei gracas a Deus que vou fazer radioterapia e no
vou ‘cortar’ logo...tomara Deus que a quimioterapia
e a radioterapia resolvam e que nio precise cortar o
rosto. Acho que é isso...

O significado do cincer, contido nas narrativas, traz
os aspectos individuais e coletivos que envolvem o medo
da doenga, a possibilidade de alteragio da imagem do
corpo’ em funcio de intervencées cirtirgicas ¢ a ruptura
de projetos de vida'®, antes em andamento, ¢ que
precisam ser interrompidos em fun¢io do adoecimento
que inevitavelmente envolve as pessoas mais préximas e
suas redes de apoio.

Outro aspecto relevante apresentado nas narrativas foi a
forma como os entrevistados atribuem significado ao cAncer
em suas vidas. O surgimento do cAncer apareceu como
mais um fato, diante de tantos outros dificeis de serem
gerenciados, tais como o desemprego, a violéncia, entre
outros; mas possivel de ser superado como tantos outros
fatos da vida o foram. Nesse processo, buscaram-se formas
de adaptacio, equilibrio e normalidade na interacio com
outras dimensdes ¢ exigéncias da vida, como estratégia
para se garantir a sustentagio necessria ao enfrentamento
da situagao?'.

A relagio com o trabalho como forma de superagio das
dificuldades e organiza¢io da vida apareceu na narrativa
de dois entrevistados.

A narrativa, a seguir, ilustra essa questao:

A vida ¢é feita de muito trabalho e muita
dificuldadel...] ter que cuidar de criangas pequenas,
sair para trabalhar, foi uma vida muito dificil! Nao
tinha ninguém para olhar as criangas...ninguém pra
ajudar! Quanto a doenga [...Jndo me deixei abater
por isso, ndo t6 nem af pra ela [...] vivendo numa
comunidade, a gente tem a vida em risco todos os
dias, a doenca ¢ s6 mais um risco! Agora ficar em
cima de uma cama [...] trabalhar no #railer sem
poder abrir uma garrafa! Ai eu morro!

Nessa narrativa, o trabalho ocupa um lugar importante
como forma de se manter longe o estresse, em atividade
constante, com a mente em equilibrio. Estar ativo ¢
melhor do que estar doente ou se entregar ao estresse do
risco didrio.

A possibilidade de apoio fornecido pelas redes sociais

e instituicoes de acordo com Valla?2628

) pode “funcionar
como uma espécie de amortecedor contra os efeitos
nocivos de eventos estressantes ¢ inesperados da vida,
como hospitalizacio, separagio de conjuges ou demissio
do emprego.” Assim, diante de tantas adversidades da vida,
as classes populares (re)significam a doenga como mais

um evento a ser administrado, diante de tantos outros.
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ELOS PESSOAIS EXISTENTES E ADQUIRIDOS

O entrevistado A aponta que, mesmo tendo sido
possivel retomar o contato com a familia, no conseguiu
uma reaproximagio de fato que pudesse gerar suporte
afetivo nesse momento de sua vida. Nesse caso, encontrou
em outras redes o suporte para o enfrentamento das
questdes do dia a dia, incluindo a situagao de adoecimento.
Trata-se das redes sociais nio ancoradas na familia e
que compreendem os vizinhos, amigos, igreja, e outros
grupos que possam gerar apoio social como forma de
protegio  satide e garantia de sobrevivéncia pelas classes
populares, que conseguem manter a sua existéncia
por meio desse apoio®. Assim, essas redes de apoio ou
suporte se fundamentam com base nas trocas sociais e
significam um apoio importante, mas se colocam, em
grande maioria, em uma postura da nao obrigacio de
garantir protegio social exclusivamente, podendo assumir
um papel central no suporte diante de uma situagio de
adoecimento. Esse tipo de apoio pode se configurar diante
da coparticipagdo de pessoas e outras redes, propiciando
novos contatos e trocas de conhecimento, incluindo
o préprio acolhimento da unidade de satde e de suas
equipes. Esse fluxo de informagio e comunicacio que
se constréi movimenta atores diferenciados envolvidos
direta ou indiretamente com o suporte, fomentando a
combinagio de recursos materiais ou simbdlicos que
visam a garantir a sobrevivéncia. Nas narrativas, essa
questdo surgiu desde a circulagio de ajuda macerial de
amigos do trabalho para as despesas iniciais em relagio
ao tratamento, o reconhecimento coletivo do préprio
valor nos grupos sociais a partir da experiéncia do cincer,
bem como na situacio em que pessoas, de origens sociais
diferentes, interagem sensibilizadas com a condigio de
adoecimento do outro.

Pessoas fora da comunidade comparecem no meu
trailer, gente da prefeitura, deputados que me
abracam e dizem ‘forca, minha velha!” sdo pessoas
que querem saber de mim, me ajudam e que
frequentam a minha vida.

Isso movimenta novos significados sobre a experiéncia
do adoecimento que pode contribuir no fortalecimento e
organizagao desses grupos.

O que foi identificado nesse processo é que tanto
a familia quanto as redes nao ancoradas na familia
apresentam a possibilidade de promover o cuidado na
perspectiva do nio abandono e da cooperagio entre os
envolvidos. J4 os entrevistados B e C reafirmam a funcio
de centralidade da familia como grupo principal de
suporte ¢ cuidado diante de situacoes dificeis, entre elas
o momento de adoecimento.



Ainda sobre as redes nao ancoradas na familia, a insercao
eacirculagao nesses grupos vao depender também da postura
assumida por seus membros, por meio de mecanismos de
valoragio construidos diante do outro e das possibilidades
de troca que tenham valor para todos os envolvidos. No caso
de situagoes de adoecimento, os exemplos de perseveranca
e superagdo destacados no grupo podem se converter
em sentimentos de reconhecimento e pertencimento,
legitimando também o préprio grupo. Esses aspectos estao
fortemente presentes na narrativa do entrevistado A:

Depois que eu me separei... pelo testemunho que eu
dei (na igreja)... as pessoas diante de um problema, as
vezes, se descabelam, fazem coisas que nio deveriam
fazer por desespero, mas eu corri para a igreja... e isso
foi uma surpresa para as pessoas... achavam que era
s6 imediato e que depois que passasse me afastaria
da igreja. Estou na igreja hd 5 anos... E hoje todos
me respeitam e me saidam com a paz de Deus!

Nessa narrativa, a religiosidade e a fé surgem como
uma das formas de sustentacio, como recurso importante
de ser mobilizado e revelam as relacoes entre as redes
humanas e as redes invisiveis (espirituais) no sentido
da busca pela ampliacio da protegao, do sentido de
estabilidade e do fortalecimento da identidade para o
enfrentamento do adoecimento. Nesse sentido, a reflexdo
de Valla?*®?) esclarece que:

Para as classes populares[...] as préticas religiosas
tém-se mostrado um caminho central em busca de
um estado mental diferente, capaz de permitir o
vislumbre de saidas e para a construgio de espacos
coletivos de troca de saberes e emogbes capazes de
apontar pistas de superagio do encurralamento
pelo raciocinio que a consideragao de tantos fatos
negativos trazem [...] Isso tem desencadeado formas
soliddrias e criativas de enfrentamento da dificil
situagdo em que se encontram.

ELOS INSTITUCIONAIS

O acolhimento aos pacientes que ingressam na
rede institucional para tratamento é uma ferramenta
importante e que tem contribuigdo efetiva no seu
processo de inser¢do no espaco do hospital, facilitando
a sua ambientacdo, a apreensio do processo em uma
perspectiva de produgio de autonomia e participacio.
O acolhimento propicia a sociabilidade e as trocas de
informagao fomentando a construcio do conhecimento
em torno da experiéncia.

Para o entrevistado C, o ingresso na rede institucional
¢ compreendido como momento inicial de apropriagio de
novas informagées sobre as possibilidades de tratamento ¢
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de cura, que se confronta com as ddvidas e preocupagoes
em torno das condi¢des concretas para sua realizacio:

Mas a gente nio sabia disso (que existem recursos
que podem facilitar o acesso e a continuidade do
tratamento — direitos sociais da pessoa com cAncer
previstos em legislacdo) e af gastamos muito dinheiro
até chegar aqui! Aqui me falaram que eu posso fazer
um cartdo de passagem! Verdade? (Passe Livre).

O processo comunicativo e 0 acesso a essas informagoes
que vao se configurando ao longo de tratamento
contribuem em muitos casos para a reafirmagio da
cidadania, visto que, ao longo do processo, se consolidam
conhecimentos sobre a experiéncia na interagio com
os demais atores, fator que mobiliza as pessoas para a
participagio coletiva e a luta por direitos. Em algumas
situagoes, aqueles que estiveram excluidos de seus direitos
bésicos de cidadania ao longo da vida, devido a contextos
de pobreza e isolamento social, acabam encontrando,
na situagio adoecimento, a possibilidade desse exercicio
de participacdo, ao se depararem com a experiéncia do
sofrimento vivenciada de forma individual, mas também
coletiva, podendo inclusive ressignificarem o sentido da
sua a¢io no mundo, em que as trocas de informacio
compartilhadas e a identificagio com o outro podem
gerar a poténcia para agoes criativas ¢ enfrentamento do
status quo.

Nesse aspecto, o acolhimento na rede institucional é
pontuado, pelos entrevistados, como fator importante e
decisivo para ampliar o acesso aos direitos e informagoes
fundamentais que possam viabilizar a continuidade do
tratamento?'.

No entanto, verifica-se que as organizagoes de
saude estao, muitas vezes, estruturadas com base em
uma hierarquia técnica que tende a niao reconhecer a
importancia do acolhimento e da dimensao ética do
cuidado como fundamentais para o desenvolvimento
do trabalho em satde. Desse modo, segundo Caillé**©9,
“em toda organizacido, se vé que a eficdcia geral
depende da capacidade de dddiva e de ‘entrega’ dos seus
membros. Nada pode funcionar se esses nio se ajudarem
permanentemente com conselhos técnicos, apoios afetivos
e informagées de todo tipo.”

PARTICIPACAO E DIREITO A SAUDE

As narrativas evidenciam que a experiéncia do
adoecimento se expressa individualmente como um
conhecimento que pode ser compartilhado. Na narrativa
do entrevistado A, pode-se verificar a poténcia advinda
do sentido construido em torno do compartilhamento
de experiéncias:
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Todos trocam informacoes sobre a doenca...
e falam... a gente vai sair dessa! Fiz amizades
boas aqui (com familiares e pacientes). Falo por
telefone e pergunto pelos pacientes delas... se estd
tudo bem... Sao pessoas que ficaram internadas e
acompanhantes.

O entrevistado B afirma que “Isso serve de licao de vida
e eu posso ajudar outras pessoas também”. Nesse caso, o
conhecimento conquistado pela experiéncia é considerado
um valor, um recurso que pode ser compartilhado com
as pessoas ¢ institui¢oes, promovendo a continuidade do
movimento nas redes.

CONCLUSAO

A pesquisa revela a centralidade da rede familiar
como referéncia principal nas narrativas da formacio
dos entrevistados ¢ o quanto eles remetem-se a vida
familiar para explicar os modos de enfrentamento das
dificuldades que surgem ao longo da vida. Por meio da
familia, capta-se a ordem simbélica do mundo que nos
cerca, aprendendo as regras bdsicas de convivéncia a
partir de seu discurso. Nesse aspecto, sdo elaboradas as
suas proprias reflexdes, muitas vezes, em discordancia
com a postura familiar (considerando-se as respectivas
realidades e dificuldades inerentes) a0 mesmo tempo
em que a adogdo de suas prdprias percepgoes sinalizam
escolhas e conhecimentos préprios que sio construidos
nessa trajetéria e que influenciam a construcio de suas
proprias redes a partir dessas referéncias. Considera-se
que as redes sociais dos pacientes desempenham um papel
fundamental na garantia de cuidados e de protecao social
eapresentam um potencial articulador de informagées que
podem ampliar-se na medida em que a rede institucional
atua na perspectiva de um acolhimento. Esse cuidado deve
englobar a disposi¢io de compreender as singularidades
desses sujeitos, suas histdrias de vida, identificando os elos
e vinculos sociais existentes ¢ que podem ser religados
ou construidos mediante a necessidade de cuidado e
assisténcia

As informagoes geradas pela pesquisa podem
fundamentar novos projetos de pesquisa e de intervencao.
Os fluxos de comunica¢io e informagio que se configuram
nas redes de apoio dos pacientes podem e devem ser
melhor compreendidos pela rede institucional. Constata-
-se, ainda, a dificuldade dos profissionais de satde,
geralmente oriundos da classe média, de compreenderem
a fala e o fazer das classes populares.

Essa reflexdo é fundamental, pois, desse modo, os
profissionais de satde estarao contribuindo para que o
conhecimento construido pelos pacientes e suas redes
sociais abra possibilidades de interlocugao no espaco
do hospital e também fora dele, podendo ampliar, por
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exemplo, o didlogo com as politicas publicas tendo
em vista construcio de direitos afinados com as reais
necessidades de satide desses grupos.

Os dados desta pesquisa visam a contribuir para que as
equipes de saide possam, para além de seu conhecimento
técnico, se lancar e transitar em zonas diferentes de
conhecimento que favorecam intervengdes criativas,
considerando a diversidade presente na realidade social
em nosso pais e, a0 mesmo tempo, 0s aspectos gerais e
singulares envolvidos em cada situacdo particular. Essa
circulagao de conhecimentos ¢ algo vital no processo de
assisténcia em satide. Faz fluir informacao, comunicacio,
participa¢io e cuidado.
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