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O significado cultural de ser
laringectomizado

The cultural meaning of being
laryngectomized

Marcia Maria Fontao Zago', Namie Okino Sawada', Maria José Rossato Stopa?, Elizabeth Luna Martinez®

Resumo

O objetivo deste estudo exploratério é apreender o significado cultural de ser
laringectomizado. O estudo envolve a andlise indutiva do conteddo das falas dos 24 partici-
pantes do GARPO nos anos de 1991 a 1994, fundamentada nos elementos da cultura. Os
significados culturais que emergiram foram classificados em categorias: ser diferente, ser
dependente, ter baixa auto-estima e ter esperanga. A andlise dos significados culturais mos-
trou como esses participantes lidam com sua condi¢@o dentro do seu contexto sécio-cultu-
ral. Conseqiientemente, as atividades desenvolvidas pelo grupo podem ser redimensionadas,
facilitando a reabilitagdo dessas pessoas.
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Abstract

The objective of this exploratory study is to understand the cultural meaning of being
laryngectomized. The study comprises the inductive content analysis of the speech of 24
participants of GARPO (a support group for laryngectomized patients) between 1991-1994,
on the basis of cultural. The cultural meaning that emerged were classified into categories:
being different, being dependent, having low self-esteem and having hope. The analysis of
the cultural meanings showed how participants cope with their condition within their social
and cultural environment. As a consequence, the group’s activities can be redimensioned
to help the rehabilitation of these individual.

Key words: laryngeal cancer; laryngectomized; cultural meaning

Introducéo

As pessoas com céncer de laringe em esta-
gio IIl e IV submetem-se ao procedimento
cirdrgico denominado laringectomia total
para a erradicacdo do tumor. Na literatura
médica e de enfermagem, hd um consenso
em considerar este procedimento como al-
tamente mutilatério devido as conseqiién-
cias fisiol6gicas e psicossociais para o in-

dividuo!. A laringectomia total, embora
seja um procedimento cirirgico necessdrio,
impde uma série de transformagdes a vida
do paciente e de seus familiares. A pessoa
laringectomizada, procurando manter a qua-
lidade de vida, terd que conviver com ame-
acas, perdas, e precisa encontrar alternati-
vas que lhe déem esperangas e supram as
suas necessidades.
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Preocupados com o processo de reabilitagdo
das pessoas laringectomizadas, um grupo de
profissionais oriundos de duas institui¢des
governamentais (Hospital das Clinicas de
Ribeirdo Preto e Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto - USP) tem procurado desen-
volver uma assisténcia com qualidade para
os pacientes e seus familiares.

Com a finalidade de facilitar o processo de
reabilitagdo da pessoa laringectomizada, o
GARPO-Laringectomizados (Grupo de A-
poio e Reabilitagdo da Pessoa Ostomizada)
iniciou as suas atividades em 1990. O grupo €
constituido por docentes e alunos de enfer-
magem, enfermeiros, fonoaudiéloga e assis-
tente social. Para os elementos do grupo, o
processo de reabilitagdo envolve o comparti-
lhar de objetivos entre os profissionais e pa-
ciente para que os resultados sejam eficazes.

Hoeman® define a reabilitacio como um
processo de desenvolvimento de conheci-
mentos, habilidades e atitudes com os quais
os pacientes possam viver com dependén-
cia minima, sintam-se capazes como seres
humanos produtivos e tenham expectativa
de vida apés uma cirurgia mutilatdria.

O GARPO-Laringectomizados, fundamen-
tado nesse principio, desenvolve o ensino
individual dos pacientes e de seus familia-
res no periodo de hospitalizagdo e apds a alta
hospitalar através de reunides mensais do gru-
po. Nestes encontros, temos percebido que
as informagdes e as habilidades desenvolvi-
das pelos pacientes durante a hospitalizagao
ndo sio totalmente inseridas nas suas vidas
didrias. Para que possamos adequar nossas
atividades visando o sucesso da reabilitacdo
do paciente, precisamos compreender o im-
pacto da cirurgia sobre o individuo dentro do
seu contexto de valores e das suas necessi-
dades.

Com essa expectativa, desenvolvemos este
estudo que tem como objetivo apreender o
significado cultural de ser laringectomizado.

Ainfluénciada culturano comportamen-
tosocial

A cultura é um sistema compartilhado de sig-
nificados que é aprendido, revisado, manti-
do e redefinido no contexto em que as pes-
soas interagem. Helman® complementa que
a cultura é um conjunto de principios (ex-
plicitos e implicitos) adquiridos pelos indi-

viduos enquanto membros de uma socieda-
de em particular. Tais principios mostram a
eles a forma de ver o mundo, vivencia-lo
emocionalmente e de comportar-se dentro
dele, em relag@o as outras pessoas € a0 meio
ambiente natural.

A cultura de um grupo € composta de co-
nhecimento (idéias), crengas (aceitagdo de
uma proposi¢do como verdadeira), valores
(sentimentos que incentivam o comporta-
mento humano), normas (regras que indi-
cam o modo de agir) e simbolos (realidades
valorativas). Assim, significado cultural €
o conhecimento adquirido (implicito ou ex-
plicito) que as pessoas utilizam para inter-
pretar uma experiéncia e gerar um compor-
tamento social. Um significado cultural é di-
nimico e compartilhado entre pessoas de
uma mesma subcultura (nesse caso, 0 gru-
po de laringectomizados® ©.

Ser laringectomizado caracteriza-se por uma
condigdo de afonia e de alteragdo da imagem
corporal. Esta situacdo, sob a influéncia da
cultura, leva a diferentes comportamentos
sociais, com repercussdes familiares e de
ordem geral, podendo interferir na qualida-
de de vida e dificultando a reabilitag@o. Des-
temodo, apreender o significado de ser larin-
gectomizado € o ponto inicial para os profis-
sionais de satide fundamentarem suas inter-
vengdes de assisténcia.

Metodologia

Para o alcance do objetivo proposto, utili-
zamos a abordagem metodolégica qualita-
tiva proposta por Bogdan & Biklen.

Participaram do estudo 24 pessoas larin-
gectomizadas que compareceram as reuni-
des mensais do GARPO-Laringectomiza-
dos entre 1991 e 1994. Todos os participan-
tes foram informados do estudo, o seu obje-
tivo e o método da coleta de dados, e forne-
ceram sua aprovagdo através do preenchi-
mento do consentimento informado.

Os dados foram obtidos a partir das falas dos
pacientes durante as reunioes do grupo. N@o
houve uma questao direcionadora; os temas
emergiram das discussoes pelos proprios
participantes. Os depoimentos foram regis-
trados fielmente e integralmente em um di-
drio. Também registramos as entrevistas
individuais que ocorreram apés as reunides.
Quando os pacientes utilizavam a mimica



labial para se expressarem, nés apreende-
mos o seu contetido e apds, retornamos aos
participantes para valida¢do através da con-
firmag@o. No didrio, os participantes eram
identificados com letras do alfabeto, man-
tendo-se assim o seu anonimato.

A andlise dos dados foi iniciada com a leitu-
ra e releitura dos depoimentos dos partici-
pantes. Identificamos segmentos de dados
que foram codificados. Apds novas leituras
e reflexdes tedricas sobre os mesmos, 0s
cédigos foram reagrupados em categorias
temdticas ou de significado cultural: ser di-
ferente, ser dependente, ter baixa auto-esti-
ma e ter esperanca.

Resultados ediscussao

Caracterizacao dos informantes

Participaram do estudo 24 pessoas laringec-
tomizadas, sendo duas do sexo feminino. A
idade minima era de 50 anos (meia-idade) e
a maxima era de 72 anos. Todos foram ope-
rados em uma institui¢do hospitalar de ensi-
no. O periodo de realizagdo da cirurgia era
de quatro meses a dois anos. Todos haviam
sido tabagistas e alcodlatras e eram proveni-
entes de uma estrutura familiar desajustada.

Apenas dois dos participantes continuavam
com suas atividades profissionais; os outros
abandonaram seus empregos ou aposenta-
ram-se. A maioria dos participantes (20) co-
municavam-se pela mimica labial e/ou pela
escrita; apenas um participante comunica-
va-se com a voz esofdgica.

Uma caracteristica comum aos participan-
tes no grupo era o seu comparecimento com
acompanhamento de um familiar (conjuge,
filho, sobrinho), nas suas primeiras reunides.
Posteriormente, vinham desacompanhados.

O significado cultural de ser laringec-
tomizado —

Sobressairam nas falas dos participantes do
estudo, quanto a condi¢do de ser laringec-
tomizado, quatro categorias principais de sig-
nificados culturais: ser diferente, ser depen-
dente, ter baixa auto-estima e ter esperancga.

Ser diferente

Os resultados revelam que, apds a cirurgia,
as pessoas laringectomizadas tiveram mu-
dangas no modo de pensar e agir. “Ser dife-
rente” pode ser compreendido como uma

integracio de duas subcategorias de signi-
ficados culturais: uma imagem corporal di-
ferente e ndo falar como antes.

a. Ser diferente
A prevencao visual da prépria pessoa larin-
gectomizada quando a existéncia da tran-
queostomia e das alteragdes estéticas pro-
vocadas pelo esvaziamento ganglionar cer-
vical, realizado concomitantemente a cirur-
gia, € evidenciada nas declaracdes:

“... depois que eu fiquei assim...”
“... 1sso acabou comigo...”
.. tem gente que tem nojo por cau-
sa disso...”

... eu nunca pensei ficar assim...”
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Para essas pessoas, a percepgio da imagem
corporal alterada é simbolicamente negati-
va e eles a relatam com tristeza.

A concepcdo da imagem corporal € indivi-
dual e altamente influenciada pela cultura.
Novaes® comenta que na sociedade ociden-
tal hd énfase no corpo jovem e belo, e que
hd estudos mostrando que uma doenga ou
deformidade fisica é percebida diferente-
mente entre os sexos e as faixas etdrias. A
imagem corporal € mais sensivelmente per-
cebida no sexo masculino, e a suscetibilida-
de a essa percepgdo aumenta com a idade.
Desse modo, os laringectomizados, que sdo
na sua maioria homens idosos, percebem-
se como sendo diferentes.

Poucos estudos relatam sobre aimagem cor-
poral da pessoa laringectomizada. West® e
Baker!"”, pesquisadores americanos, apon-
tam em seus estudos que a alteracdo da ima-
gem corporal ndo é um impedimento para a
reabilitagdo com sucesso, para o retorno ao
trabalho ou para a interagdo com outras pes-
soas em situagOes sociais. Baker!'” ressalta
que a aparéncia pode afetar os esfor¢os da
reabilitacdo no perfodo inicial.

Por outro lado, o isolamento social é o com-
portamento freqiientemente relatado, decor-
rente da alteragdo da imagem corporal:
“... 80 saio a noite, ndo quero que
vejam eu assim ...”

“... gosto de ficar dentro de casa, ¢é
melhor ... ninguém fica olhando ...”

“... as pessoas véem a gente ¢ falam
coitado, que pena!”




O isolamento social € uma forma de se res-
guardar da cultura do estigma social, entre
pessoas que percebem-se como sendo dife-
rentes por uma deficiéncia ou alteragdo fisi-
ca. Saylor? identifica que, além do isola-
mento social, o humor também pode ser uma
estratégia para lidar com o estigma social da
alteracdo daimagem corporal. Trés dos par-
ticipantes assim se identificaram:

.. A gente é o grupo dos papos fura-
dos...”

.. n6s somos os malucos daqui ...”
..Sou o vendedor de papo furado ...”
.acho que souum E.T. ...”

Para o autor acima citado, dependendo da
personalidade e da valorizagdo da beleza
pelo individuo, € possivel que ele recuse a
utiliza¢do de recursos que minimizem o as-
pecto (ruim? grotesco? negativo?) da sua
imagem. Mesmo sendo recomendado e for-
necido, o protetor de traqueostomia ndo €
utilizado pelos laringectomizados. Dois de-
les assim se posicionaram:

“... ndo gosto ... parece babador ...”
“... pra que? Nado adianta! ...”

O significado cultural em vista de alterag@o
da imagem corporal e da afonia € intenso
entre os laringectomizados; as suas atitudes
de reagdo ao estigma social variam doisola-
mento ao modo jocoso de referir a si mes-
mo.

b. Nao falando como antes
A condigdo de afonia pés-cirtirgica € outro
significado relacionado a “ser diferente”,
implicito nas afirmagoes:

“... édificil viver sem falar ...”

“...ndo sou 0 mesmo... ndo falo como
antes!”

“Tem gente que acha que porque eu
ndo falo eu sou surdo.”

“... é duro! Ndo falo mais e ndo sei
escrever ...”

Dessas afirmagdes apreendemos que a in-
terpretagdo dada a afonia tempordria € ne-
gativa. Oleson & King!? reportam que, en-
tre laringectomizados americanos, a perda
da produgdo normal da voz € vista como de-
sumana, consideragdo essa que parece ser
compativel com a visdo dos participantes
desse nosso estudo.

Ser dependente

O significado de “ser dependente” esta re-
lacionado a duas subcategorias: estar doente
e ser superprotegido.

a. Estar doente

Para a pessoa laringectomizada, a cirurgia
ndo representa uma forma de tratamento,
mas sim de agress@o; na sua interpretacao,
ela ndo estava tdo doente antes, mas ficou
com anormalidades depois da cirurgia. Essa
concepgdo estd explicita nas falas:

.. Depois que isso aconteceu fiquei
ruim ...
.. tou muito doente agora ...”

.. acho que ndo durmo ...”

.. ficou pior depois da cirurgia ...”

Sentir-se doente € um modo de o individuo
representar-se ap0s a cirurgia. A depressao
¢ a tristeza, sentimentos que extraimos des-
sas falas, sdo freqiientes e sdo as primeiras
reacdes de defesa, do significado social e
cultural dado & doenga cronica’?. Segundo
Germain* essas reagdes sdo o primeiro
passo para os individuos conviverem com a
realidade.

b. Ser superprotegido

A falta de seguranga fisica e emocional dos
laringectomizados € estimulada pela fami-
lia, a principal rede de suporte social. Esse
estimulo se faz através da superprote¢ao dos
pacientes, que a aceitam passivamente, 0
que € consubstanciado nas falas:

“... ndo saio sozinho, wm vai comigo

“... eles (a familia) tém medo que a-
conteca alguma coisa e mandam meu neto
ir comigo ...”

“... nunca mais fago nada sozinho.
Tem sempre um deles (filhos) comigo ...

A familia, superprotegendo o laringecto-
mizado, tem um papel decisivono abandono
da profissdo ou na aposentadoria precoce,
como se apreende nas falas:

“... Meus filhos ndao querem que eu
trabalhe ...”

“... Ela (esposa) quer que eu s6 aju-
denacasa..”

“.. Vaiserdificilviver semtrabalhar,
acho que ndo tenho condigdo. Meus filhos
também acham...”



Conseqiientemente, as atividades desses in-
dividuos limitam-se aos afazeres domésti-
cos, dentro do seu contexto familiar, como
cuidar da casa, dos netos, da horta. A perda
do seu papel social € assim interpretada:

“... fazer o que? Aconteceu! ...”
“... ndo tem outro jeito ...”

Para Raleigh!"® a participagdo da familia no
processo de reabilita¢do de pessoas com doen-
cascronicas é um fator de importancia. O equi-
librio entre o apoio e a superprotecio da fami-
lia € possivel quando esta tem o conhecimen-
to das reais limitagcdes e das potencialidades
remanescentes do individuo com doenca cro-
nica e quando hd um bom relacionamento en-
tre seus membros.

Ter baixa auto-estima
Esse significado cultural estd explicito nos
seguintes conteidos:
“... como eu ndo sou como antes, a
minha familia ndo deixa eu fazer nada...
ndo sou o mesmo de antes ...”
“...ndo falo como antes... ndo sei es-
crever... pra que viver?”
“...éduroserisso!...” (referindo asi
mesmo).

Segundo White, Richter & Fry!® o modo de
lidar com as conseqiiéncias de uma doenga
cronica, da imagem corporal alterada ou
deficiéncia fisica € individual e depende da
personalidade do individuo. Greer & Moo-
rey'” detectaram que em pacientes com cin-
cer, a auto-imagem € em geral atingida; o
individuo demora para restabelecer um sen-
timento de esperanga. No seu estudo a auto-
ra detectou que os participantes ndo volta-
ram as suas atividades profissionais, mes-
mo estando fisicamente bem; estavam ansi-
0s0s, sentiam-se culpados e deprimidos. Os
resultados do nosso estudo também mostram
esses comportamentos.

David & Burrit"® observaram que o ajusta-
mento emocional entre pacientes de cirur-
gia de cabeca e pescoco é demorado e de-
pende das condigdes fisicas e da ndo recor-
réncia do céancer.

White, Richter & Fry!'® comentam que as
percepcdes nas mudangas e perdas causa-
das por uma doenca, uma cirurgia ou situa-
¢do de crise ocorrem ciclicamente, a percep-

¢do da incapacidade fisica altera o estado
psicoldgico que afeta as atividades sociais.
O processo com o qual o individuo rompe
esse ciclo depende das influéncias culturais,
da sua personalidade e do apoio de pessoas
que lhe sejam significativas.

Ter esperanca

Embora as pessoas laringectomizadas perce-
bam-se de modo negativo, a esperanga em Vvi-
ver estd relacionada a crenga em Deus € a ex-
pectativapelaaprendizagem da voz esofégica.

a. Crenca em Deus
A fé religiosa estd presente, com freqiién-
cia, nas falas dos laringectomizados:

“... acredito em Deus ...”

“... Deus quis assim... ponho tudo na
mdao d’Ele...”

“... Deus vai me ajudar ...”
Para os participantes, a cultura religiosa €
uma das estratégias de recuperagdo de for-
¢as para sobreviver; ¢ um momento de bus-
cadealgoque vale apenaalmejar. Essapers-
pectiva de esperanca também foi encontra-
da por Raleigh!® entre pacientes com can-
cer.

b. Esperando pela aprendizagem da voz
esofagica
A expectativa pela aprendizagem da voz
esofdgica € outra subcategoria que abarca
um significado de esperanca:

“... ndo vejo a hora de falar ...”

“... quando eu falar acho que as coi-
sas vdo melhorar ...”

“... ta dificil falar mas ndo vou desis-
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tir ...

A recuperagio da capacidade de falar, se-
gundo Oleson & King"?, € a expectativa
de reassumir a fung@o social entre as pes-
soas submetidas a laringectomia total, vis-
to que a comunicagd@o verbal-oral € cultu-
ralmente compartilhada como natural, na
sociedade ocidental.

Manter a esperanga € ter algo ou alguém
por quem viver, é conseguir enfrentar me-
lhor os desafios provocados pela doenga ou
cirurgia'®.

Esses significados expdem as dificuldades
e expectativas dos pacientes, que surgem




ciclicamente durante a reabilitagdo. A ima-
gem corporal alterada e a afonia sdo duas
conseqiiéncias que se integram e geram a
baixa auto-estima e o isolamento social que
eles impdem a si mesmos. A percepc¢io da
incapacidade de utilizar a voz para comuni-
car-se altera o estado psicoldgico e, conse-
qiientemente, afeta as atividades sociais.

As conseqiiéncias dacirurgiafazem com que
os laringectomizados sintam-se como pes-
soas oprimidas devido aos valores culturais
e sociais que determinam ser a voz o princi-
pal meio de comunicacgdo, e a beleza o mais
importante valor estético.

Por outro lado, a reabilita¢do vocal gera no
paciente a expectativa de melhora da sua
condigdo, fator indispensavel para ele reas-
sumir a sua funcdo social. Steffen®” destaca
que a capacidade de raciocinio e a exterio-
rizagdo do pensamento através da voz sdo
as duas grandes propriedades que possui o
ser humano. Portanto, ela ¢ um componente
essencial para uma integragao harmoénica no
convivio social.

Assim, quando pressupomos a reabilitagdo
dapessoalaringectomizada, é necessdrio que
a projetemos num contexto amplo de reabi-
litagdo psicolégica, social, profissional, es-
tética e funcional.

Consideragoes gerais

Entre as pessoas que participaram do GAR-
PO-Laringectomizados, hd quatro categorias
de significados culturais identificados nasua
condig¢do de “ser laringectomizado”: ser di-
ferente, ser dependente, ter baixa auto-esti-
ma, ter esperanca. Estas pessoas utilizam
esses significados para interpretar a suacon-
dicdo e justificar seus sentimentos, valores
e agoes.

A identificag@o desses significados é impor-
tante para que os profissionais de satide te-
nham conhecimento de como as pessoas la-
ringectomizadas compreendem e lidam com
a sua condi¢@o. Evidentemente, esses signi-
ficados podem ser utilizados para o planeja-
mento da assisténcia, ndo com o intuito de
modifica-los mas de redireciond-los se forem
impeditivos para o processo de reabilitagdo.

E importante considerar que um significado
cultural ndo € algo estético; o tempo e 0 apoio
dos familiares e dos profissionais ao larin-

gectomizado s@o aspectos que o ajudardo a
conviver com sua condi¢@o tendo qualida-
de de vida.

Entre as limitagdes desse estudo considera-
mos o pequeno nimero de participantes, a
ndo relagdo das pessoas com o tempo de re-
alizagdo da cirurgia, a ndo abordagem de ou-
tros temas como o conhecimento do céncer,
as atividades de lazer e sexuais. Esses temas
serdo topicos de futuros trabalhos.

Partindo dos significados culturais de “ser la-
ringectomizado”, os profissionais de satide in-
tegrados ao GARPO-Laringectomizados tém
condi¢do de redimensionarem suas interven-
¢des, buscando aprimorar o processo de rea-
bilitagdo dos laringectomizados, com a
participacdo dos seus familiares.
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