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Resumo

O diagnéstico do cancro e todo o processo da doenga sdo vividos, nao s6 pelo doente
como também pela sua familia, como um momento de grande sofrimento, ansiedade,
tristeza e angustia. Assim como, transformagao de aspetos positivo e negativo, constatadas
nas narrativas de revisao de literatura, e nas vivéncias subjetivas dos individuos com a
experiéncia do cancro que aceitaram colaborar neste estudo. Neste sentido, o presente
estudo objetivou a compreensao das narrativas pessoais, incluindo o modo transformativo
e o impacto do cancro, desenvolvido no processo da doenga.

A Metodologia do presente trabalho foi desenvolvida numa abordagem qualitativa como
um estudo narrativo, tendo-se recolhido cinco narrativas da biografia pessoal de um grupo
de quatro individuos com experiéncia do cancro, a partir de entrevista aberta
semiestruturada, em duas fases. Estas estorias pessoais foram depois analisadas, a luz da
analise de Teoria Narrativa, tendo-se numa primeira fase criado tematicas a partir do
conteudo narrativo das entrevistas, e posteriormente adequando-os com os conteidos mais
abordados.

As conclusbes que se pode tirar deste estudo, de acordo com a literatura consultada
revelam a relevancia da abordagem narrativa, podendo propiciar na detegao, prevencao,
adaptagao emocional e social do individuo as varias etapas do tratamento oncoldgico, bem

como na reabilitacao e no manuseamento do individuo numa fase terminal.

Palavras Chaves:

Narrativas do Cancro, Investigagao Narrativa, Impacto da Doenca.



Abstract

The cancer diagnosis and throughout the disease process are experienced not only the
patient but also for their family, as a time of great sorrow, anxiety, sadness and distress. As
well as processing of positive and negative aspects, found in the narratives of literature
review, and the subjective experiences of individuals with cancer experience who
cooperated in this study. In this sense, the present study aimed to understand the personal
narratives, including mode and transformative impact of cancer developed in the disease
process.

The methodology of this study was developed in a qualitative study as a narrative, having
collected five narratives of personal biography of a group of four individuals with cancer
experience, from open semistructured interview, in two phases. These personal stories were
then analyzed in the light of the analysis of Narrative Theory, having initially created
themes from the narrative content of the interviews, and then matching them with the
most discussed content

The conclusions that can be drawn from this study, according to the literature reveal the
relevance of narrative approach, can provide the detection, prevention, emotional and
social adjustment of the individual to the various stages of cancer treatment as well as

rehabilitation and handling terminally ill patient.

Key Words:

Cancer Narratives, Narrative Research, Sickness Impact.
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Introducao

A investigacdo que me proponho a realizar ¢ de metodologia narrativa e diz respeito a historia
da doenca, mais especificamente com a experiéncia das pessoas que viveram ou ainda lutam
contra o cancro e consequentemente o impacto causado e as transformagoes decorrentes durante
todo o processo, desde o diagndstico, tratamento e mudangas sofridas. A abordagem de
metodologia narrativa tem sido muito enriquecedora por investigadores de diversas areas.
Considera-se a narrativa, uma forma generalizada, no mundo social, de analisar pessoas, historias
da doenga e sofrimento e tem sido cada vez mais utilizada para compreender experiéncias de
vida, que inclui, desde os cuidados da equipa de saude, suporte familiar e dos amigos ao apoio
social, sendo este tltimo encontrado no contexto social e cultural que o individuo acredita ou esta
inserido.

O cancro ¢ uma doenca estigmatizante e, muitas vezes, as pessoas que dela padecem,
encontram forgas para lutar, das formas mais inusitadas possiveis, forgas estas que, antes de viver
a doenca, o proprio desconhecia. No campo da investigagao realizada, ha estudos que se focam
na questdo da espiritualidade e outros ancorados nas crengas e valores que as pessoas utilizam
para lutar contra o desenvolvimento da doenga. Desde o diagnéstico inicial, as diferentes etapas
envolvidas pela doenga e, em muitos casos, mesmo na fase terminal, a esperanca do préprio
doente, assim como das pessoas que o rodeiam continua presente.

Desde o inicio da humanidade, sio contadas histérias e narradas experiéncias de vida. A
histéria ¢ um dos meios mais importantes através do qual se definem e moldam culturas e
interagoes pessoais. Desde a primeira infancia que vivemos inseridos em histérias que se afirmam
e reafirmam ao longo das nossas vidas. Uma tnica frase, pode ser o suficiente para identificar
uma historia narrativa, tendo como objecdo a indicagao de uma série de fatos relacionados e nao
relacionados e um conjunto de instru¢cdes e comentarios, tal como é constatado na revisao

literaria e no estudo empirico realizado.

Relativamente ao objetivo do estudo, procurou-se compreender os impactos sofridos pelos
individuos, apds o diagndstico do cancro e as possiveis transformacdes psicolégicas e fisicas,
numa analise narrativa a partir da experiéncia do cancro. O diagnéstico do cancro geralmente
causa grande ansiedade e sofrimento psicologico, incluindo o medo da morte e a incerteza quanto
ao futuro, o medo dos efeitos secundarios dos tratamentos, isolamento, estigma e sentimentos de
culpabilidade. Normalmente, a reagao inicial é de choque e, por vezes, de negacio, envolvendo
sentimentos de desespero e desesperanga, depressio e ansiedade, perda do sono e do apetite,
dificuldade de concentragiao, pensamentos intrusivos acerca da doenca. Esta reagdo, em alguns

dias ou semanas, habitualmente, resolve-se ou desaparece (Domingues & Albuquerque, 2007). A



investigacdo constante, numa area de Intervencdo tido Importante como o cancro ¢,
inquestionavelmente, necessaria. Cada vez se sabe mais sobre as suas causas, sobre a forma como
se desenvolve e cresce, ou seja, como progride. Estdo, também, a ser estudadas novas formas de
o prevenir, detetar e tratar, tendo sempre em aten¢do a melhoria da qualidade de vida das pessoas

com cancro, durante e apés O tratamento.

A investigacao realizada contou com duas questdes de investigagao:

1 - Quais os maiores impactos causados pelo cancro, no diagnostico, tratamento e pos-
diagnostico da doenga?

2 — Como ¢ que o individuo enfrenta e age “na luta” contra o cancro? E quais as

transformagoes sofridas a nivel pessoal, familiar e social?

A presente dissertacao esta organizada em 4 titulos principais, que se subdividem em subtitulos.

No estado da arte, abordaram-se temas que vao de encontro ao proposito deste estudo, entre
eles, as narrativas do cancro, exemplos de outros estudos narrativos e o impacto do cancro. No
decorrer desta investigagdo, propus-me a basear-me apenas em artigos de metodologias
narrativas, com a escolha de um tema ja tio explorado pelos investigadores e por existir uma
vasta literatura respeitante as narrativas do cancro, que se refere ao tema central deste estudo.

A metodologia narrativa envolve todo o processo de entrevistas e as diferentes formas de
entrevistas utilizadas neste estudo, que inclui: entrevistas realizadas presencialmente com os
participantes, que foram gravadas e posteriormente transcritas e uma sintese de dois livros
autobiograficos escritos por pessoas com a experiéncia do cancro no pancreas e do cancro de
mama. Posteriormente, esta descrito todo o processo de analise dos dados na escolha das
tematicas, que foi realizado no seguimento de varias fases. Nos resultados deste estudo, siao
mostradas as tematicas e os resultados a que se chegou deste processo de analise.

Por ultimo, partindo da reflexao do estudo realizado, estdo apresentadas nas conclusoes finais,
propostas de investigagoes narrativas e o tipo de intervengao, preven¢ao e consciencializa¢ao das

pessoas, que se venham a acrescentar na area oncoldgica em jungao com a Psicologia.

1. Estado da arte

1.1 Paralelismo entre a histéria e a abordagem narrativa
Consoante a investigacao realizada no campo da abordagem narrativa, pode constatar-se uma
alargada conceptualizagdo, que inclui diferentes perspetivas. Neste sentido, considera-se que o

desenvolvimento e o uso de abordagens natrativas tornaram-se num sintoma da '"virada
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linguistica", evidenciado em diversos estudos, entre outros, a ciéncia social em geral (Alvesson e
Karreman 2000; Deetz 2003). Na teoria narrativa, tém sido levantadas preocupagoes distintas em
disciplinas como a Sociologia (Ezzy 1998; Maines 1993; Somers, 1994), Histéria (Carr, 19806;
White, 1987), varios ramos da Psicologia (Rappaport 2000; Sarbin 1986; White e Epston 1990),
estudos da Comunicagao (Cooren 1999; Fisher 1984), Folclore (Georges 1969, Robinson 1981),
Antropologia (Geertz, 1988; Levi-Strauss 1963) e Filosofia (Ricoeur, 1983).

Segundo alguns autores, a abordagem narrativa tem sido cada vez mais utilizada, na
compreensao da experiéncia da doenca, (Bell, 1999; Ezzy, 2000; Frank, 1995; Good &
DelVecchio Good, 1994; Murray & McMillan, 1988; Williams, 1984, cit. in Gray, Fergus & Fitch,
2005). Numa alusdao a comunica¢ao humana, as historias surgem em paralelo e estao a reaparecer
cada vez mais como relatos de historias do corpo. Também tém sido utilizadas para aperfeicoar a
saude publica, com a aplicagdo de novas questes de investigacao (Isay, 2008, cit. in McQueen,
Kreuter, Kalesan & Alcaraz, 2011). De acordo com Ricouer (1984), a narracao de historias ¢ uma
parte integrante da comunica¢ao social humana, que ocorre em todos os tipos de texto de
expressao verbal, ndo-verbal e criativa, como um meio de descrever, refletir, compartilhar, ou
entreter (Ricouer, 1984; Riessman, 1993, cit. in Bitigley & et al, 2008). Noutro contexto, o termo
narrativo é, muitas vezes, usado nas historias em forma de discursos com uma ordem clara e
sequencial, que identifica acontecimentos num percurso significativo (Elliott, 2005, cit. in Bitigley
& et al, 2008). Baseadas no tempo, as historias sao recordagdes de acontecimentos com desfechos
tipicamente identificaveis, com um comego, meio e fim (Labov & Waletzky, 1967; Hyden, 1997,

cit . In Bitigley & et al, 2008).

A abordagem narrativa da énfase na preservacdo e no contexto em que a histéria é contada e
torna-se muito mais relevante para a vida real das pessoas doentes. Segundo Bury (1982, citado
por Gray, Fergus & Fitch, 2005), a doenca ¢ um tipo de 'ruptura biografica' que tem desafiado as
pessoas a re-imaginar as suas histérias de vida. O processo narrativo ajuda a compreender as
pessoas doentes, mostra como a doenga fica integrada na vida das pessoas e como os varios
fatores sociais se refletem na condi¢ao de estar doente (Gray, Fergus & Fitch, 2005).

No que concerne ao termo narrativo, existem muitos significados, sendo usado por varias
disciplinas, de diferentes modos. Frequentemente as narrativas sio sinénimas de histéria pois, em
multiplas histérias, todas as vozes e identidades entram em jogo. Os relatos narrativos dio-nos
acesso as construcoes das identidades dos individuos e podem ser uma boa estratégia para dar em
voz aos grupos minoritarios e discriminados (Elliott, 2005; Halberstam, 2005; Josselson &
Lieblich 1995; Riessman, 2002, 2003, cit. In Larsson & Sjoblom, 2010). Embora o autor
Riessman partilhe o objetivo de dar voz a grupos inéditos, recomenda que os investigadores

devem ser cautelosos e ressalta que "ndo podemos dar vozes, mas ouvir as vozes que registamos



e interpretamos (Riessman, 2002, cit. In Larsson & Sjoblom, 2010). Para Hyden (1997), as
narrativas sdo histérias que as pessoas contam sobre as suas vidas. Os narradores tornam os
acontecimentos de vida especificos e significativos, ligando-os a outros acontecimentos por
ordens temporais. As narrativas expoem as pessoas num contexto de atividades temporal,
espacial, interpessoal e social (Clandinin & Connelly, 2000, cit. in Gray, Fergus & Fitch, 2005).
Wiltshire (1995) descreveu as narrativas, como sendo mais do que historias casuais e informais.

Considerando-as formais, sofisticadas e com estruturadas reflexdes.

A narrativa foi definida por Sandelowski (1991) como sendo composta de histérias com
enredos, personagens, acao e discurso. Da mesma forma, Labov (1972, cit. In Carlick & Biley,
2004) descreveu as narrativas orais como sendo compostas por partes de historias, que podem
envolver algum acontecimento das pessoas, assim como os relacionamentos e algum elemento
ético poderio estar sempre presente nas histérias e ter sempre alguma consequéncia para alguém
sendo portanto, possivel fazer-se algum julgamento (Wiltshire, 1995).Quando as narrativas sdo
construidas sobre as experiéncias e ideias das pessoas, elas servem para interpretar e explicar seus
dependentes e suas historias, Ricoeur (e.g., 1980), considera o enredo como o dispositivo
narrativo que confere ordem, sequéncia e significado num conjunto de acontecimentos de uma
forma mais isolada. Na auséncia de uma interpretacao, nao s6 os episodios narrativos, mas a
propria experiéncia vivida parece ser um pouco mais do que conjuntos aleatérios de eventos

(Kikman, 2001).

De acordo com Brunner (19806), a narrativa ¢ um termo utilizado para descrever uma variedade
de formas humanas, realizada pelo narrador do evento. Segundo Carr (1986), o método narrativo
ndo ¢é apenas uma maneira de dizer ou de descrever eventos, mas sim, parte constituinte dos
eventos. Para Richardson (1990), as narrativas mostram os objetivos e intengdes dos atores
humanos que fazem com que individuos, culturas, sociedades e épocas histéricas sejam
compreensiveis na sua totalidade e onde humaniza o tempo que nos permite alterar o rumo das
nossas vidas. Os métodos narrativos sao uma série de interagoes simbolicas, palavras e agdes com
sequéncia e significado para aqueles que vivem, criam ou as interpretam (Fisher, 1984). Porém, os
dados narrativos, fundem-se de eventos da realidade para que possam ser verdadeiros ou precisos.
Steffen (1997) mostra, num artigo sobre as narrativas de pessoas ligadas a grupos de alcoodlicos
anénimos, como as narrativas sio caracterizadas pelo seu foco na experiéncia individual de
eventos especificos. Neste sentido as historias contadas no singular, sao unicas e fazem parte de
uma experiéncia muito maior da cultura e das relacGes sociais dentro de uma comunidade

(Overcash, 2004).



De acordo com Bitigley e et al (2008) é fundamental para a vida humana compartilhar de um
modo operante, historias pessoais através das quais se define a vida, a identidade, a cultura ¢ a
sociedade. As historias investigadas verbalmente, pela escrita, musica ou arte dentro do método
da investigacao qualitativa, tém sido uma metodologia cada vez mais adotada por especialistas.
Com o crescimento das abordagens narrativas para a recolha e analise dos dados, teve uma
grande abertura inovadora para os investigadores terem acesso e captarem experiéncias sociais e
culturais (Bitigley & et al, 2008). Deste modo, uma investigagao narrativa comega a partir de uma
posicao curiosa de nao saber (Anderson & Gehart, 2007, cit. In Etherington & Bridges, 2011) e
centra-se em questoes que ajudam no contexto cultural das histérias contadas. O enfrentar esta
inserido nos significados das experiéncias, tais como: sentimentos, pensamentos, atitudes e ideias.

O significado das outras pessoas, as escolhas e a¢ées do narrador estdo baseados nos valores;
crengas e objetivos; continuidade histérica e metaforas; simbolos; maneiras criativas e intuitivas
de saber que criam imagens e capturam representagoes cheias de experiéncias (Etherington &
Bridges, 2011). Conforme ressalvam os autores Josselin e et al (2005; 1993; 2001; 2000, citado por
Gallia & Pines, 2009) as investigacdes narrativas realizadas na area da Psicologia, visam a
identidade como uma articulagdo da construg¢ao psicossocial entre um individuo e o meio
sociocultural. Esta constru¢iao de identidade ¢é representada de modo narrativo, auto construido
sobre memorias autobiograficas de experiéncias. Conquanto, Pillemer et. Al (2001; 2009),
apontam as histérias de vida como niao estaticas, mas que continuam a evoluir no tempo de vida
em resposta a novos desafios, consideram que a reavaliagio de memorias anteriores, revisao e
ampliacao de historias de vida e oportunidades de crescimento, sio parte de um processo
continuo de criacdo de identidade subjetiva e fazem sentido a partir de experiéncias de vida no
contexto das relacdes sociais e culturais (Gallia & Pines, 2009). Do mesmo modo, relativamente
as historias de vida e narrativas, investigadores clinicos das ciéncias sociais e comportamentais
tem vindo a apresentar modelos unicos para melhorar a compreensdao das historias, fornecendo
bases para lidar com comportamentos desejaveis, decisdes e emogdes complexas (Hinyard &
Kreuter, 2007; Hyden, 1997; Kreuter et al, 2007, cit. in McQueen, Kreuter, Kalesan & Alcaraz,
2011).

Relativamente a analise narrativa, Riessman (2002, citado por Larsson e Sjoblom, 2010) defende
que, muitas vezes, esta tem a perspetiva do narrador. Quando a histéria é contada, por vezes, o
narrador, leva o ouvinte até o passado, sintetizando o que aconteceu, existindo sempre um ponto
de vista moral na narragao da histéria que difere da entrevista qualitativa, em que grande parte da
conversa nao ¢ narrativa, mas sim trocas de perguntas e respostas, discussoes e outros modos de
discursos (Riessman, 2002, cit. In Larsson & Sjoblom, 2010). Sendo a narrativa, respeitante a uma

histéria com comego, meio e fim, esta revela as experiéncias de um individuo, podendo conter



varias formas de analise, entre as quais o conteudo narrativo, a estrutura e a forma narrativa
(Manning & Cullum-Swan, 1994; Bingley, 2008; e Larsson & Sjoblom, 2010). No entanto, Simons
(2009, citado por Etherington & Bridges, 2011) fundamenta que, na abordagem narrativa, a
reflexividade do investigador é determinada como principal instrumento para a recolha,
interpretacdo e re-apresentacdo dos dados, com pontos de vista e conhecimentos
interdependentes incorporados na histéria do contexto, da cultura, da linguagem e compreensao

da experiéncia do narrador (Etherington, 2004, cit.in Etherington & Bridges, 2011).

A investigacdo narrativa procura explorar como as pessoas elaboram os significados das suas
experiéncias, sendo que estas sao muitas ¢ dependem do contexto ( Etherington & Bridges,
2011). As histérias ganham uma particular relevancia em tempos de transicio ou mudanga da
vida, numa tentativa de reformulagao da mesma. Mattingly (1998, citado por Bitigley & et al,
2008) constata que as pessoas tendem a contar as suas historias de sofrimento da doenca e a luta
contra a morte para amenizarem o sofrimento. A investigacdo narrativa reconhece que o facto de
as pessoas a0 contarem as suas historias da doenga é muitas vezes, uma forma de integrarem os
seus sintomas numa nova autoidentidade. Williams (1984, citado por Bitigley & et al, 2008)
refere-se a este facto como "reconstrugao narrativa". De acordo com os autores Hollway, Lucey e
Phoenix; Riessman e Quinney (2007, 2005, citado por Larsson & Sjoblom, 2010), os métodos
narrativos sio particularmente uteis quando se trata de ter uma compreensao profunda do

individuo, sendo um dos objetivos deste estudo.

Embora a abordagem narrativa esteja cada vez mais integrada a outras ciéncias sociais, esta tem
sido morosa para conquistar um lugar na psicologia (Radley, 1999, citado por Gray, Fergus &
Fitch, 2005) porque as suas rafzes estdo ligadas a um modelo biomédico e dependente de
métodos quantitativos. No entanto, a psicologia tradicional esta pouco capacitada para enfrentar
as perspetivas das pessoas doentes. Os métodos qualitativos sao mais capazes de investigar tais
complexidades e algumas abordagens ainda dividem os universos estudados para excluir partes do
discurso do seu contexto social e temporal (Murray, 1999, cit. in Gray, Fergus & Fitch, 2005).

Para Russell (1992), uma importante dimensao na representacao da narrativa diz respeito a sua
estrutura. Esta, determina a funcdo de acontecimentos na representagao e reflete a sua
importancia para a compreensio de um individuo. Neste sentido, duas classes principais de
variaveis estruturais tiveram uma vasta investigacao: 1) as categorias de eventos que descrevem o
conteudo da representagao narrativa; 2) e o conjunto de relagdes que existe entre as categorias do
evento. Estas duas classes de variaveis estruturais correspondem a expectativas narrativas

distintas, a saber, que certas categorias de eventos (e.g., o inicio dos eventos e os protagonistas)



estardo presentes nas narrativas e que estarao interligadas por meio de algum tipo de evento

causal ou temporal.

1.2 Estudos Narrativos

Estudos narrativos da experiéncia da doenca tém abordado as formas mais subtis
de as pessoas recuperarem da sua doenca. Uma perspetiva tedrica é centrada na doenga cronica
como uma 'ruptura biografica'. Neste sentido, a vida das pessoas, num rompimento social e
cultural, expde o individuo a ameagas na auto-identidade e a uma perda potencialmente
prejudicial de controlo (Bury 1997, p. 124, cit. In Coreil & et al, 2012). Outras perspetivas podem
minimizar os aspetos perturbadores da doenca ou destacar o transformador potencial dos
eventos adversos da vida. (Coreil & et al, 2012).

Outros autores desenvolveram a ideia da doenca crénica, como sendo apenas "dificuldades
normais" vividas por alguns individuos (Williams 2000, Lawton 2003), ou as que sao silenciadas
por forgas estruturais que incidem sobre a consciéncia (Sinding & Wiernikowski 2008). Somers,
Biehl e et al (1994, 2007) apontam que a interagao entre discursos dominantes sio amplamente
compartilhados numa sociedade e do significado atribuido a vida particular evidenciadas nos
individuos e grupos sociais. E portanto, no que se refere a narrativa da doenca tracada no
discurso dominante ou na meta narrativa, tais autores defende que esta deve ser filtrada através de
sistemas soclais especiais e culturais para se gerarem em reinterpretacoes especificas ao contexto
dos temas principais. Da mesma forma, as narrativas de recuperacdo do cancro incorporam
elementos centrais nos modelos ocidentais da doenca, principalmente nos temas de sucesso com
o otimismo e um espirito de luta, criando uma “mitologia her6i” e tao prevalente do sobrevivente

na comunidade (Gray & Doan 1990).

Com base em estudos de varios autores, histdrias narrativas relevantes tém sido consideradas,
podendo ser essencialmente eficazes nas narrativas da comunicagao na saude. Kreuter e et al
(2007) referem, no seu estudo sobre a comunica¢ao narrativa na prevencao e controlo do cancro,
formas narrativas de comunicagio, incluindo entretenimento, educagao, jornalismo, literatura,
depoimentos e histérias narrativas. De acordo com estes autores, tais formas narrativas estao a
emergir como ferramentas importantes para a prevencao e controlo do cancro. Contudo,
propoem um modelo de efeitos narrativos na comunicac¢ao e controlo do cancro, no intuito de
estimular o pensamento critico sobre o papel das narrativas do cancro na comunicagio e
promover programas de investigagdo mais focados e sistematicos na compreensao dos seus
efeitos. Os autores sustentam ainda que, os estudos de metodologia narrativa passam por quatro
processos diferentes: superar a resisténcia, facilitar o processamento de informacio, fornecer

substitutos e vinculos sociais e abordar questdes emocionais e existenciais. Tals processos sao



aplicaveis a diferentes resultados, em todo o controlo continuo do cancro, tais como, a
prevencido, a detecdo (pré-diagnostico), o diagnodstico, o tratamento e a sobrevivéncia (pos-

diagnoéstico) (Kreuter & et. al, 2007).

Tabela 1 — Tipologia da comunicagao Narrativa aplicada na capacitagdo e controlo continuo do cancro (adaptado de

Kreuter & et. al, 2007)

Controlo Continuo do Cancro

Pré diagnéstico Pos diagnostico

Capacitagdo Narrativa Prevencio Detecio |Diagnoéstico  Tratamento  Sobrevivéncia
Ultrapassar a resisténcia na prevengao| \ v
de comportamentos de risco.
Facilidade no processo de informaciol V V \/ \/ V
na prevencio e controlo do cancro.
Proporcionar substitutos nas conexdoes| \ \ \
sociais de suporte na prevencio ¢
controlo do cancro.
Representacdo das questGes emocionais l V l
e existenciais em historias relatadas, naj
prevencio e controlo do cancro.

Como se pode verificar, a comunicagao narrativa influencia os resultados do pré-diagnostico e
do pos-diagnodstico. No pré-diagnostico, a influéncia ocorre através de comportamentos de estilo
de vida (e.g., dieta, atividade fisica, a nao utilizacdo de tabaco e prote¢ao solar), no rastreio do
cancro (e.g., a mamografia, andlise especifica da prostata, etc.) e ao ultrapassar a resisténcia (nas
atitudes e crengas). Em relacio ao pés-diagnostico, a influéncia vem através da informacao na
tomada de decisio, no suporte proporcionado pelos substitutos das conexdes sociais e na
abordagem de questoes emocionais e existenciais em torno do diagnéstico do cancro. E por fim,
as diversas formas de tratamentos e sobrevivéncia do cancro podem contribuir para aumentar a
duragdo e qualidade de vida dos doentes afetados (Kreuter & et al, 2007).

Uma das aplicagdes mais distintas das narrativas culturais na comunicagiao da saude é o Projeto
de Witness, que promove o rastreio do cancro do colo do tdtero e do cancro da mama, através
dos sobreviventes de cancro que relataram as suas experiéncias com outras mulheres afro-
americanas (Erwin, Spatz, Stotts & Hollenberg, 1999; Erwin, Spatz, Stotts, Hollenberg &
Deloney, 1996; Erwin, Spatz, & Turturro, 1992, cit. in McQueen, Kreuter, Kalesan & Alcaraz,
2011).

De acordo com Levealahti e et. al.(2007), o inicio da doenga é narrado pelas pessoas doentes,

como um resultado nao s6 de um processo de diagnoéstico, mas também como um processo



biografico. Ao serem narradas, as experiéncias com a historia da doenga trazem beneficios ao
narrador e ao ouvinte, que pode tirar proveito da experiéncia de outrem, tendo em conta que o
método narrativo visa explorar os significados dentro das narrativas individuais e obter uma visao
geral das experiéncias subjetivas. Muitas vezes, os métodos narrativos sio descritos como
estratégias vantajosas que proporcionam o acesso a diferentes identidades de individuos e ao
modo como viveram o seu eu interior. De acordo com Lieblich e et. al. (1998, citado por
Larsson & Sjoblom, 2010), as narrativas pessoais sao as identidades das pessoas por ambos
aspetos, conteido e forma. A literatura de pesquisa psicologica descreve as identidades pessoais
como auto-identidades e sub-identidades, de diferentes modos (Rowan & Cooper, 1999, cit. In
Larsson & Sjoblom, 2010). Para Kreuter e et. al. (2007), as informag¢des narrativas ajudam a
ultrapassar a resisténcia na prevencao e controlo do cancro. Segundo estes autores, as formas
narrativas de comunicagdo podem apresentar algumas vantagens especiais, num formato mais
didatico, abordando casos particulares de resisténcia para a preven¢ao do cancro, na dete¢ao de
comportamentos, ou servir como fonte de informacgao. A resisténcia pode ser amplamente
definida como uma reagio contra a mudanga ou uma motivagdo para se opor a apelos

persuasivos (convincente) (Knowles & Linn, 2004, cit. In Kreuter & et. al., 2007).

Em diversos estudos foram investigados os efeitos das narrativas versus nao-narrativas
(geralmente estatistico) sobre a persuasao das informag¢des. Os resultados tém sido ambiguos, na
medida em que alguns estudos referem que as narrativas sao mais persuasivas (Harte, 1976;
Nisbett ¢ Ross, 1980; Sherer & Rogers, 1984; Taylor & Thompson, 1982, cit. In McQueen,
Kreuter, Kalesan & Alcaraz, 2011), enquanto noutros, mostraram que as evidéncias estatisticas
(médias, percentagens) sdo superiores as narrativas (Allen & Preiss, 1997; Baesler & Burgoon,
1994, cit. In McQueen, Kreuter, Kalesan & Alcaraz, 2011), principalmente quando controladas
para a vivacidade da prova (Baesler & Burgoon, 1994, cit. In McQueen, Kreuter, Kalesan &
Alcaraz, 2011). Torna-se dificil fazer uma comparagao entre os dois tipos de estudos porque sao
utilizadas diferentes medidas de persuasio e defini¢des de narrativas. No entanto, a comunicagao
narrativa ¢ fundamentalmente relevante para minimizar comportamentos resistentes relacionados
com a detengdo precoce do cancro e comportamentos de risco do cancro. A realizacio de
programas preventivos mais sistematicos e focados em narrativas de pessoas que vivenciaram o
cancro, pode acarretar grandes contributos para a prevencao e para um diagnostico mais precoce,
essencialmente na reducdo de comportamentos resistentes (Kreuter & et al, 2007). A
compreensao dos processos e mecanismos que influenciam a sadde, torna-se fundamental através
das historias relacionadas com as decisoes e acoes, na finalidade de maximizar a sua eficacia e
desenvolvimento das aplicagdes apropriadas para serem inseridas na pratica. Espera-se que as

narrativas influenciem indiretamente o comportamento, através das normas, atitudes, intengao e



auto eficacia (Freimuth & Quinn, 2004; Petraglia, 2007, cit. In McQueen, Kreuter, Kalesan &
Alcaraz, 2011).

No seu estudo, Gray, Fergus e Fitch (2005), procuraram fornecer uma abordagem diferente,
pois basearam-se em experiéncias individuais para destacarem os desafios dos homens negros
com o cancro da prostata. Os participantes foram incentivados a narrar a histéria da doenga e
contar a0 pormenor a experiéncia do cancro. Além de analisarem as narrativas, os autores
optaram por escrever no corpo tedrico do artigo, extratos das narrativas, na pretensio de mostrar
os dados contextuais e a importancia temporal das narrativas, e nao apenas uma reflexdo sobre o
tema. As entrevistas foram realizadas em trés momentos diferentes, para cada participante em
que no primeiro momento, os participantes foram convidados a descrever e discutir a sua
experiéncia com o cancro da prostata e questionados acerca das suas experiéncias antes do
diagnostico e tratamento, acerca dos seus relacionamentos com os médicos e outros prestadores
de cuidados de saude e acerca do modo como os seus conjuges, parceiros e membros da familia
estavam envolvidos na experiéncia. Num segundo momento, narraram acerca do modo de vida
antes da doenca, desde a infancia até ao diagnostico, incluindo as relacbes com os pais e
familiares, experiéncias de escolariza¢ao, experiéncias romanticas e relagdes sexuais e experiéncias
de trabalho. A entrevista focou-se, principalmente, em aspetos da vida mais importantes para
cada um. Por fim, foi feita uma reflexdo sobre algumas ligacdes da vida antes do cancro e apds o

cancro (Crabtree & Miller, 1991; Morse & Field, 1995, cit. in Gray & et. Al, 2005).

Num outro estudo narrativo, Salander e Hamberg (2005) analisaram narrativas escritas por
pessoas com cancro, entre os géneros masculino e feminino. Estes participantes foram
convidados a escrever acerca do modo como vivenciaram o diagnéstico do cancro. Os resultados
mostraram que as mulheres, relativamente aos homens, escreveram num tempo maior e com
relatos mais pessoais e emotivos incluindo, frequentemente, familiares e outros parentes em suas
historias. Quando os homens mencionavam algum familiar, referiam-se principalmente ao seu
conjuge. No que concerne ao atendimento médico, desde a rece¢do, as necessidades psicoldgicas,
as experiéncias foram percecionadas de forma diferente entre ambos os géneros. Embora as
mulheres descrevessem uma boa rececao, também reclamaram de uma ma conexio e os homens
descreveram tanto experiéncias positivas quanto negativas, em ambas as categorias. Os autores
argumentam que deve existir cautela neste tipo de resultados, pois as diferencas encontradas
podem ser devidas a diferentes formas de reagir a situacdes semelhantes ou disposi¢des e modos
diferentes de as comentar. Este estudo mostra que, a rece¢ao e a conexao, sao divergentes entre

os homens e as mulheres (Salander & Hamberg, 2005).
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1.3 Efeitos Narrativos

Em estudos realizados, concernente as narrativas do cancro, Green, Strange & Brock (2002),
identificaram varios efeitos narrativos que podem melhorar comportamentos sociais e de satude.
Noutros estudos de efeitos narrativos do cancro, evidenciaram-se variaveis como: a identificacio,
o enfrentar, a confianga, o afeto, o conversar com os outros, as recordagbes e os contra-
argumentos e, por sua vez, os efeitos destas variaveis sobre os resultados pré comportamental
correspondentes a mamografia (e.g., medo do cancro, fatalismo do cancro, barreiras
compreendidas na mamografia e a perce¢ao de risco do cancro da mama). A causalidade e a
relevancia relativa dessas relagdes nao foram bem compreendidas (Dal Cin, Zanna & Fong, 2004;
Moyer-Guse, 2008), sendo que num estudo longitudinal, estas relacdes poderdo fornecer uma
imagem mais clara do percurso através do qual as narrativas poderiam influenciar o
comportamento. Alguns investigadores afirmam que um envolvimento maior nas narrativas,
conduz a uma maior identificagdo com os personagens, mas nem sempre é produzido este efeito
(Green, 2008; Slater & Rouner, 2002). Considerando que a questao da participagao é determinada
por crengas preexistentes num individuo ou membros de um grupo, o enfrentar podera ocorrer
apesar das crengas de um individuo depender dos elementos, da estrutura e do enredo, ao invés
da identificagao com os personagens (Slater, 2002).

Conforme fundamentam Kreuter, McQueen e et al (2007; 2011), a identificagao podera ser
aumentada pela credibilidade ou caracteres da fonte de mensagem, podendo-se estabelecer por
credenciais da experiéncia do personagem (sobrevivente do cancro) ou profissional (médico). Em
parte, as emogdes afetam o que as pessoas percebem e lembram (Dolan, 2002) porque sio
evocadas reagOes fisioldgicas somadas a uma dimensao da experiéncia (Kensinger, 2008). As
Narrativas que evocam emogoes fortes poderao, portanto, levar a uma maior recordagao. Além
disso, as narrativas poderao evocar mais empatia na medida em que o participante esta envolvido
emocionalmente com os personagens e podera ser mais importante do que a identificacio (Slater,
2002). Os efeitos das narrativas, também podem reduzir a resisténcia de individuos que estao
sendo diagnosticados com o cancro, uma vez que, ¢ uma forma relativamente subtil de persuasio
(Dal Cin, Zanna & Fong, 2004). Em muitas narrativas, os individuos nao devem ser comunicados
da intengao persuasiva, e, portanto, nio podem mobilizar seus recursos cognitivos para se
defenderem de uma mensagem que seja potencialmente contra a sua atitude. Os individuos que
interessam-se por uma narrativa por seu enredo, importancia ou seu valor de entretenimento
podem ser afetados por informagoes relacionadas com as historias do cancro. Do mesmo modo,
as narrativas podem ser menos suscetiveis a uma exposicao seletiva, sendo que, este beneficio da
narrativa, ¢ provavelmente, mais aplicavel ao estado pré-diagnodstico dos individuos do que no
processo pos-diagndstico por ser mais suscetivel a procura ativa da informagao (Kreuter & et al,

2007).

11



1.4 Narrativas do Cancro

Muitos autores tém desenvolvido teorias narrativas que se aplicam a diversas areas, inclusive as
narrativas do cancro. Conquanto Carlick e Biley (2004), identificaram nas narrativas do cancro,
seis formas contraditorias na estética e nos dilemas existenciais da doenca:
1) A narrativa é uma estrutura temporal e pode impor um sentido de ordem sobre o caos que o
cancro impoe (Ezzy, 2000);
2) A narrativa e o préprio processo, podem proporcionar uma distancia e uma perspetiva
necessaria para visualizar o cancro com uma série de problemas que podem ser resolvidos ou de
um acontecimento com possibilidades de ocorrer mudangas positivas de vida (Frank, 1995; Ezzy,
2000; Kleinman, 1988; Pennebaker, 2000);
3) Relagbes de destaque na revisao das narrativas de vida: as realizagdes e valores podem
aumentar a dignidade pelo modo como o cancro destrdi e colocar bases na vida de obrigagao e
uso (Chochinov, 2002);
4) Na busca de narrativas de herdis ou de recuperacgao, as pessoas sio o elenco protagonista da
sua propria histéria, como aventureiros que tentam novas abordagens e adotam metaforas
dramaticas na sua luta contra o cancro (Frank, 1995; Ezzy, 2000);
5) A historia da doenca, perda, sofrimento e redengdo pode ser fortemente contada. E assim, as
narrativas que entoam como uma experiéncia profundamente humana partilhada, podem inspirar
o narrador e o ouvinte (Radley, 1999);
0) As muitas vozes narrativas articulam a complexidade humana associada ao cancro (Ezzy, 2000;
Carlick & Biley, 2004) ou seja, as pessoas tém muitos pensamentos contraditorios e sentimentos
de morte ou de morrer. Paradoxalmente, a0 mesmo tempo, as pessoas tem esperanga e
desespero; aceitam, lutam e negam um diagnostico terminal e reconhecem beneficios psico-
espirituais, apesar de e por causa da tragédia e sofrimento (Antoni, 2001; Tedeschi, 1996, cit. In

Carlick & Biley, 2004).

1.5 O Impacto do Cancro

Para além do impacto individual, a doenga do cancro também acaba por afetar as familias e o
seu meio envolvente, podendo ser considerada num impacto biopsicossocial. A Teoria
biopsicossocial introduzida por Ludwig Von em 1968, consiste em dois fundamentos: a Teoria
dos Sistemas (Bertanlanffy, 1968) e dos fatores biolégicos (Engel,1977). Na primeira teoria, o
sistema ¢ considerado como um conjunto independente de pecas interativas (Doherty e
Campbell, 1988, cit. in Trudeau-Hern & Daneshpour, 2012). Nesta teoria o comportamento atual
da familia nao poderd ser compreendido adequadamente para além da sua histéria (Rolland
1994). A forma como as familias compreendem uma crise na saide e se orientam face as

adversidades da mesma, sao fortemente influenciadas por fatores multigeracionais, num padrao
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de mitos, modo de adaptagdo, crengas e expectativas. Em relagdo ao cancro, consoante esta
teoria, o processo da doenca niao pode ser entendido sem serem tidas em conta todas as
interagdes entre os doentes, cuidadores, médicos e familia, sendo que estas interdependéncias
desempenham um papel importante no prognostico. Fatores como relagdes tensas, regras nao
ditas e sistemas de crencas rigidas inerentes antes do diagnéstico do cancro, sio apenas
exacerbadas pela evolugio da doencga e do tratamento. O desenvolvimento da doenga envolve
uma série de pessoas que ajudam em todo as fases abrangidas pelo cancro, que implica o proprio
doente, os familiares e a equipa multidisciplinar (Trudeau-Hern & Daneshpour, 2012).

A segunda teoria proposta por George Engel (1977) afirma que os fatores biologicos devem ser
entendidos, na forma como atua o organismo do individuo e na integracao de corpo-mente. O
corpo afeta a mente e a mente afeta o corpo, de tal maneira que nem a nocao faz sentido
isoladamente (Doherty & Campbell, 1988, cit. In Trudeau-Hern & Daneshpour, 2012). Para
reforcar ainda mais este conceito, um individuo existe dentro de sua familias e em outros grupos
sociais. De modo que, as familias e os grupos sociais, fornecem o contexto para a compreensiao
do individuo. A famfilia afeta a satde do individuo e o individuo afeta a saide da familia. Esta ¢ a
base para a abordagem tedrica do modelo biopsicossocial (Kazak et al. 2002; Rolland, 1994,
Hodgson et al., 2011).

Salander (2011) num estudo qualitativo, investigou o impacto do cancro da mama 5 anos apos
o diagnoéstico da doenga. Nos resultados deste estudo emergiram quatro diferentes grupos de
mulheres. No primeiro grupo, grande parte das mulheres tiveram com a experiéncia do cancro,
transformagoes nas suas vidas duma forma positiva nas relagdes interpessoais. Num segundo
grupo o cancro e seu tratamento nao demonstrou tracos marcantes. O cancro fez grande
diferenca ao terceiro grupo, tanto de modo positivo como negativo. Contudo, as diferentes
perspetivas de vida e relagbes foram melhoradas, ponderando assim os efeitos colaterais
incomodos do tratamento. E por fim, houve um declinio fisico no quarto grupo, devido aos
efeitos colaterais e outros problemas de saide, sendo um fator predominante e com isso, as
impediram de viverem uma vida melhor. Em suma, as narrativas destas mulheres mostraram que
a condi¢ao de ser doente do cancro da mama tem diferentes impactos, dependendo de como a
mulher vive a sua vida - é muito mais uma questdao de transi¢ao num contexto de vida. Além
disso, os resultados sdao discutidos, no que diz respeito, a teoria da adaptacao e do enfrentar a
doenca (Salander, 2011). Numa visio qualitativa, mais do que a longevidade, ha que incluir a
avaliagdo da pessoa sobre as implicagoes da doenca e dos tratamentos na vida pessoal, familiar e
social. Compreender como as pessoas sobreviventes geram o impacto do cancro e a experiéncia
das transformacdes na vida torna-se relevante a todos os profissionais, de modo a potenciar uma

sobrevivéncia de qualidade (Pinto & Ribeiro, 2007).
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Araujo e Fernandes (2008), na busca da compreensao do significado do diagnéstico do cancro
da mama para a mulher, fundamentam as interacdes e vivéncia do individuo com base no
interacionismo simbolico. A analise das narrativas permitiu identificar unidades tematicas
agrupadas em duas categorias maiores: o impacto do diagnoéstico do cancro da mama e o
enfrentamento do cancro da mama. Na compreensao do impacto do diagnéstico do cancro da
mama, 0 mesmo leva a sentimentos de medo da morte e de o cancro ser uma doenca
irremediavel. Sendo que na subcategoria: “Por que comigor” As mulheres revelaram o seu medo
de perder sua identidade como mulheres através dos sentimentos de medo da mutilacio e
dependéncia. E na categoria do enfrentamento do cancro da mama, a mulher procura construir a
sua nova identidade como alguém que tem cancro. Outro aspeto importante é que o cancro da
mama ¢ considerado uma doenga estigmatizante por todos, principalmente pela pessoa que é
acometida, na qual acarreta mudangas no comportamento. Tomada por estes sentimentos, a
pessoa tende a se isolar do seu convivio social e familiar, passando por uma perda de identidade
na sua rede social de apoio (Araujo & Fernandes, 2008). De acordo com Fernandes (2003),
muitos dos aspetos das neoplasias malignas causam nao apenas sofrimento fisico, como também
sérias consequéncias psiquicas e sociais (Fernandes, 2003). Nos estudos de Van Der Molen (1999,
2000), podemos constatar o impacto do cancro na forma como a informagio é processada, a
partir das narrativas de 6 individuos com experiéncia de diferentes tipos de cancro, apresentados

na figura 1.

Informacio Médica

Acompanhamento Sintomas Investigacao
Comunicacdo da | Informagdo Relagio com os
informacio Necessaria Profissionais
Tratamento Diagnéstico

Informacdes da gestio de vida

Gestdo Tomada Apoio

financas decisiao social
Familia/ Individuo Questdes
amigos com cancro | de trabalho

Auto- identidade

Impacto da informac3o processada

Viver com a Historia de vida
incerteza

Individuo
com cancro

Expectativas Respostas
emocionais

Medo da morte

Figura 1 — Os niveis da informagio necessaria ao longo da trajetéria do cancro (adaptado de Van Der Molen, 2000).
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Segundo Van Der Molen (2000), as pessoas referem, frequentemente, informagdes sobre
aspetos médicos da doenga. Ha um forte impacto do cancro na auto-identidade destas pessoas,
que sentem necessidades de se readaptarem as relagoes familiares, questoes sociais e de trabalho,
assim como, a tensio causada por todo o processo da doenga, estigmas e as ameagas a

sexualidade e 2 auto-identidade anterior.

1.6. Exemplos de Tematicas em Estudos Narrativos do Cancro

A investigacdo realizada concernente ao tema deste estudo apontou um vasto nimero de
estudos relacionados com as narrativas do cancro. No entanto, alguns tiveram destaque pelas
diferentes tematicas, que evidenciam os impactos que a doenga pode causar naqueles que dela
sofrem.

No primeiro estudo, Bache e et. al. (2012) investigaram as diferencas étnicas, que explicam
diferentes comportamentos de enfrentar, experiéncias de cuidados e comportamentos de procura
de apoio, num grupo de 8 participantes de origem do Caribe recrutados em Londres. Foram
verificadas tematicas como: estratégias de enfrentar, numa necessidade de ser flexivel e pensar
positivamente; evitar a contemplacdo, da condi¢iao estar doente ou do diagnostico; crengas e
praticas religiosas, desde disposi¢io de enfrentar a doenga ao aspeto de melhorar a confianga e
evitar o sofrimento da nova condi¢do; e por fim familiares, amigos e grupos de caridade,
contribuiram com apoio pratico e emocional. Noutro estudo de Coreil et. al. (2011) surgiram
temas de fé e espiritualidade; capacita¢ao através da experiéncia da migracao; e tornar-se uma
pessoa melhor através da recuperagao, em narrativas descritas por um grupo de 6 participantes de
origem afro-americana, latina e europeia, num entendimento culturalmente compartilhado sobre
a forma ideal ou desejavel na recuperagao da experiéncia de doenga. Num grupo de 10 mulheres
afro-americanas com cancro da mama, foram identificados 4 grandes temas a partir de suas
narrativas: as mulheres falam, empowerment, conexdo e esperanga, numa dissertagio de
doutoramento de Debose (2008). No intuito de investigar como o cancro afeta o crescimento
espiritual de 13 sobreviventes do cancro através de uma conceptualizacio multidimensional da
espiritualidade, Denney (2011) pode constatar temas da espiritualidade em geral; evangelizagao e

espiritualidade de melhoria a familia e amigos, nos relatos dos participantes.

Na investigacao de Klaeson (2012) que objetivou explorar como os homens diagnosticados
com cancro da prostata experimentaram a sexualidade numa perspetiva global da vida, surgiram
temas muito abrangentes da sexualidade masculina, assim como, «o elixir da vida roubada», «algo
que ndo existe mais», «ameaca a masculinidade», «intimidade» e «masculinidade fingida», que
denotam o significado do conteudo narrativo destes participantes. Noutro estudo narrativo, em

que se explorou a prevaléncia de mudangas positivas num grupo de 84 mulheres turcas com
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Cancro da mama, entrevistadas no Hospital Oncolégico em Ancara, 50 % das participantes
relataram mudangas positivas, relacionadas com a auto-percecao, a capacitaciao, maior valorizagao

da vida, e mudangas nas relacOes interpessoais (Kucukkaya, 2010).

Gray, Fergus e Fitch (2005) apresentam no seu trabalho sobre o cancro da proéstata, as
contribui¢des da abordagem narrativa para a Psicologia, aplicado em dois participantes de origem
africana, que verificou nas suas narrativas, ligagdes entre a masculinidade e o cancro da prostata.
Tendo por base narrativas retrospetivas cerca de um ano apés o diagnoéstico de 21 mulheres e 16
homens, Levealahti e et. al. (2007), indicaram nos relatos dos participantes, grandes perturbagoes
para a continuidade de diversos aspetos da vida, descritas por diferentes sintomas corporais
associados a outras doengas, que os levaram a procurar um sistema de saide, incluindo
reclamagdes de familiares, de sintomas nao relacionados com a doenca grave. O ultimo estudo,
indicou temdticas de suporte na comunicagao: social, identidade, literatura e emogao e insights
sobre a forma como falamos, saber ouvir, e aprender sobre a doenga, num grupo de 2
participantes que ao longo de suas vidas viveram eventos de mudancga apds o diagnostico do

cancro (Ott Anderson & Geist Martin, 2003).

Tabela 2 — Exemplos de Estudos Narrativos

Dimensio
Autores Data Titulo do estudo amostra Tematicas
estudo
An exploratory study of positive life Estratégias de enfrentamento;
Bache & et. Al 2012 changes in Turkish women diagnosed 8 Evitamento do diagnoéstico; Crencas e
with breast cancer. praticas religiosos; Suportte familiar/
amigos e grupo de caridade.
Coreil & et. al 2012 Ethnicity and cultural models of Fé e espiritualidade; capacitagio através
recovery from breast cancer. da experiéncia da migracio; e tornat-se
uma pessoa melhor através da
recuperagao
Debose 2008  Breast cancer among older African 10 As mulheres falam, empowerment,
American women: Sources of conexio e esperanga.
information about breast cancer.
Posttraumatic spiritual growth: a Espiritualidade em geral; evangelizacio
Denney 2011 phenomenological study of cancer 13 e espiritualidade melhorada de familia
survivors. / amigos
Two Black men with prostate cancer: Interacdo da luta entre a satde e a
Gray, Fergus & 2005 A narrative approach. 2 doenga
Fitch
"Tendo o elixir da vida roubada."
Klaeson, 2012 Sexuality in the context of prostate "algo que ndo existe mais"; "a ameaca
Sandell & cancer narratives. a masculinidade", "intimidade", e "
Bertero masculinidade encenada.”
An exploratory study of positive life Temas de mudangas positivas: auto-
Kucukkaya 2010  changes in Turkish women diagnosed 84 percecio, capacitagdo, maior

with breast cancer.
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Dimensio

Autores Data Titulo do estudo amostra Tematicas
estudo
An exploratory study of positive life Estratégias de enfrentamento;
Bache & et. Al 2012 changes in Turkish women diagnosed 8 Evitamento do diagnéstico; Crengas e
with breast cancer. praticas religiosos; Suporte familiar/
amigos e grupo de caridade.
Levealahti, Framing the onset of lung cancer Experiéncias corporais, que levam ao
Tishelman & 2007  biographically: Narratives of continuity 37 diagnéstico: sintomas relacionados
Ohlén and disruption. com outras doengas, queixas
sistémicas ¢ indicacdo de um
problema sério nio relacionado com o
sintoma
Ott Anderson 2003  Narratives and Healing: Exploring 2 Suporte de comunicagio: social,

& Geist Martin

One Family's Stories of Cancer

identidade, literatura e emocgao

Survivorship. e insights sobre a forma como
falamos, saber ouvir, e aprender sobre

a doenga.

Os estudos apresentados na tabela 1 abordam os diferentes temas encontrados na revisio de
literatura, ¢ de salientar a relevancia que cada um destes temas trouxe a esta investigacio e os
contributos muito para o processo empirico, desde a elaboracio das questdes abertas das
entrevistas aplicadas aos participantes deste estudo, a formagao das possiveis tematicas. No
entanto, denota-se o quanto se pode diversificar as tematicas destacadas nas narrativas da
experiéncia de vida de cada individuo e o qudo importante sao os fatores como o fator social,
cultural, econémico e principalmente a subjetividade do individuo, na diversificagio das muitas

tematicas abordadas na revisao literaria.

1.7. Diferentes Teorias Narrativas

Para enfrentar a doenga as pessoas procuram e encontram forgas de diferentes modos, assim
como autores de diferentes tradicbes intelectuais, procuram explicar e compreender as
experiéncias narradas nas perspetivas do existencialismo (Chochinov, 2002; Spiegel, 1993), do
interacionalismo simbodlico (Charmaz, 1998), do interacionismo interpretativo (Denzin,1989), do
ecletismo estratégico (Keeney, 1983) e da teoria da complexidade, sendo que esta, reconhece e
compreende o individuo nas suas muitas vozes ¢ no modo como vivéncia a sua experiéncia de
forma emocional, psicolégica e social. Muitos intelectuais demonstram que a integracao dialéctica
do raciocinio dedutivo légico, as emogoes, a intui¢do e a criatividade sdo essenciais para a
construcdo do significado existencial e desenvolvimento da sabedoria (Chochinov, 2002; Frankl,
1984; Labouvie — Vief, 1990). Nao obstante, as narrativas polifénicas, podem expressar em maior
profundidade a compreensao dos aspetos emocionais e existenciais do cancro (Carlick & Biley,

2004).

Relativamente as questdes emocionais e existenciais, o estudo narrativo em si, tem sido o

dominio das ciéncias humanas e terapias humanisticas. Este tipo de literatura tem-se concentrado
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mais nas experiéncias dos contadores de histérias sobre o cancro, do que nos efeitos de
audiéncia. Acredita-se que as narrativas fornecem insights auténticos e podem atingir mais a
populagao, do que outros meios de comunicagao. Sao inumeras as contribuicoes das narrativas
do cancro, no que se refere a prevencao, ao diagnéstico, ao tratamento e a sobrevivéncia. As
complexidades emocionais e existenciais acarretadas pelo diagnéstico do cancro, através das
narrativas, podem ajudar nas questdes de vida, de forma mais eficaz do que outros meios de
comunicagao, e assim, aumentar o significado existencial e contribuir para o enfrentar da doenga

(Kreuter & et al, 2007).

No caso de adog¢do de uma posicio epistemoldgica construtivista, ¢ necessario inserir uma
perspetiva tebrica, que se movimente para além da compreensio das experiéncias em termos
causais e que se envolva na realidade dos participantes nas investigagoes (Gubrium & Holstein,
2000, cit. in Tower & et al, 2012). Para os investigadores interpretativos, a realidade social ¢é
influenciada pela cultura e historicamente tem sido situada em experiéncias por meio do qual as
pessoas criam os seus significados subjetivos e inter-subjetivos e a forma como se interage no
mundo (Denzin & Lincoln, 2005). Por assim dizer, o Interacionismo interpretativo baseia-se nos
principios do interacionismo simbolico, tendo por tema central, a capacidade de se colocar no
lugar dos outros (Crotty, 1998) e com pressuposto basico, a compreensao da interacio entre os
pacientes e os sistemas e/ou profissionais de saude. Conforme ressalvam Howard e Hollander
(1997, citado por Tower & et. al, 2012) os conceitos mais basicos do interacionismo
interpretativo estao no significado dos "simbolos obstratos" ligados a objetos, pessoas e
comportamentos. No que concerne ao interacionismo simbolico a caracteristica mais comum
encontrada na investiga¢ao estd nas crengas de como as pessoas agem em relacio aos simbolos,
sendo os significados dos simbolos derivados e originados das intera¢oes sociais, que tém vindo a
ser tratados e moldados num processo interpretativo (Blumer, 1978; Crotty, 1998; Benzies &
Alen, 2001; Denzin, 2001). Este tipo de abordagem tem, também em consideracdo, fatores
historicos, culturais e fisicos, ambito destas experiéncias (Hall, 1994; Mohr, 1997). Denzin (2001)
utilizou o termo “epifanias” (manifestacGes) para descrever problemas pessoais vividos por
individuos e sustentou que o significado do evento baseia-se no sentido que tem para a pessoa e
descreve quatro tipos de “epifanias: 1) Epifanias principais - experiéncias que quebram e mudam
a vida de uma pessoa para sempre; 2) Epifanias cumulativas - experiéncias que ocorrem como
resultados de um dique, numa série dos eventos de mudanga de vida; 3) Epifanias iluminativas -
experiéncias que resultam de revelagGes, tensdes subjacentes e dos problemas de uma situagao ou
relacionamento; e 4) Epifanias revividas - experiéncias em que a pessoa revive repetidas vezes, na
sua mente, os acontecimentos de um ponto de viragem. Contudo, o interacionismo interpretativo

recolhe descri¢oes densas da vida dos participantes para que estes possam explorar significados
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abrangentes das suas experiéncias em situacOes dificeis de capturar as vozes, as emogdes e as

acoes de todos os dias (Denzin, 2001).

Relativamente a abordagem do ecletismo estratégico este, baseia-se a partir de teorias e técnicas
divergentes dentro da terapia narrativa, sendo um modelo orientado por processos informados
pelo pés-modernismo. De acordo com Keeney (1983, citado por Guterman & Rudes, 2005), o
ecletismo estratégico aborda a necessidade de ir além da distingdo entre subjetividade e
objetividade, que permite a utilizagdo sistematica e compativel de teorias e técnicas multiplas. Na
terapia narrativa, os problemas sio conceituados em termos de narrativas que sao influenciados
pela cultura, sendo estas narrativas referidas por Write e Epston (1990) como historias
dominantes. Segundo White e Epston (1990; 1995; 2000), uma histéria dominante é reforcada
pela propria cultura e assim sio internalizadas num padrao habitual de interpretar uma situagao
ou problema. O processo de mudanca na terapia narrativa, envolve ajudar os clientes a
identificarem resultados unicos e a criarem mais historias preferidas sobre os problemas das suas
vidas. Portanto, conforme sustentam os autores, a terapia narrativa ¢ uma meta teoria apropriada
ao ecletismo estratégico porque as suas historias dominantes sio demonstradas de um modo

geral, e ndo prescrevem nem profbem o que serdo as histérias (Guterman & Rudes, 2005).

Lynne Angus em 1993 sugeriu um modelo de avaliagio do processo narrativo inspirado no
Sistema de Codificagio do Processo Narrativo que abrange quatro processos narrativos centrais,
designados de adjetivacdo narrativa, e que consistem na objetivagio, subjetivacao emocional, subjetivagao
cognitiva e metaforizagao. Com esta codificagdo pretende-se captar a riqueza com que cada um dos
modos ¢ usado no processo narrativo, no sentido de discriminar a diversidade da experiéncia
sensorial, a complexidade dos estados subjetivos (emocionais e cognitivos) e a multiplicidade dos
significados revelados pelo sujeito ao narrar as suas vivéncias. Por fim, trata-se de analisar a
abertura e a flexibilidade dos componentes qualitativos da narrativa de cada um (Gongalves &

Henriques, 2000Db).

1.8 Formas Narrativas

Na investigacao da teoria narrativa, existem muitas formas aplicaveis a metodologia empirica de
um estudo. Partindo deste conceito, destacam-se as representagdes tematicas dos eventos, que
muitas vezes, tomam forma narrativa (Mandler, 1984; Nelson, 1986; Schank & Abelson, 1977, cit.
in Russell, 1992). Ao ler, ouvir e testemunhar uma série de eventos de uma historia, o
investigador percebe que os eventos sao os componentes de um ou mais episodios coerentes.
Esta percegdo, ¢ um processo construtivo, em que 0s eventos se articulam para se formar uma

representa¢ao narrativa, muitas destas caracteristicas tém sido estudadas na psicologia cognitiva,
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na linguistica e nos estudos literarios, sendo que, trés dimensoes sio particularmente relevantes
para a pratica clinica, incluindo a estrutura relacional dos eventos representados, isto ¢, a conexao
estrutural narrativa; as relagdes psicoldgicas, que refere a representacao da subjetividade narrativa
e a complexidade da narrativa narrada ou escrita (e.g., complexidade linguistica/cognitiva da
narrativa). Estas trés dimensOes estdo incluidas no modelo da estrutura narrativa, caracterizadas

detalhadamente, de modo que a representacdo narrativa possa ser util a intervengdo clinica

(Russell, 1992).

No que se refere as formas narrativas, procurou-se destacar dois tipos de narrativas: canénica
(que segue a estrutura mais usual ou mais neutra na lingua) e autobiografica. Segundo Good
(1994), culturalmente existe uma vasta especificagao de padroes, que agem como “andaimes” de
histérias de vida e através dos quais podem ser entendidos. Keen (1986) defende que a historia
pessoal ¢ uma versao de uma sociedade, mais a historia geral de como se passa a vida numa
determinada cultura. Jerome Bruner (1986, 1987) descreveu estas historias mais gerais de vida,
como narrativas canonicas de vida. A partir desta forma, o conteido narrativo orienta-nos na
construg¢do e compreensio das nossas vidas de forma mais apropriada a nossa cultura. As
narrativas autobiograficas nao sao obra de um unico autor, sio dialeticamente construidas com
aqueles que estao envolvidos com o narrador e influenciadas por narrativas apresentadas na
cultura popular. Neste sentido, as narrativas autobiograficas sio incorporadas nas suas culturas,
estas, sao estruturadas em termos culturais e usam formas culturais. Embora a narrativa canoénica
sifva como um guido para a agao e forneca um padrao para julgar as agdes dos outros, esta nao

determina um curso de vida individual ou a interpretagao de uma vida.

De acordo com Plummer (1995), existem aspetos importantes na investigacio da teoria
narrativa que diferenciam as narrativas autobiograficas das histérias de vida. As narrativas
autobiograficas tém por objetivo investigar o significado subjetivo da vida, nas narrativas dos
participantes, no entanto, alguns investigadores argumentam que as histérias de vida comprovam
e confirmam evidéncias na triangulacio (Hatch & Wisniewski, 1995) e que as narrativas
autobiograficas possuem interesses proprios. Para Polkinghorne (1988), as narrativas nao sao
simplesmente representagoes das realidades extralinguisticas, estas podem ser investigadas
empiricamente por recapturarem essas realidades. Portanto, o intuito da investigagdo nas
narrativas autobiograficas, ndo é estabelecer se a verdade estd a ser contada pela pessoa, mas

descobrir a forma como as pessoas compreendem e interpretam as suas vidas.

Para uma melhor compreensao das experiéncias de vida, é necessario distinguir o discurso da

analise de discurso na medida em que, na constante revisao e nas novas experiéncias do estudo
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empirico, surgem significados novos e futuros projetos de vida nos relatos dos individuos com
cancro. Segundo Parker (1992), o discurso refere-se a0 modo como a linguagem categoriza o
mundo social e a analise do discurso enfatiza a linguagem como uma unidade de anilise, ao invés
de um agente individual. As narrativas tendem a concentrar-se mais nos atores (Wetherell & et al,
1987), no entanto, ¢ apontado uma distingao fundamental entre o discurso e a analise do discurso
em que o enredo e o tempo sdo inerentes a narrativa, mas nao no discurso, ou seja, a narrativa é
longitudinal e o discurso é transversal. A narrativa refere-se a um individuo (ou grupo) ao longo
da vida, que pode ser especifica ou tipica. Embora a discussio continua a ser acerca da teoria da
narrativa na investigagao (Hatch & Wisniewski, 1995), ha um conjunto de caracteristicas tipicas
que também podem ser identificadas no método de pesquisa: (i) no reconhecimento da pessoa
individual; (ii) no reconhecimento da dimensao subjetiva de vida e na importancia do significado;
(iii) no reconhecimento da contribuicao de contexto para o significado; e (iv) no reconhecimento
da constru¢ao colaborativa de relatos autobiograficos (Kirkman, 2001). Neste sentido, tais

pressupostos tem sido de grande relevancia para a analise dos dados da presente dissertagao.

2. Metodologia

Este estudo, enquadra-se numa investigagao qualitativa que, segundo Bogdan e Biklen; Ludke e
André (1994; 1986) o interesse acontece mais pelos processos do que pelos resultados e a
preocupagao incide na compreensio e na interpretagao acerca de, como os factos e os fendmenos
se manifestam em detrimento de determinar causas para os mesmos (Serrano, 2004). Deste
modo, entre as técnicas de pesquisa qualitativa, a técnica de entrevista e a observag¢io do
participante (que se utilizaram nesta investigacao) sao algumas das que melhor ddo resposta as
caracteristicas anteriormente referidas (Serrano, 2004). Estas técnicas colocam o investigador em
contacto direto ¢ aprofundado com os individuos e permitem compreender com detalhe o que
pensam sobre determinado assunto ou fazem em determinadas circunstancias.

Nesta perspetiva, o processo de produgao de conhecimentos ocorre a medida que se recolhem
e sao analisados os dados (Bogdan & Biklen, 1994). De um modo rigoroso, os investigadores
qualitativos procuram ilustrar, de forma mais completa possivel, as situagdes e as experiéncias dos
individuos (Bogdan & Biklen, 1994). Nesta procura, profunda de conhecimento da realidade,
todos os pormenores siao importantes (Ludke & André, 19806) e, deste modo, os dados recolhidos
neste tipo de investiga¢ao, sio predominantemente descritivos (Serrano, 2004), pois a descri¢ao
funciona bem como método de recolha de dados, quando se pretende que nenhuma
particularidade escape a analise (Bogdan & Biklen, 1994). O objetivo principal da abordagem

qualitativa é o de compreender de uma forma global as situagOes, as experiéncias e os significados
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das agoes e das percegbes dos sujeitos através da sua elucidacao e descricio (Bogdan & Biklen,
1994). Deste modo, decorre, ainda, outra reflexdo que interessa explicar. Ao afirmar que os
dados, neste tipo de investigacdo, sao produzidos e interpretados pelo investigador, supdem-se
que ¢é possivel que eles reflitam a sua subjetividade, envolvimento e cunho pessoal. Dai que
Bogdan e Biklen (1994) refiram que os dados acarretam o peso de qualquer interpretacao. Apesar
disso, procura-se, em investigacao qualitativa, ndo deixar ir demasiado longe a subjetividade desse
envolvimento para nao enviesar o conhecimento e a interpretacao da realidade. Assim, através do
rigor e da abrangéncia da recolha e analise dos dados, de uma leitura articulada dos dados com
uma contextualizagiao tedrica e de uma postura de omissao de opinides pessoais (Bogdan &
Biklen, 1994) que procurou-se levar a cabo o processo de produgdo de conhecimentos, nesta

dissertacio.

2.1. Delineamento

A presente dissertagao realizou-se através de um estudo qualitativo de metodologia narrativa,
que objetivou compreender o impacto do cancro na vida de individuos com a experiéncia da
doenga, a partir da narrativa biografica, assim como as transformacdes a nivel pessoal, familiar e
social, desencadeadas por todo o processo da doenga. A amostra foi aplicada a quatro
participantes entre os géneros masculino e feminino, com idades compreendidas entre os 35 e 55
anos, numa amostra recolhida por conveniéncia. Optou-se pela utilizagdo de um método
qualitativo de investiga¢do, baseado na constru¢ao biografica do individuo entrevistado
permitindo-lhe narrar a sua histéria de vida, os principais eventos da forma como os
experienciou, de forma livre, espontanea e autébnoma. Para tal, foi utilizada a modalidade de
entrevista semi-diretiva, ou seja, definiu-se um guido nao linear com algumas questdes abertas que
combinassem o nivel concreto com o abstrato, sobre temas relevantes. Foram enquadradas no
discurso e colocadas ao longo da exposicao, de forma nao hierarquizada ou ordenada. De acordo
com Tavares (2000), as entrevistas semi-estruturadas sao assim denominadas porque o
entrevistador tem clareza acerca dos seus objetivos, do tipo de informac¢do que é necessaria para
os atingir, de como essa informacao deve ser obtida com perguntas sugeridas ou padronizadas e,
quando ou em que sequéncia e em que condi¢cdes deve ser investigada, isto é, qual a relevancia e

como deve ser considerada com a utilizagao de critérios de avaliacao (Tavares, 2000).

Os temas selecionados tiveram em conta alguma da informagao adquirida previamente pelo
investigador, nomeadamente sobre o diagndstico do cancro, o impacto causado pela doenga e
sobre as relagodes interpessoais e quotidiano dos individuos que sofreram a doenga. Por outro
lado, tentou-se enquadrar estes elementos nos momentos biograficos e nas perce¢des subjetivas

dos participantes, 2 medida que iam explorando e contando os detalhes das suas vidas (Amaral &
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Madeira, 2008). Recorreu-se, ainda, ao método dos incidentes criticos, ou seja, tentou-se focalizar
alguns dos acontecimentos determinantes da sua vida, de um ponto de vista transformativo e de
mudanga (Bardin, 2009).

O estudo caracterizou-se como qualitativo, de abordagem narrativa, em que a historia foi
contada através de um discurso. Uma histéria de vida ou histéria pessoal é um relato escrito da
vida de uma pessoa, baseada em conversas ou entrevistas. As narrativas de experiéncias pessoais
basearam-se em experiéncias comuns do dia-a-dia, sendo que, neste estudo, as histérias contadas

foram sobre a experiéncia do cancro, a partir de narrativas biograficas.

A fase empirica desta investigagdo realizou-se a luz da analise tematica, a partir dos dados
extraidos dos conteidos narrativos das entrevistas abertas e de extratos de dois livros
autobiograficos. O modelo de Angus, Hardtke e Levitt (1996, citado por Gongalves 2000), foi um
dos instrumentos utilizados nesta fase empirica, em que as narrativas foram divididas em
unidades tematicas para, em seguida, serem classificadas em termos de modos narrativos. O
processo narrativo foi complexo e passou por varias etapas de avaliagdo. Numa primeira fase
foram identificadas as tematicas e definidas como expressdes narrativas, que obedeceram a um
mesmo conteudo tematico, isto porque se referiram a uma area especifica de contetdo tematico
ou porque apresentaram desenvolvimentos detalhados de diferentes aspetos do conteudo
tematico em aprego. Assim, sempre que se verificou uma mudanga de assunto que nio fosse
meramente um aprofundamento ou detalhe da tematica em abordagem, foi contabilizada uma
nova unidade tematica. As unidades tematicas foram assim identificadas pelo tema geral da
narrativa. Numa outra fase, referente a classificagio dos modos narrativos, apds a
individualizagdo das narrativas em unidades tematicas, iniciou-se o processo de codificagao em
trés modos narrativos: modo narrativo externo, modo narrativo interno e modo narrativo
reflexivo. Assim os modos narrativos passaram a introduzir novas subdivisdes nas unidades
tematicas, definindo aquilo que os outros designam de sequéncias narrativas, estas, constituidas

por porcdes nas unidades tematicas unidas pelo modo narrativo (Gongalves, 2000).

Apbs o processo de escolha das tematicas, foi efetuada a analise tematica, considerada por
Boyatzis e Roultzis (1998; 2001) como um mal demarcado e raramente reconhecido, mas um
método de analise qualitativa amplamente utilizado dentro e fora da psicologia, em que o
investigador procurou seguir os trés modos narrativos referidos anteriormente.

No que se refere ao modo narrativo externo, este consistiu na descricdio dos assuntos em
termos dos detalhes contextuais fisicos ou sociais, temporais ou espaciais que foram reais ou
imaginados e, passados, presentes e futuros. No modo narrativo interno, foi efetuada a descricao

de toda a experiéncia subjetiva em termos emocionais dos participantes desta investigacio. O
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modo narrativo reflexivo incluiu, ainda, toda a analise interpretativa dos acontecimentos externos
e da experiéncia subjetiva dos individuos. No final da codificagdo da transcricdo narrativa, o
investigador procurou ter uma ideia muito clara da diversidade e da predominancia dos modos
narrativos do individuo, dado os niveis de complexidade da sua elaboragao narrativa (Angus,

Hardtke & Levitt, 1996, cit. in Gongalves, 2000).

2.2. Participantes

A amostra foi recolhida por conveniéncia a 4 participantes, entre os géneros masculino e
feminino, com idades compreendidas entre os 35 e 55 anos, tendo 2 destes participantes
sobrevivido ao cancro da mama, um ao cancro no intestino e outro participante, ap6s um ano de
ter sido diagnosticado com cancro no pancreas, nio sobreviveu a doenga e antes da sua morte
escreveu um livro sobre a sua experiéncia de vida. O estudo contou com dois métodos de recolha
de dados, o primeiro por entrevistas audio-gravadas de 2 participantes e o segundo, através da
sintese dos livros: “Também ha finais felizes” de Fernanda Serrano e “Aproveitem a vida” de
Anténio Feio. Na tabela, a seguir, estio apresentados os dados socio demogrificos dos
participantes, que mostra dez dos seus aspetos, que incluem: os nomes abreviados de modo a nio
serem identificados, por questoes éticas e deontoldgicas da investigacao, em que a privacidade
dos participantes estd salvaguardada; o género, sendo trés dos participantes dos géneros feminino
e um do género masculino; a idade; a formagdao académica, em que todos sido licenciados; a
profissdao, sendo uma cabeleireira, uma psicéloga e funcionaria publica e dois atores; o estatuto
socioeconémico de todos os participantes foi considerado médio; no estado civil, todos os
participantes sao casados; o tipo de cancro varia entre cancro da mama, cancro no pancreas e
cancro no intestino; o ano em que a doenga foi diagnosticada, refere-se aos anos de 2006, 2008 e

2009; e, relativamente ao tempo sem a doenga, a média esta entre os 4 e os 7 anos.

Tabela 3 — Dados sécio demograficos dos participantes

Nome  Género Idade Formagdo  Profissio Estatuto Estado Tipo do Ano Tempo
abreviado Sécio Civil Cancro Diagnéstico sem a
Econoémico doenga

PP F 37 Licenciada  Cabeleireira Médio Casada Intestino 2006 4 anos
MT F 55 Licenciada Psicologa Médio Casada Mama 2006 7 anos
AF M 55 Licenciado Ator Médio Casado Pancreas 2009 Faleceu

FS F 39 Licenciada Atriz Médio Casada Mama 2008 5 anos

Os participantes deste estudo retinem caracteristicas que coincidem em alguns aspetos e que

divergem noutros. As diferentes profissoes e os tipos de cancro, sao dois fatores fundamentais no
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modo como cada participante enfrentou e vivenciou o diagnostico do cancro e

consequentemente todo o processo desenvolvido a partir da doenca.

2.2.1 Como os participantes descreveram as suas narrativas?

Alguns participantes comegaram a descrever, a partir de suas experiéncias com o cancro, os
sintomas mais preocupantes, o contacto com o médico e as analises a que se submeteram. De
seguida, descreveram a situagdo no modo como foi recebido o diagndstico, as reagdes
manifestadas e como prosseguiu todo o processo da doenga, incluindo as analises, os tratamentos
e as intervengoes cirdrgicas. Outros participantes restringiram-se a descrever uma parte dos
aspetos acima citados e outra, na descricio pormenorizada dos efeitos secundarios durante e apos

oS tratamentos.

2.3. Procedimentos

O estudo realizado, de abordagem narrativa, teve a sua amostra recolhida por conveniéncia. A
partir de um primeiro contacto, agendaram-se as entrevistas a dois participantes em diferentes
momentos. O local e a hora da entrevista foram acordados com os participantes. Apds a
aprovagao dos participantes em colaborar com a investigacio, o projeto do estudo foi-lhes
apresentado juntamente com o Consentimento Informado (Anexo — B), de modo a garantir a
privacidade e confidencialidade dos participantes e de acordo com os principios especificos do
cédigo deontoldgico e ético de investigagao dos psicologos portugueses (2011). Foi agendada
uma visita com cada participante, conforme a disponibilidade de cada um e o contacto foi
realizado com pessoas capacitadas a dar a entrevista, que ja tiveram o cancro, entre os géneros
masculino e feminino, com idades compreendidas entre os 35 e 55 anos, que nao apresentaram
déficits cognitivos ou transtornos mentais graves, e que, por fim, se disponibilizaram a colaborar
com a investigagao.

Na presente investigacao, utilizou-se dois métodos de recolha de dados: o método extraido de
entrevistas audio-gravadas e depois transcritas e, as sinteses de dois livros autobiograficos de
individuos que escreveram sobre a experiéncia que tiveram com o cancro. No que concerne as
entrevistas, a duragao variou entre ¥2 e 1 hora aproximadamente, acompanhadas por um guiao de
questoes abertas semi-estruturadas, aplicadas pelo investigador que explicou o objetivo do estudo
aos participantes e solicitou-lhes que narrassem a historia das suas vidas a partir do diagndstico
do cancro. As entrevistas foram 4audio-gravadas, com a utilizagdo de um gravador e transcritas
para um computador. Apds as entrevistas, o investigador apontou algumas notas das expressoes e
a forma como cada entrevistado descreveu a sua experiéncia de vida. Efetuaram-se trés
entrevistas, em dois momentos diferentes, sendo duas entrevistas aplicadas a um mesmo

participante em duas datas. Num primeiro momento foi aplicada uma questio aberta (anexo B), e
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a partir do conteudo narrativo desta entrevista, em consonancia com a literatura, elaboraram-se
mais 6 questOes abertas (anexo B), aplicadas num segundo momento e com datas diferentes
agendadas aos participantes. Relativamente a sintese dos livros autobiograficos, apds uma leitura
geral de cada livro e consoante as questdes do segundo guido de entrevista (anexo B), com os
conteudos narrativos sublinhados durante uma primeira leitura, o investigador procurou dar
respostas as 6 questOes abertas do guido. Para a interpretacio das narrativas foi efetuada a
transcricao integral e exata das entrevistas, abarcando todo o contexto envolvente. Embora o
processo da transcri¢ao dos dados possa ser visto de forma demorada e frustrante e, por vezes,
aborrecido pode ser um excelente modo de comegar a familiarizar-se com os dados (Riessman,
1993). Para além disso, alguns investigadores argumentam que este processo deve ser considerado
como uma fase chave da analise dos dados de metodologia qualitativa interpretativa (Bird, 2005) e
reconhecida como um ato interpretativo, em que os significados sao criados, em vez de um ato

simplista de colocar sons falados em papel (Lapadat & Lindsay, 1999).

A Metodologia desta investigag¢ao foi realizada a luz da analise tematica. Segundo Boyatzis
(1998), a analise tematica ¢ um método que serve para identificar, analisar e relatar temas no
conteudo dos dados, é organizada minimamente e descreve o conjunto de dados em detalhe.
Conquanto, a analise tematica também ajuda na interpretacao de muitos aspetos da investigagao.
Alguns destes primeiros cédigos vao de encontro as tematicas encontradas na atual revisao de
literatura. Na analise dos dados, o investigador optou por utilizar dois modos de analise, 0 modo
indutivo ¢ o modo dedutivo. O modo indutivo corresponde a uma abordagem mais especifica,
onde os temas estao fortemente ligados aos proprios dados (das entrevistas, e dos extratos dos
livros), e o modo dedutivo que esta relacionado com questoes mais tedricas relacionadas com a
investigacao e com as questoes de investigacao da presente dissertacao (Braun & Clarke, 20006).

As analises das narrativas foram realizadas de acordo com a metodologia narrativa de duas
formas diferentes. Primeiro, do ponto de vista estrutural, como as narrativas foram estruturadas,
ou seja, como 0s participantes responderam ao convite para escrever a sua historia (Riessman,
1993). A segunda analise centrou-se no conteudo das narrativas, como os participantes
descreveram as suas experiéncias. Depois de familiarizar-se com os dados e criar os primeiros
codigos, o investigador decidiu concentrar-se na codificagao seletiva: (1) no que os participantes
escreveram sobre suas experiéncias ao receber o diagnostico e o impacto causado pela doenga; (2)
sobre a utiliza¢ao de descrigoes emocionais; (3) o que escreveram acerca da familia e dos amigos e
o acolhimento da equipa multidisciplinar; (4) os efeitos secundarios durante e apds os
tratamentos; (5) as mudangas e transformagoes que lhes ocorreram a nivel pessoal, familiar e
social; (6) e outros temas relevantes nas narrativas. Todas as declaragoes relacionadas com estes

temas foram identificadas manualmente e por marcadores coloridos de um computador, de modo
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a criar diferentes codigos, onde todos os relatos foram submetidos aleatoriamente a analise pelo

investigador.

Portanto, ap6s ter passado por cinco fases do processo de analise descrito da tabela 3 no ponto
3.4, foi tomada a decisao, pelo investigador, sobre a codificacdo seletiva, independentemente da
qualificacdo ou classificagio dos dados. Numa ultima fase, comparou-se a analise dos dados e os
desacordos encontrados foram submetidos a uma analise, a fim de obter validade dialogica
(Kvale, 1996). A investigacao dialdgica revela-se como uma possibilidade concreta para a
realizacao de um exercicio de liberdade de pensamento e de uma experiéncia de construgao de
conhecimentos e valores através do dialogo, da investigagao, da vivéncia e do questionamento
critico permanente. Esta tem como principios metodoldgicos, o didlogo e a investigagao, onde o
envolvimento através do dialogo, da troca reflexiva de argumentos e o exercicio da investigagao
como base de aprofundamento tematico proporcionam a descoberta das incertezas a0 mesmo
tempo em que permite também a assuncdo da perplexidade. No entanto, a investigagdo e o
didlogo promovem um processo de desenvolvimento de habilidades e de competéncias tanto do
ponto de vista da aquisicio de conhecimentos, como de habilidades de relacionamento,
convivéncia e autoconhecimento, certamente, abrangidos neste processo de analise das narrativas

do cancro (Sofiste, 2007).

2.4. Instrumentos

Os instrumentos utilizados neste estudo foram um gravador para melhor aproveitar as
informagoes cedidas pelos participantes, dois livros com histérias de vida, narradas por dois dos
participantes deste estudo, um computador para a transcricao das entrevistas e realizacao de
pesquisas desenvolvidas na dissertagdo, dois guides de entrevista, um contendo uma questio
aberta e o outro, um guido com seis questoes abertas (Ver anexo B) baseado no conteudo da
primeira entrevista e na literatura. Na fase empirica desta disserta¢ao, a analise tematica foi
efetuada a luz da teoria narrativa, onde procurou seguir os seguintes pressupostos, indicados na

tabela abaixo:

Tabela 4 - Fases da analise tematica (adaptado de Braun & Clarke, 2000).

Fases e Descrigdo do Processo

1. Familiarizagdo dos dados: Transcricdo dos dados (quando necessario), leitura e re-leitura dos dados e anotagdes das
ideias iniciais.

2. Criagao dos codigos iniciais: Codificagdo de caracterfsticas interessantes dos dados de forma sistematica ao longo de
todo o conjunto de dados e recolha de dados relevantes para cada cédigo.

3. Procura dos temas: Agrupar os codigos em potenciais temas e reunir todos os dados relevantes para cada tema potencial.

4. Revisio dos temas: Verificaram-se os temas trabalhados, em relagio aos extratos codificados (Fase 1) e
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todo o conjunto de dados (Fase 2). Seguidamente, gerou-se um "mapa" da andlise tematica.

5. Definicio e nomeagio de temas: Analise efetuada em curso para aperfeicoar as especificidades de cada tema, o que dizia
a historia geral da analise. Efetuaram-se a elaboragido de defini¢oes claras e nomes para cada tema.

6. Elaboracio do relatério: Na dltima hipétese de andlise, selecionaram-se os extratos vividos, submetendo-os a exemplos
na andlise final dos extratos selecionados, relacionados com a questdo de investigacao e literatura. E por fim, foi produzido
um relatério de analise final, envolvendo todo o processo narrativo.

A analise dos dados narrativos apresentados neste trabalho procurou seguir as seis etapas
expostas do processo narrativo, descritas nos pontos 3.1 e 3.3, onde esta explicado todo o
processo de analise efetuado pelo investigador, desde o modo como os participantes foram
contactados e posteriormente, constituidas as entrevistas, assim como se efetuou o processo da

analise dos dados.

3. Resultados

Desta investigagao, fizeram-se emergir varios temas relacionados com o objeto principal do
estudo, “narrativas do cancro”. Apos ter seguido as varias fases do processo de analise e terem sido
identificados 34 codigos iniciais numa primeira fase, num trabalho de redefini¢ao, reformulagao e
eliminagao de alguns cédigos, criou-se um mapa conceptual tematico que melhor responde as

questoes de investigacao desta dissertagao, destacando-se seis temas e vinte e um subtemas:

Tema 1 — “Impacto do cancro” - ¢ dificil adoecer de cancro e nao vivenciar nenhum tipo de
impacto, as pessoas desde os primeiros sinais e em todo o processo da doenga acabam por sofrer
alguma alteracio, destacado em trés subtemas: a) “diagndstico da doenga™ a forma como o individuo
recebe a informacio, as reagoes e atitudes que tem, conforme vivenciam a cada nova etapa que
enfrentam; b) “auto-identidade”- a nova forma de lidar com a sua imagem corporal, as alteragdes
reveladas e como o individuo age e enfrenta todas as transformagdes; c) “recuperacio ¢ recaida” -
existem fases em que o individuo recupera e outras em que sofre recaidas que, algumas vezes,

poderio estar relacionadas com os tratamentos e outras com a prépria evolugao da doenga.

Tema 2 — “Sensibiliza¢io emotiva” - as pessoas tendem a ficar mais sensiveis e, com isso,
expressam-se de formas variadas, o que pode ser constatado nos quatro subtemas: a)“desgaste
fisico/ psicoldgico™- existem momentos mais dificeis em que os individuos sentem-se fracos e sem
forcas fisica e psicologica; b)“confusao ¢ incertezas”- na informagdo assim como no avango da
doenga, os individuos sentem-se confusos e tém muitas duvidas em relagiao ao cancro; c)“desespero

¢ angistia”- sao sentimentos inevitaveis em muitos momentos da doenca; d)“mwedo da dor on da
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morte”- as pessoas sentem-se frageis e, por mais fortes que possam ser, existem momentos de

medo, que inclui o medo da dor ou da morte, dependendo da subjetividade de cada um.

Tema 3 — “Apoio na doenga” - acontece de varias formas e vem de diferentes pessoas,
apresentados nos cinco subtemas seguintes: a)“suporte multidisciplinar’- o tipo de relagdo que o
individuo doente tem com os médicos e toda a equipa multidisciplinar; b)“cdnjuge”™ a atitude do
seu companheiro/a face a nova situacdo; c)“‘familiar’- o suporte da familia; d)“amigos”- muitas
vezes, as relacdes de amizades ficam mais fortes diante de uma situacdo extrema, assim como
pode ser minimizada ou deixar de existir; e)“outras pessoas”- na condigdao de estar doente, existem
pessoas que por solidariedade ou situagdes semelhantes vivenciadas, se sensibilizam fornecendo

todo o seu apoio.

- I unddrios”- a doenca do cancro deixa muitas sequelas, devido aos
Tema 4 — “Efeitos secundirios”- a d d ro deixa muit las, devid

grandes transtornos do diagndstico, do tratamento e do pds-diagnostico, que inclui dois subtemas
da investigacdo empirica: a)“durante o tratamento”- os efeitos que os individuos sofrem com a
cirurgia e com os tratamentos radioterapéuticos e quimioterapéuticos; b)“apds o tratamento™ as
pessoas ficam mais vulneraveis e sensiveis apos a doenga, por se terem sujeitado a fortes
tratamentos, no intuito de destruir as células malignas da doenca que consequentemente, acabam,

também, por perder células boas ficando, deste modo, mais suscetiveis a determinadas doengas.

Tema 5 — “Mudangas e transformagées” — ¢ dificil passar por uma doenga tao rigorosa e tao
intensa e nao ter nenhuma mudanga ou transformacao, podendo ser a: a)“wivel pessoal” - ao
enfrentar o cancro, o individuo encontra barreiras que, muitas vezes, lhe fornece a oportunidade
de pensar e procurar novas hipoteses que, antes da doenga, desconhecia, entre elas, encontrar-se
na fé, nas crengas e nos valores que acredita na luta contra o cancro; b) “nivel familiar” - a familia
também sofre e, consequentemente, acaba por adquirir alguns valores de vida; ¢) “wivel social” —
com a doenga, o processo de mudanga torna-se inevitavel a nivel social, pois o individuo doente

sente a necessidade de reorganizar a sua vida para enfrentar o cancro.

Tema 6 — “Outros” —a subjetividade de cada um, por vezes, ¢ similar e muitas vezes nao. Neste
sentido, no decorrer da investigagdo destacaram-se outros temas, que o investigador considerou
relevante na analise dos dados, que incluem quatro subtemas: a) “bistdrico familiar” - a causa do
cancro, ainda nio esta bem definida pelos investigadores, encontrando-se para muitos casos, a
explica¢ao no fator genético, sendo mais propicio adquirir cancro alguém que tenha algum caso
da doenca, na familia; b)“esperanca” um fator predominante para a vida, por maior que seja o

problema ¢é fundamental nao perder a esperanga e, muitas das pessoas com cancro, por mais
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degradadas que estejam com o estado da doenga, continuam com a esperanca de uma
recuperacao; ¢) “aspetos positivo”- apesar de todos as dificuldades, existem pessoas que consideram a
doenca como uma coisa boa que aconteceu nas suas vidas pois, com ela, tiveram a possibilidade
de repensar valores e valorizar o que antes da doenga, por muitas razdes, deixaram de dar
importancia; d) “dilema ético”- foi pertinente destacar este sub-tema, por existir uma experiéncia tao
marcante neste estudo, com uma das participantes.

Muitos dos temas e subtemas destacados no processo empirico deste trabalho, vao de encontro
a outros temas evidenciados na revisao de literatura, entre eles, o apoio na doenga, o impacto do
cancro, a relagio com a equipa multidisciplinar, a questdo da auto-identidade e os efeitos

secundarios dos tratamentos quimioterapéuticos e radioterapéuticos.

3.1. Apresentagio dos Resultados

Os primeiros codigos evidenciados nos conteudos narrativos deste estudo, destacados dos
dados das entrevistas e dos extratos dos livros, estdo apresentados na tabela 5. Para cada questao
do guido da entrevista, numa primeira fase, foram demarcados extratos das narrativas,

manualmente, e apontados os primeiros codigos para cada questao.

Tabela 5 - Os primeiros cédigos extraidos das narrativas deste estudo.

Questdes Os primeiros coédigos

1 — Fale sobre a sua experiéncia com o cancro a partir
do diagnéstico da doenca.

Posicionamento médico; suporte familiar; 1* reacio;
Sentimentos: medo, tristeza, desespero, angustia;
motivacao; persisténcia; desgaste fisico e psicolégico;
informacdo da doenga; perdas e afastamento de pessoas
proximas; tomada de decisio.

2 — Como passou a gerir/administrar a sua vida apds o
diagnoéstico da doenca?

3 — Que impacto teve a doenga, do cancro na sua vida?
4 — Fale sobre as transformacdes que ocotreram na sua
vida; com e apds o cancro, a nivel pessoal, familiar e

social.

5 — Como era a sua vida antes do cancro e como §é
agora? O que mudou?

6 — Alguma histéria ou comentirio que gostasse de
referir?

Enfrentar a doenga; cirurgia e tratamentos; afastamento
e reducio no trabalho.

Forcas para lutar; medo de morrer, auto-imagem;
sexualidade; maior impacto.

Valorizac¢ao da vida; consciencializa¢ido da doenca;

Valorizacio da  familia; prevencio da  saude;
sensibilizacio emotiva; efeitos secundarios; projetos

futuros; adaptacdo; recuperagio e recaida. Fé e
espiritualidade.
Maturagdo; incertezas; medo da dor e invalidez;

experiéncia a ajudar outros doentes.

Numa primeira fase, foram identificados, manualmente, 34 cédigos diferentes, que foram

destacados com um marcador do computador por cores diversas (ver anexo C), os quais estao
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representados na tabela acima. Deste modo, estao indicados no paragrafo a seguir, os codigos e

as cores de cada codigo identificado nesta primeira fase da analise tematica:

Posicionamento, informacio, relagio, suporte médico e multidisciplinar (verde); Apoio/suporte
do conjuge, amigos e familiares (magenta claro); Tomada de decisao (azul claro); Sentimentos:
medo, tristeza, desespero, angustia (verde claro); Motivag¢ao (laranja — grafico 10); Persisténcia
(Vermelho 6); Desgaste fisico/psicolégico (castanho 3); Informac¢ao/diagnéstico da doenca
(amarelo); Afastamento de pessoas proximas (bordeaux); Primeiras reacdes (azul); Cirurgia e
tratamentos (violeta escuro); Afastamento/reducdo trabalho (amarelo 3); Manter-se ocupada
(laranja 3); Medo de morrer (verde 6); Autoidentidade, autoimagem (cinza 60%); Sexualidade
(azul 2); Maior impacto (ciano claro); Aspetos positivo (vermelho 6); Aspetos negativo (amarelo
5); Valorizagao da vida (bordo — grafico 5); Consciencializagao da doenga (turquesa 3); Esperanga
(azul 4); Estratégias de coping (amarelo 2); Mudangas a nivel: pessoal, familiar e social (verde 2);
Sensibilizacio emotiva (vermelho); Efeitos secundarios (cinza 20%); Adaptagao (azul 8);
Recuperagao e recaida (vermelho 1); Fé e espiritualidade (laranja 1); Outras experiéncias da
doenga (Magenta 4); Dilema ético (vermelho 7); Incertezas (verde — grafico 8); Medo da dor e

invalidez (vermelho 2); Experiéncia a ajudar outros doentes (turquesa 7).

Numa segunda fase, ap6s ter sido feita uma revisao dos primeiros cédigos encontrados na base
de dados deste estudo, alguns destes codigos foram eliminados, alguns foram agrupados de modo
a formar temas e subtemas e outros foram reestruturados. Seguidamente, numa terceira fase,
destacaram-se temas e subtemas que melhor respondem as questoes de investigagao deste estudo,
numa decisao tomada pelo investigador. Na tabela a seguir, estio representados os temas e

subtemas desta fase de analise.

Tabela 6 — Numero de vezes, que cada tema e subtema aparecem nas natrativas.

Temas Frases por Subtemas Frases por Total de temas
temas subtemas

1 — Impacto do 26 a) Sexualidade 2

cancro b) Diagnéstico da doenga 33 69
¢) Recuperacio e recaida 8

2 — Mudangas e a) Nivel pessoal 37

transformacoes b) Nivel familiar 5 55
¢) Nivel social 13

3 — Suporte a) Interacio médica 6 40

multidisciplinar b) Posicionamento médico 23
¢) Relagdo com equipa 11
multidisciplinar
a) Conjuge 17

4 - Apoio na doenga b) Familiares 15
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) amigos 8 50

d) outras pessoas 10
5 - Efeitos a) Durante o tratamento 22 36
secundarios b) Apds o tratamento 14
6 - Sensibiliza¢do 12 a) Medo da dor e da morte 10
emotiva b) Desespero e angustia 77
¢) Desgaste fisico ¢ 22
psicolégico 18
d) Confusio e incertezas
15
7 - Auto identidade a) Imagem corporal 19 19
8 - Outros 2) Dilema ético 7
b) Histérico familiar 9 48
c) Esperanga 10
d) Perdas e afastamentos 8
e) Aspetos positivo 14

Nesta tabela, apresentou-se o numero de vezes que cada possivel tema e subtema foram
encontrados nas narrativas dos participantes deste estudo. Posteriormente a este processo,
prosseguiu-se com a analise para a redefinicao dos temas e subtemas finais da investigacao.

O “impacto do cancro” foi o segundo maior tema de destaque retirado das narrativas,
acompanhado dos subtemas: o «diagndstico da doen¢a», um dos assuntos mais abordados e a
«sexcnalidader o menos abordado, sendo este eliminado por ndao ser um dos subtemas relevantes
para este estudo.

No tema “mudangas e transformagoes” que se subdividiu em trés niveis: pessoal, familiar e social,
houve uma mudanca mais enfatizada a nivel pessoal e menos focada a nivel familiar.

O tema “suporte multidisciplinar”, correspondente ao apoio e suporte prestado ao individuo desde
o diagnostico do cancro até a fase final da doenca, foi agrupado no tema ‘“apoio na doenca”, tal
como os subtemas do mesmo.

No decorrer das narrativas, nos extratos narrados, referentes ao tema “efeitos secunddrios” foi mais
enfatizado o subtema «apds o tratamentor do que «durante o tratamento».

Os temas “efeitos secunddrios” e “sensibilizagao emotiva”, foram dois dos assuntos mais abordados
pelos participantes deste estudo, merecendo maior destaque os subtemas: «desespero e angiistiay e
«desgaste fisico e psicolggico.»

O tema “auto-identidade” e subtema «imagem corporal> foram aglomerados no tema ‘Gmpacto do
canero”, por também estar relacionado com o impacto que a doenga causa nas pessoas.

Como indicado no processo de analise, houve alguns temas que nao se encaixavam bem em
alguns temas elaborados. Com isso, criou-se um tema chamado “ou#ros” que inclui os subtemas:

«dilema éticoy, «historico familiar», «esperangay, «perdas e afastamentos» e «aspetos positivo.»
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Na fase tres, o investigador tomou a decisao de incluir como temas principais e finais os oito

temas destacados e aglomerados por subtemas na fase 2.

Na quarta fase, ocorreu outro processo de redefini¢ao dos temas, sendo que dos oito temas,
eliminaram-se dois, passando a ser seis temas principais. Deste modo, o tema “auto-identidade”,
juntou-se ao tema “impacto do cancro”, excluindo-se os subtemas “Gmagem-corporal” e “Sexualidade”.
Posteriormente, foi feita uma juncao do tema “suporte multidisciplinar” com os seus demais
subtemas que se transformou num dos subtemas do tema principal “@poio na doenca”. Na figura a
seguir estdo apresentados o mapa conceptual tematico, com os temas e subtemas finais da

dissertacio.

Figura 2 — Mapa conceptual tematico das narrativas do cancro

Sensibiliza¢io emotiva
Mudangas e Impacto do 1
transformacoes cancro !
l l Medo de morrer e da dor;
Nivel pessoal; Diagnéstico da doenga; Desespefo ¢ angﬁStia;
Nivel familiar; Auto-identidade; Desgaste fisico e
Nivel Social. Recuperagio e recaida. psicolégico; Confusio e
incertezas.
Apoio na doenga
Efeitos secundarios l Outros
! Equipa multidisciplinar;
Durante o tratamento; quip N P ’ . l .
AboS © trat . Conjuge; Dilema ético;
és o tratamento. s o o
p Familia; Historico familiar;
Amigos; Esperanca;
Outras pessoas. Perdas e afastamento;
Aspetos positivos.

Na figura 2, estdo apresentados os seis temas ¢ os vinte e um sub-temas que foram mais
condizentes com esta investiga¢do, apds terem passado por cinco fases de analises descritas nos
processos anteriores, sendo que, na quinta fase apos a redefinicio e nomeagao dos temas e sub-
temas finais, estes foram analisados individualmente em consonancia com a histéria de cada
participante, sendo relacionados com as historias em geral e com as questoes de investigagao (1 -
Quais os maiores impactos causados pelo cancro, no diagnéstico, tratamento e pds-diagnostico
da doenga? 2 — Como ¢é que o individuo enfrenta e age “na luta” contra o cancro? E quais as

transformagoes sofridas a nivel pessoal, familiar e social?).

Por fim, na dltima fase do processo de analise, apresenta-se o relatério final da analise dos

resultados desta investiga¢ao, destacado na discussao dos resultados.
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3.2 Discussao dos resultados

No decorrer da analise dos temas e subtemas desta dissertacdao, foi constatado que uma das
participantes referiu a palavra “cancro”, como sendo a mais impactante, esta considerou ser mais
facil enfrentar todo o processo envolvido pela doenga do que ouvir que tinha um cancro, pois a
doenga significava a morte. Existem muitas variaveis e incertezas em torno da doenga, sendo que
as pessoas, a0 mMesmo tempo que tém experiéncias comuns, também acabam por ter aspetos
divergentes na forma como reagem ao diagndstico, ao tratamento e ao pos-diagnéstico do
cancro.

No grupo dos participantes deste estudo, pode se constatar, num dos temas mais abordados
“Umpacto do cancro”, que existem coincidéncias e divergéncias no conteido das narrativas. Houve
participantes que deram mais importancia a relagdo que tiveram com a equipa multidisciplinar, o
que se pode confirmar na narrativa da participante MT e no caso da narrativa autobiografica da
FS, em que esta sentiu um sofrimento e uma angustia muito grande com a transformagao da sua
imagem corporal, afetando, assim, a sua auto-identidade, resultante dos tratamentos
quimioterapéuticos e radioterapéuticos.

A narrativa autobiografica escrita pelo participante AF, teve alguns aspetos diferentes das
outras participantes, em que o medo da morte, por exemplo, nio o afetou muito, tendo uma
maior aceita¢ao durante o processo da doenga. Outro aspeto refere-se ao género do participante
(masculino), que segundo a revisao literaria no estudo de Salander e Hamberg (2005), existem
diferencas entre os homens e as mulheres, no modo como enfrentam o cancro, que se confirma
na narrativa deste participante, que a descreveu de um modo mais formal e com uma maior
aceitagdao desde o diagnodstico até a fase final da doenga. O seu tipo de cancro, no pancreas, tem
uma percentagem muito baixa de sobrevivéncia e desde o diagndstico este participante sempre
soube que suas hipoteses de sobrevivéncia ndo eram muitas e a doenga acabou por expandir para
outras partes de corpo, deixando-o mais debilitado até a sua morte. O facto de este participante
nao ter sobrevivido ao cancro é uma das grandes diferencas, comparativamente as demais
participantes que tiveram a hipétese de sobrevivéncia.

As participantes MT e FS, tiveram cancro da mama e ambas fizeram a deten¢ao na fase inicial
da doenga, o que lhes possibilitou uma cirurgia, com a remogao da parte da mama afetada e, apos
os tratamentos, conseguiram a cura para a doenca. Em relagdo a participante PP, o cancro que
teve foi no intestino, sendo este, diagnosticado por duas vezes. O primeiro diagnostico foi aos 23
anos, onde o seu comportamento foi de entrega e desisténcia, porque teve duas historias de
morte na familia e para a participante PP ter o cancro, significava morrer. Segundo o discurso da
mesma, o que a salvou aos 23 anos, foi a atitude do médico que, ao perceber a sua resisténcia ao
tratamento do cancro, tomou a decisao por ela, efetuando o internamento e a remog¢ao do caroco

no intestino grosso. Apdés dez anos, quando teve a sua primeira filha, foi novamente
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diagnosticada com cancro, desta vez, no duodeno. A forma de enfrentar a doenga foi diferente da
anterior, tendo a sua filha como motivagao maior, sendo o que lhe causou maior impacto, tanto
no primeiro diagnoéstico como no segundo, foi a palavra cancro. No que concerne aos
tratamentos, refere nao ter sentido muita dificuldade, apenas os efeitos secundarios apds os
tratamentos ¢ que lhe deixaram sequelas, tanto no primeiro diagnoéstico, ficando com uma grande
gastrite, como no segundo diagndstico que, apds sofrer um acidente e partir um osso da perna,
tem tido uma recuperagdo demorada, pois o organismo ficou afetado com os tratamentos
quimioterapéuticos e passou a responder de uma forma mais lenta, diferente ao que respondia
antes dos tratamentos.

No que concerne ao diagnoéstico do cancro no pancreas, conforme a descri¢ao do participante
AF, uma das causas da doenga, mais provavel, poderia ter sido o seu estilo de vida exagerado e
extravagante, muitas vezes, do consumo de alcool e do uso prolongado do tabaco. Em relacio a
experiéncia de outras duas participantes (FS e PP), ambas apontam que, a causa da doenga
poderia ter sido de ordem genética, por pertencerem a familias com histérico familiar. O modo
como MT narra a sua experiéncia, aponta para um fator de ordem mais emocional, considerada
uma das causas mais prevalentes do cancro.

Posteriormente, seguem-se alguns dos extratos narrativos identificados por temas e subtemas
resultantes desta investigacdo, numa analise interpretativa realizada pelo investigador, em

concordancia com a literatura.

Tema 1 - “Impacto do cancro” — O impacto causado pela revelagao pode estar associado a
representacao social do cancro, que esta associada a dor e a morte (Barbosa & Francisco, 2007).
A representa¢ao da doenga ¢ estabelecida por vivéncias subjetivas e praticas simbolicas aceites e
partilhadas, que fazem parte do quotidiano das pessoas (Rey, 2006). Nos tempos antigos, o tra-
tamento do cancro era escasso e, com isto, levava muitos individuos a2 morte. Atualmente, exis-
tem muitos avangos, mas a marca negativa da doenca ainda permanece, o que se confirma nos

extratos narrativos dos participantes do presente estudo.

«..Senti de facto um impacto porque eu tinha muita atividade e portanto, tive que reduzir
grandemente...O peito, ¢ se calhar, o principal impacto a nivel organico...» (MT).

A participante MT, refere que a sua atividade profissional e a sua imagem corporal, foram dois
dos fatores mais afetados pela doenga, sendo o impacto maior, associado ao aspeto modificado

da sua mama, ap0s a cirurgia.

«Mas o que marcou mesmo foi a doenca em si, tipo o nome é o impacto maiot... Porque as vezes,

a doenca nio é nada vocé trata e ja passou, mas o nome acarreta aquela agonia..» (PP).
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Esta participante aponta a palavra “cancro”, como sendo a mais impactante, onde considerou
ser mais facil enfrentar todo o processo envolvido pela doen¢a do que ouvir que tinha um cancro,

pois a doenga significava a morte.

Sub-tema 1 (T. 1) - “Diagndstico da doenga” - A vivéncia, durante a procura do diagnéstico,
também ¢ um momento marcante na vida do individuo. A presenga de detalhes e a ordem dos
fatos podem indicar um marco significativo na sua histéria de vida. Esta trajetoria pode ser longa
e muitas vezes, depende de todo o acompanhamento de um sistema de saude. O diagnéstico do
cancro, em razao das incertezas da doenga, ¢ recebido com muita angustia (Bigheti & Valle,
2008). Deste modo, os participantes deste estudo descrevem o que sentiram quando lhes foi

diagnosticado o cancro.

«...resolvi fazer a palpac¢io e apanhei um susto, porque de fato apalpei um nédulo que parecia ser

um nédulo rijo e que nio era doloroso. ... a pessoa na altura, tenta pensar positivo... E quando

se soube o resultado, de facto confirmou-se a neoplasia. Ai é que foi a segunda grande
anestesia...» (MT)

A primeira participante relata o que sentiu de uma forma abstrata, em que compara o que

sentiu, 2 uma anestesia.

«... quando descobri... porque nio se descobre que vocé tem um cancro... vocé faz umas
analises, tem uma bolinha, um negocinho, e vocé faz outro exame e isso ja passa um més ... E no

duodeno... Quando eu tinha 23 anos foi no intestino... eu descobri muito mais rapido, porque na

hora das necessidades fisiol6gicas vocé sente muito... eu comecei a enjoar € como eu tinha

acabado de ter filho, eu falei a agora estou gravida de novo... até que eu fui no médico... fiz um

exame, fiz outro exame...depois s6 que foi diagnosticado... » (PP)

No discurso da segunda participante, a sua filha estd sempre presente e foi sempre a sua

motiva¢ao maior, quando foi diagnosticada pela segunda vez.

«Soube em mar¢o de 2009 que estava doente. Foi-me diagnosticada a variante normal dos
tumores no pancreas que se chama adenocarcinoma. Tem uma taxa de recuperagdo baixissima...

Os doentes que nio podem ser operados sio considerados casos incuraveis e a expectativa de
vida média anda entre os nove e os doze meses a partir do momento do diagnéstico... A minha

doenca foi provocada em parte por alguns excessos... Sempre fumei muito, sempre bebi uns

copos com 0s amigos...» (AF)
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A descrigao de AF ¢ informativa e revela em que poderiam ser algumas das possiveis causas do

diagnostico.

«... distraidamente, levei a mdo ao peito e senti-o. Um caroco. Na parte superior e interna da

mama direita... n3o me inquietei com aquele nédulo... o tumor estava situado, era uma coisa

localizada e que ndo havia vestigios de metastases... teria de ser retirado com uma margem de

seguranca de um centimetro...» (FS)

No que se refere a dltima participante, esta, descreve ao pormenor como descobriu o nédulo

que, seguidamente apos fazer algumas analises, foram comprovadas as suas suspeitas.

Sub-tema 2 (T. 1)- “Recuperacio ¢ recaida” - Este sub-tema esta sempre presente na vida de quem
teve ou tem a experiéncia do cancro, assim como pode se constatar nas narrativas dos

participantes.

«..quando eu tinha 23 anos apareceu um tumor assim do mesmo jeito, s6 que foi no intestino e

depois eu fiz tratamento e s6 fiz uma cirurgia a lazer e saiu tudo. Mas depois, agora voltou

novamente.» (PP)

«Fiz um interregno para saber os resultados e fiquei 6timo nessa fase, sentia-me super bem, o

tumor tinha-se reduzido para quase metade...Recuperei o peso e cheguei até a ultrapassar os 60

kg de novo.» (AF)

«Ainda estava a fazer radioterapia, mas a debilitagdo crénica da quimio ficava cada vez mais para

tras. Comecava a recuperar as forcas, a vontade de sair, de conviver, a sentir me bem. Tudo estava

a voltar ao normal... Parece que desta segunda vez foi mais forte. Para mim aquela noticia foi

igualmente devastadora porque significava uma possivel recaida.» (FS)

Como se pode verificar todos tiveram uma provavel recuperagio, de modo e momentos

diferentes, tendo alguns deles uma recaida e outros deles, medo de voltar a ter a doenga.

Sub-tema 3 (T. 1) - “Auto-identidade” — Conforme ressalvam alguns estudos, existe uma
perspetiva alternativa de sobrevivéncia, no cancro que pode estar numa renegociacio da
identidade. O individuo, ao experimentar o diagnéstico do cancro e vivenciar a doenga, apresenta
desafios pessoais significativos, de modo que a preocupagao central esta na sobrevivéncia, com a
integracao de uma velha identidade a uma nova identidade (Gillies & Johnston, 2004; Mathiesen
& Stam, 1995; Zebrack, 2000). Conquanto, os participantes descrevem como o cancro os afetou

na sua auto-identidade.
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«... quando o cabelo comecou a cair ... Cortei um pouco o cabelo, mas ndo cortei curto como

muita gente faz, ndo isso para mim era ja ta a lidar com a situa¢do de uma maneira muito direta ou

4 menos eu pensava enquanto eu tivesse seis cabelos e tinha seis cabelos... arranjei a peruca... eu
comecei a tratar-me mais da minha imagem ...» (MT)

«... nesse pensamento ¢é s6 tirar um bocadinho do peito, eu acho que, ajuda a encarar o dano

psicolégico que é a neoplasia do peito...continuo com os dois peitos. Um fica mais pequeno, é

mais uma questdo de estética... ndo se tira s6 parte do peito, mas ha uma outra parte que também

fica danificada, que é o esvaziamento da axila ... ndo é bonito de se ver porque fica assim um

bocadinho um buraco na axila, e é uma zona que fica com cicattiz...» (MT)

Relativamente ao subtema “auto-identidade”, a participante MT foi afetada na sua imagem
corporal, sendo que, o que mais a afetou foi a queda do cabelo, a mastectomia da mama e o

esvaziamento da axila.

«.. vocé pode ficar careca, vocé pode ficar sem a mama, sem o utero, cada pessoa é diferente a

reacdo... caiu a sobrancelha, eu engordei muito, inchei muito... a minha sobrancelha ficou com
falhas, pelados no cabelo, e isso incomodou bastante...» (PP)

No caso da participante PP, o que a incomodou mais no seu aspeto fisico, foram as falhas na

sobrancelha e na cabeca e o facto de ter engordado.

«... mas acima de tudo comecei a mudar fisicamente... Com a evolucao da doenca voltei a ficar

mais magro, cada vez mais magro. Nao é muito agraddvel uma pessoa sentir-se visualmente

diferente... Com tantos quilos a menos nio se torna agradavel ver-me ao espelho.» (AF)

E quanto ao participante AF ao contrario da participante anterior, a sua grande perda de peso

afetou-o bastante.

« ... Porque a0 infcio queria cortar muito pequenino, mas havia muitas peladas e nio ficaria nada
de jeito. Disse para tirar tudo, ndo queria ver mais nada a cair. Foi violent{ssimo. Para mim,

porque tentava convencer-me de que ndo era importante, e para as pessoas que estavam ali

comigo... Depois disso, passei a usar peruca, e até dormia com ela, queria estar sempre bem.»

(FS)

Para a participante IS, assim como para as outras duas participantes (MT e PP), a queda do
cabelo causou-lhes grandes transtornos, enquanto a participante MT nao conseguiu cortar todo o

cabelo, pois este tinha um grande significado para si, preferindo ter poucos fios do que nenhum
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fio de cabelo. No caso da participante FS, esta, nio suportou ver a brusca queda do cabelo,

optando por corta-lo.

Tema 2 — “Sensibilizagdo emotiva” - Deste tema principal surgiram quatro sub-temas, que
incluem: “medo da dor e da morte”, “desespero e angustia”, “desgaste fisico e psicolégico e
confusdo e incertezas. No que concerne ao tema “sensibilizagdo emotiva”, os participantes MT,
PP e AF descrevem-no com muita intensidade quando foram confrontados pelo cancro, nos seus

discursos apresentados a seguir.

«H4 um intensificar das vivéncias, das emocdes, que sdo de tal maneira profundas, que de facto

sao também andémalas. E portanto, sdo exageradas. E, por isso essa sensacio, esse passar para

outra pessoa foi vivenciado por mim com alguma angustia e com alguma preocupacio...» (MT)

«...quando todo mundo ficou triste, eu fiquei forte... eu nio fiquei tao triste assim, fiquei mais

triste sozinha...» (PP)

«Ao longo da vida somos confrontados com a ideia da morte... Achava que um daqueles dias

podia morrer... Acho que a evolucido da doenca depende de muita coisa e da forma como encara

esse fim. Acho que a longevidade é um fator que, para mim, nio é determinante... nos dias em

que ndo tenho dores, ndo me sinto mal disposto, de repente sinto-me cheio de energia, parece que

fui bafejado por uma reconfortante lufada de ar fresco.» (AF)

A descri¢ao dos trés participantes diverge no modo como sentiram a doenga e no significado

que tem a mesma, como se verificou nos relatos anteriores.

Sub-tema 1 (T. 2) - “Medo da dor ou da morte” - Segundo Anderson e Gehart (2007, citado por
Etheringhton, 2011), o enfrentar do cancro estd inserido nas significagdes das experiéncias, tais
como: sentimentos, pensamentos, atitudes e ideias, encontrados na amostra empirica deste
estudo, onde cada participante teve fortes reagdes e sentimentos ao enfrentar a doenga, conforme

o significado do cancro a cada pessoa que vivencia a doenga.

«Nbs para morrermos basta estarmos vivos... Mas a sensacdo de que parece que, se calhar nés
temos mais probabilidade de ir... Houve medo de para ji, de quando houvesse a operacdo, apesar

de dizerem que nio era total» (MT)

«... eu fiquei mesmo com medo de mortrer, foi a coisa mais impactante.... Vocé pode morrer ou
vocé nio pode mortrer... Sim, dessa vez eu tive medo de morrer, mas eu queria muito mais ficar
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boa...E guando eu era mais nova, ahh eu vou morrer mesmo deixa, sofria muito... Softia sozinha,

sofria com todo mundo e em todo lugar...» (PP)

Na experiéncia da participante PP, nos seus 23 anos de idade, quando recebeu o primeiro
diagnostico do cancro, a sua atitude foi de entrega e desisténcia, pois estar com cancro para cla
significava morrer, o conhecimento que tinha da doenga estava relacionado com o historico
familiar de duas mortes na familia, de uma tia e uma avé materna. No seu segundo diagnéstico,
apos dez anos teve uma atitude diferente, buscou motivaciao na sua filha bebé, precisava estar

recuperada e forte para cuidar da sua filha.

«...Nio tenho medo de morrer... Tenho medo de ficar incapacitado, de ir dar trabalho a alguém,

nomeadamente aos meus familiares. Tenho medo de nfo ter capacidade de pensamento, de ficar

um vegetal, meio bréculo. Tenho medo da dor...» (AF)

«Na minha cabec¢a era quase uma impossibilidade eu morrer. Tinha pavor disso, mas a0 mesmo

tempo ndo acreditava que fosse acontecer-me naquela altura... estava cheia de medo... Eu disse-
lhes que nao queria continuar com a gravidez. Nao podia mesmo ter o bebé. Nao queria morrer!

Implorava, desesperada por uma solucio... Aprendi-o com o medo de morrer, com a nocio de

ue a vida pode — mesmo ser demasiada curta» (FS)

Das quatro narrativas, trés dos participantes tiveram medo da morte e um nao, tendo medo de
ficar dependente e de sentir dot, o que denota que a doenga para muitas pessoas ainda continua
sendo um sinal de morte e o facto de terem pessoas que aceitam melhor a morte esta relacionado

com a sua subjetividade e o significado da vida e da morte para esta pessoa.

Sub-tema 2 (T. 2) - “Desespero ¢ angiistia” - Quando se é confrontado com algo desconhecido,
existe uma maior tendéncia para se ter ansiedade, principalmente, quando se trata de uma doenga
tio improvavel como o cancro. No entanto, pode se constatar, nos relatos dos participantes, toda

a angustia e desespero que sentiram no processo da doenga.

«Dai eu ja tinha passado a fase de desespero do meu. J4 estava mais tranquila... quando eu

comecei fazer radioterapia, que eu falei que teria que tomar uns comprimidos, cortizona... Falei

para o meu marido, daf ele ficou desesperado... Eu sofri eu me desesperei...» (PP)

Como se verificou no relato da participante PP, para além do seu sofrimento, houve o
sofrimento do seu conjuge, o que mostra a for¢a que procurou ter, para enfrentar a doenga, pois

teve que demonstrar ser forte para nao abalar ainda mais a sua estrutura familiar.
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«...sozinha no escuro chorei muito... Sentia a muralha a desabar e isso assustou-me... o _meu

verdadeiro estado de espirito: toda eu era angustia... A angustia de ndo saber se voltaria a ser

como fora era demolidora... Foi desespero completo... Eu nio conseguia falar s gritar, estava

em panico.» (FS)

No caso da outra participante, esta teve uma reagdo mais intensa e de desespero, em alguns

momentos do diagnéstico da doenga, porque também foi confrontada por algumas negligéncias

médicas, agravando ainda mais a situagao.

Sub-tema 3 (T. 2) - “Desgaste fisico ¢ psicolggico” - Este sub-tema estd muito intrinseco na

experiéncia das pessoas que tém o cancro, pois ¢ impossivel passar por todo o processo que a

doenca envolve, e deixar de sentir o quanto o lado emocional fica afetado, assim como o desgaste

fisico que os tratamentos causam.

«... ¢ um pouco dramdticos os tratamentos que nbs fazemos tanto a quimioterapia como a
radioterapia, como nos ficamos tio debilitados e como proépria fisicamente e pela sensibilidade

psiquica que nés estamos.» (MT)

«... eu tentei-me erguer psicologicamente, e depois que eu fui falar para todo mundo... Na altura

com 23 anos a gente se conforma, acho que muita gente morre assim. Se conforma, vai

definhando, vai se acabando. O sofrimento, a parte psicolégica é muito importante, entdo se vocé

se deixa levar, vocé vai ficar doente mesmo, daf vai ficar na cama e vai se acabar.» (PP)

«... Para além de todo o desgaste psicolégico que o cancro nos traz, ter ainda que andar em stress

por causa da caréncia do tabaco pareceu-me demasiado penoso... Tenho-me sentido mais
cansado do que o habitual. Imagino que seja natural eu estar mais debilitado por causa das novas

metastases que foram encontradas. Nesta fase sinto mesmo mais dificuldade em mexer-me.» (AF)

«A doenca tentava tirar-me a saude: eu tomava firmacos que me queimava as entranhas, comia
com vontade de vomitar, dormia quando sé queria chorar. A doenga tentava tirar-me a beleza:

enfeitava-me, mascarava-me de alguém que eu ja nio era... Estava fraca, a todos os niveis. Passei

a resguardar-me e muito... O sofrimento que tudo isto me causou ¢ indizivel.» (FS)

Todos os participantes referiram os seus desgastes fisicos e psicologicos, que surgiram durante

e apos os tratamentos e no que se refere a descricdo do participante AF, por a doenga ter-se

desenvolvido em outras partes do seu organismo, levou-o a ter uma certa dependéncia dos

familiares o que deixou-o num estado de desconforto, pois a sua personalidade nao lhe permitia

viver a depender e a incomodar outras pessoas.

41



Sub-tema 4 (T. 2) - “Confusio ¢ incertezas” — A recorréncia do cancro pode ter um impacto
negativo profundo na familia, particularmente em termos de viver com a incerteza. A
identificacdo da doenca recorrente faz com que o futuro seja visto em termos de inseguranga e
perda percebida, onde o doente e sua familia poderdo voltar a enfrentar a questdo de que o
cancro pode niao ter cura e, assim, reduzir o tempo de vida de quem esta acometido com a
doenga (Northouse & et al, 1995b, cit. in Vivar & et al, 2009). A esperanca inicial de uma cura
diminui e, com isso, surge uma desconfiang¢a do tratamento (Rawnsley, 1994; Herth 2000, cit. in
Vivar & et al, 2009). Como consequéncia, o individuo diagnosticado com a doenca recorrente ¢ a
sua familia sio confrontados com a ansiedade da incerteza (Vivar & et al, 2009), o que se constata

no relato a seguir da participante PP, que vivenciou a recorréncia do cancro.

«..a pessoa é confrontada com uma situacdo de que pode ter uma neoplasia do peito...uma

situacdo destas tdo dura, parece que fica um pouco anestesiado e confuso.» (MT)

As narrativas foram descritas, num estado de incertezas e confusdes ocasionado pela doenca.
No momento do diagnéstico, como relata a participante MT, a pessoa nao consegue aceitar e fica

confusa com toda a informacao recebida.

«.. o_cancro é uma doenca muito ampla. Porque é uma doenca que em mim pode ser um

negocinho, no outro pode morrer em uma semana e no outro pode ficar a vida inteira com aquilo

e ndo da nada... sempre tem que estar investindo, porque se apareceu duas vezes pode voltar...»

(PP)

A participante PP indica a incerteza que podera ter uma pessoa que passa a ser diagnosticada,
por existirem diferentes tipos de cancro e uma grande diversificagao na forma como o individuo

¢é afetado.

«N2o sabia se ia acordar com a mama mutilada, ou amputada de todo; se o tumor seria

completamente removivel ou se teria, entretanto, alastrado pelo meu corpo... Para mim a

gravidez poderia implicar graves recidivas do cancro. Para a vida que crescia dentro de mim a

maior ameaca era o facto de eu ndo poder permitir que ela continuasse, mas, ainda que isso fosse

possivel, também o préprio DIU e a intoxicacdo de quimicos e radiacbes do meu corpo.x (FS)

Em relagdo a participante IS, quando esta se submeteu a mastectomia, nao sabia se a sua mama
seria amputada de um todo, causando-lhe fortes constrangimentos. Para além do cancro, também
vivenciou uma situa¢ao desagradavel, uma gravidez considerada de risco, no fim dos tratamentos,

por negligéncia médica.
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Tema 3 — “Apoio na doenga” - De acordo com Capparelli (2004), durante o processo do can-
cro, os profissionais de saide devem ser sensiveis para perceberem as reagdes dos familiares e
fornecerem uma estrutura de suporte a conter informag¢oes necessarias aos individuos que rece-
bem o diagnéstico. Esta nova visao é respaldada, na transicio do modelo biomédico para a prati-
ca biopsicossocial, que propde tornar a relacao profissional-doente mais humanizada. Desta for-
ma, ¢ preciso que o profissional, além das habilidades tecno-instrumentais, desenvolva capacida-
des relacionais a fim de permitirem um vinculo e uma comunica¢io adequados na aten¢do ao
individuo. A visdo humanizada requer que este seja visto na sua subjetividade e nos contextos
social, econémico e cultural (Coelho & Jorge, 2009). A doenga crénica representa um corte na
linha da vida do individuo, que passa agora a apresentar dois momentos: o antes, saudavel e o
ap6s a doenga. Para Alves (2006), a doenga rompe com os pressupostos da vida quotidiana a jus-
tificar duvidas e incertezas que marcam as experiéncias do adoecimento, em que o estigma que
ainda envolve o cancro se relaciona com o conjunto de elementos socioculturais interligados en-
tre si. Os autores Angstrom-Brannstrom e et al. (2010), ressalvam que o diagnoéstico de um mem-
bro familiar é uma experiéncia dura e complexa, que envolve incertezas, multiplos sentimentos,
restri¢oes fisicas e psicologicas. Diante destas reagoes, a familia pode vivenciar um processo de
luto antecipatorio associado a conce¢ao de morte que a doenga traz em si (Doro & et al., 2004).
Em concordancia com o argumentado na revisao de literatura, o presente estudo pode evidenciar
no tema principal “@poio na doenca”, os sub-temas “equipa multidisciplinar”, “conjuge”, “familia”, “ami-

gos” e “outras pessoas”, apresentados nos extratos narrativos dos participantes do presente estudo.

Subtema 1 (T. 3) - “Equipa multidisciplinar” — A abordagem do autor Kleinman (1988), intervéem
na conce¢ao da experiéncia humana como objeto duma abordagem antropoldgica, nos problemas
causado pela doenca, no quotidiano da vida dos individuos e nos significados definidos na intera-
¢ao social. A negociagdo e o dialogo, entre os distintos significados que envolvem médico e o
individuo doente, sao um campo importante de estudo com vista a melhorar o cuidado com a
doenca, em especial no que se refere as doengas crénicas. Deste modo, estio apresentados 0s

extratos narrativos que comprovam a interagao entre a equipa multidisciplinar e o participante.

«E, mais uma vez reforco a ideia fundamental da confianca que nés temos que ter em quem nos
atende. E de facto, pela maneira empatica em que eu tinha sido sempre atendida pelo operador, eu
tive um duplo sentimento quando ele me passou para o oncologista... Foi também muito
importante toda a equipa do oncologista, a equipa das enfermeiras e de quem fazia os
tratamentos, e 0 préprio sistema hospitalar que permitia haver um contacto permanente com esta
equipa... se criou de facto um tal laco... como se tivesse arranjado ali uma série de amigos.» (MT)
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Para esta participante, a atitude da equipa multidisciplinar foi percecionada como sendo muito
boa, em que pode sentir-se confortavel, podendo estabelecer fortes lagos de amizades durante o

processo da doenca.

«... Em relacdo ao médicos, tenho uma boa relacdo. Tenho muito respeito pelo que fazem, mas

penso que, de alguma forma, muitos deles sdo poucos pragmdticos... sdo um pouco

desprendidos, para nio dizer frios, em relacdio aos doentes... mas pessoalmente prefiro um

médico que crie uma relacgio com os doentes. Os doentes precisam de sentir isso, que se

preocupem realmente com eles. Mas se ndo forem capaz de ctiar essa relacdo, acho que ao menos

tém de ser frontais, diretos.» (AF)

Na descricio do participante AF, este, aponta que os profissionais precisam estar melhor

preparados para ajudarem os individuos com doengas mais graves.

«...outro especialista... considerou desnecessario atrancar a mama toda, e propos uma
abordagem muito menos violenta, tanto em termos fisicos como psicolégicos: remover apenas o
tumor, fazendo uma tumorectomia... O oncologista que elaborou o protocolo da minha

quimioterapia ndo se poupou nas explicacGes que me deu. Foi uma conversa longa e muitissimo

esclarecedora. Acho que nio houve um unico pormenor que tenha ficado por referir... Médicos

enfermeiros, pessoal auxiliar — eram todos muito carinhosos, prestaveis e, sobretudo,
competentes...(FS)

No relato da participante FS existiram bons e maus profissionais na sua experiéncia com a
doenga, que puderam-lhe proporcionar para além do diagnéstico do cancro, momentos mais

angustiantes ¢ de maior sofrimento como situa¢oes mais esclarecedoras e reconfortantes.

Sub-tema 2 (T. 3) - “Cénjuge” - Este sub-tema foi destacado no tema principal “@poio na doenga”
por fazer parte da experiéncia de vida dos participantes, como se pode verificar nos extratos

narrativos.

«... Tive o apoio do meu marido porque me acompanhou nesta questio. E também tive o apoio

de outros familiares, mas claro que o apoio do meu marido foi o principal.» (MT)

«...estive ali no quarto uns vinte minutos. A chorar. Até que o Pedro apareceu. Nada de abragos.

De pé a minha frente, agarrou-me nas maos e fez-me olhar para ele, e disse-me, que o que quer

que seja, estamos os dois e vamos ultrapassar isso... (FS)
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O apoio na doenga é fundamental para a pessoa procurar for¢as para lutar contra obstaculos

que surgem e sentir o suporte do conjuge nesta fase foi crucial para as participantes MT e FS.

Sub-tema 3 (T. 3) - “Familiar” - O suporte na familia ¢ muito importante por varias razoes,

como se pode mostrar nos relatos seguintes:

«.. B na parte dos familiares, cheguei a ter grande apoio de alguns e o apoio possivel de
outros...» (MT)

No que se refere a participante MT, o apoio principal sempre foi do seu conjuge, havendo
alguns afastamentos de familiares e amigos. No entanto, também estabeleceu novas amizades

durante o periodo dos tratamentos.

«EBu era sozinha até minha mie vir para cd, e ndo tinha ninguém em casa, s6 a minha filha...»
(PP)

Em relagdo aos familiares, no inicio do seu diagnostico, a participante PP decidiu nao os
informar, sendo que, apenas quando precisou de iniciar os tratamentos e por ter uma filha
dependente dela, informou o seu conjuge que ficou muito fragilizado com a informacao e,
portanto, nao forneceu muito suporte, na medida em que sua esposa teve mais for¢a que ele.
Todas as decisGes tomadas pela participante PP foram a pensar no melhor para a sua filha. Apos
falar com o seu conjuge, informou os demais familiares e, por ser imigrante, decidiu trazer a sua
mae do Brasil, para a apoiar e ajudar no que fosse necessario. O que denota uma mudanga de

vida ocasionada pela doenga no contexto familiar desta participante.

«Custa-me imenso a dar trabalho a minha familia, agora que estou mais debilitado. Mas, ao
mesmo_tempo, sinto-me mais préximo que nunca, especialmente dos meus filhos. Tenho

recebido muito mimo e isso é bom. Mimo é coisa que nio me tem faltado no dltimo ano e tal,

entre familia e amigos.» (AF)

Relativamente a AL, este, por ter tido uma situagdo recente similar a sua, o caso da sua irma,

decidiu poupar os familiares, procurando nao os envolver muito, no processo da sua doenga.

«...tinha um grande apoio familiar... A minha familia gera energia boa... Quando reentrei em

casa, |4 estavam os meus pais, como sempre, a tomar conta dos meus filhos — e a minha espera.»

(FS)
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No caso da decisao da participante IS, esta, preferiu ndo comunicar a sua doen¢a aos demais
familiares, no inicio do diagnéstico, limitando a informacao aos pais e ao conjuge. Recebeu um
apoio e suporte muito fortes, contou com o incentivo e apoio da sua mae, desde as primeiras
suspeitas, € 0 seu conjuge esteve presente em todas as decisGes importantes, tendo o seu apoio

sido incondicional em todos os momentos.

Sub-tema 3 (T. 3) - “Awigos” - Existem momentos na vida em que se precisa mais dos amigos,
sendo na doenga que as pessoas se apercebem quem realmente esta disponivel em todos os

momentos, demonstrados nas seguintes frases:

«... também foi fundamental o apoio... de amigos... E particularmente... de uma amiga minha,

com quem eu falava ao telefone.» (MT)

«Dou muito valor a amizade e acho que é uma das coisas boas da doenca... aprendemos a

valorizar os nossos amigos e... ficamos a saber quem sio eles, de facto... As minhas amigas

tentaram me alegrar.» (AF)

Verificou-se, na descricdo dos participantes acima, o quanto foi importante o apoio que

tiveram, dos amigos, no processo da doenga.

Sub-tema 4 (T. 3) - “Outras pessoas” - Destacou-se este subtema, no tema principal “apoio na
doenga”, por ter sido referido pelos participantes em todas as narrativas, o apoio que tiveram de

outras pessoas.

«... 0s meus amigos e até pessoas que eu ndo conhecia, eu n3o tinha uma grande relacio mas me

conheciam... todas elas de facto deram um grande apoio, e isso foi muito importante.» (MT)

«... muita gente que estd fora do meu nucleo duro de amizades que me procura, que me liga, que

uer saber como estou. Isso fez com que me reaproximasse de muitas pessoas.» (AF)

«...Comecei a receber recados idénticos de varias pessoas que eu nem sequer conhecia ...» (FS)

Como se pode verificar nos relatos anteriores, todos os participantes consideraram ser muito
importante o apoio que teve de outras pessoas que, antes da experiéncia com a doenga, nao as

conheciam.

Tema 4 — “Efeitos secundirios” - Deste tema principal foram destacados dois sub-temas

“durante o tratamento” e “apds o tratamento”. Os sobreviventes de cancro podem experimentar
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inimeras sequelas na sua sobrevivéncia, incluindo desconforto fisico (Curt & et al, 2000, cit. in
Vivar & et al, 2009), preocupagdes psicologicas como a incerteza sobre o futuro (Mast, 1998, cit.
in Vivar & et al, 2009) e o medo persistente do retorno  a doenga (Lee-Jones & et al, 1997,
Wonghongkul & et al, 2000, 2006; Vickberg, 2001, cit. in Vivar & et al, 2009). De fato, um dos
componentes mais frequentes de angustia entre os sobreviventes mencionados é o medo da
recorréncia do cancro, embora nao haja sinais da doenga, o medo da recorréncia, refere-se a
percecao de uma grave ameaga e uma crenga de que o cancro podera voltar a qualquer momento,
sendo este um dos maiores fatores de stress psicossocial que os sobreviventes e as familias

confrontam (MacBride & Whyte, 1998, cit. in Vivar & et al, 2009).

Sub-tema 1 (T. 4) - “Durante o tratamento” - os efeitos secundarios durante o tratamento sio

intensos e devastadores, assim descrevem os quatro participantes.

«... 0 Mmeu organismo teve uma reacio exagerada, de tal forma que eu tive de ir para as urgéncias.
Enfim, tinha uns vémitos enormes... tive anemia desde o principio, e portanto esta histéria do

cansaco em que estava e da prépria sensacdo de vémito tornou-me dependente.» (MT)

« ... com os tratamentos eu nao podia ficar muito tempo de pé e sempre ficava passando mal... e

depois eu ia para o trabalho e vomitava no trabalho. Passava mal mas trabalhava.» (PP)

«...comecei a fazer tratamentos que me provocam efeitos secundarios... Perdi muitos quilos

desde que iniciei os tratamentos... Na primeira fase de tratamento baixei para os 53 kg... ou

pelos resultados dos tratamentos, as nauseas, o cansaco.n (AF)

Pode-se verificar que os efeitos dos tratamentos provocam reagles adversas e agressivas nas

pessoas que procuram a cura ou melhora da doenga através deles.

Sub-tema 2 (T. 4) - “Apds o tratamento” — Este sub-tema foi evidenciado por existitem muitos
relatos de efeitos secundarios, consequentes dos tratamentos radioterapéuticos e
quimioterapéuticos. Apds o processo da doenga, os participantes ficaram com a marca do cancro,
sendo referido por todos as consequéncias que os tratamentos deixaram, quando utilizados no
intuito de matar as células cancerigenas. Os sintomas fisicos menores também siao suspeitos
duma recorréncia da doenga (Cameron & et al, 1998, cit. in Vivar & et al, 2009) e muitas vezes, os
sintomas relacionados com a prépria doenga ou com os efeitos secundarios dos tratamentos sao
angustiantes, podendo persistir ao longo do tempo, como por exemplo, uma fadiga crénica apos
o tratamento ter terminado (Curt & et al, 2000, cit. in Vivar & et al, 2009), também destacado

nesta investiga¢ao na descrigdo da participante FS.
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«..revivi os dias de martirio dos tratamentos, a agonia que senti, a minha resisténcia aos vémitos,
acordei as quatro da manhai... » (FS)

No entanto, quando estes sintomas residuais tornam-se grave, aumenta a ansiedade e o medo
agrava. Além disso, o medo da recorréncia, ¢ muitas vezes, desencadeado por acompanhamento
médico e a rotina de exames que os sobreviventes precisam seguir, antes de cada nova consulta e
exame sentem uma grande ansiedade, com medo do que possa ser os resultados (Lee-Jones & et

al, 1997, cit. in Vivar & et al, 2009), como pode constatar no relato da participante MT.

« ... Na questio da sexualidade faz se um menopausa precoce, a mulher fica sem hormonas e fica

com secura vaginal... a questio da memoria ficou mais fraca, ndo sei se é por causa da anestesia. ..

o principal efeito secundério, foi na vista, porque otiginou cataratas.» (MT)

Tema 5 — “Mudancgas e transformagées” — Na revisio de literatura no estudo de Coreil
(2012), um dos temas apontado pelo investigador nas narrativas dos participantes foi a
transformagao pessoal, na fé e na espiritualidade e ao tornar-se uma pessoa melhor durante
processo de recuperagio, entre outros, o que corrobora com o resultado desta investigacdo, onde
todos os participantes sofreram mudangas e transformacgdes em trés niveis diferentes como

mostra os trechos narrativos seguintes:

Sub-tema 1 (T. 5) - “Nivel pessoal” - Foi pertinente destacar este subtema, por ter sido abordado

por todos os participantes em varios momentos das narrativas.

«.Mudou a urgéncia de fazer as coisas...a vontade e a passagem a acdo.. de lutar pelos

sonhos...acabei por concretizar alguns sonhos, posso referir um...o aspeto das habilitacoes

literarias... (MT)

«...nfvel pessoal, tipo eu acho que eu fiquei um pouco melhor.... Dei mais valor a muitas coisas

pequenas... essa parte que mudou foi essa da convivéncia, di mais valor as coisas...» (PP)

« ... Deixei de fazer planos para a frente... No inicio faz confusio mudarmos desta forma o nosso

pensamento temporal, mas com o passar do tempo esta estranheza transforma-se em normalidade

... porque foi nesta estranheza que descobti coisas novas: novos sentimentos, novas emocgoes.

Até mesmo uma nova forma de viver... no que diz respeito a minha relacio com os outros...
passei a valoriza-la muito mais...» (AF)
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«Durante o meu processo clinico tornei-me muito mais crente...Pensava em Deus, falava com

Ele... A minha devocio foi aumentando progressivamente... Deixei de dar importancia a pessoas
e a situacdes que ndo sdo relevantes... Outra coisa que mudou na minha vida: passei a acreditar em

finais felizes. E bom saber que nem todos os problemas acabam mal. Eu tive varios que correram

bem.» (FS)

Como referido nos relatos anteriores, com a doenga e apds a recuperagao da mesma, as pessoas
tendem a rever valores e a dar mais importancia a alguns aspetos que antes nao davam e, com
isso, procuram concretizar sonhos, investiram mais na amizade, aproveitaram melhor o tempo e

passaram a ter mais fé do que antes do cancro.

Sub-tema 2 (T. 5) - “Nivel familiar” - Os autores Angstrom-Brannstrom e et al (2010), ressalvam
que o diagnoéstico de um membro familiar é uma experiéncia dura e complexa, que envolve
incertezas, multiplos sentimentos, restricoes fisicas e psicologicas. Diante destas reagoes, a familia
pode vivenciar um processo de luto antecipatério associado a concegdo de morte que a doenga
traz em si (Doro & et al, 2004). Por existir um maior contacto neste periodo, a pessoa
diagnosticada pelo cancro investe mais e quer ter por perto os membros mais importantes da sua

familia.
«A nivel familiar a minha mae veio para c4... Para me ajudar mais.» (PP)

«Teria passado mais tempo com meus filhos.» (AF)

«...Continuava preocupada com as consequéncias daquela gravidez no meu estado de sadde, mas

algo na minha perce¢do mudou. Aquela menina que eu carregava na minha barriga também era a

minha filha.» (FS)

Assim como existem mudangas a nivel pessoal, 0 modo da relacio com a familia também acaba
por ser alterado ou pelo menos existe alguma reflexdo neste sentido, como foi mostrado nos

extratos referidos acima.

Sub-tema 3 (T. 5) - “Nivel social” — E uma tarefa dificil receber o diagnéstico do cancro, sem ter
nenhuma mudanga na vida social, que também envolve o lado profissional. Por existir uma maior
fragilidade psiquica e fisica, as pessoas tendem a reduzir ou a deixar de trabalhar durante o

periodo mais critico da doencga.

«.tive que deixar de trabalhar... na funcdo publica que é o meu trabalho principal...como eu

trabalho por conta prépria... podia gerir a minha vontade... isto eu continuei.. foi muito
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importante o apoio das outras pessoas e portanto, houve uma gratificacio muito grande a nivel

social.» (MT)

«... mudei de saldo, para poder descansar mais... no outro saldo eu entrava as nove da manha e
saia as dez/onze, nio tinha hora, e como neste saldo abre as dez e fecha as dez, eu nio iria

trabalhar tanto.» (PP)

«Tento encontrar mais as pessoas, porque sinto que realmente perdi isso em diferentes momentos

da minha vida... Hoje em dia os meus projetos ndo podem ser feitos a longo prazo. Tudo

acontece a muito curto prazo.» (AF)

Neste sub-tema, os participantes descreveram dois assuntos, as transformagdes no lado
profissional e afetividade encontrada no lado social, assim como uma maior envolvéncia no ciclo

de amizades.
Tema 6 — “Outros” — Na revisio de literatura, em alguns estudos, também existiram temas
como este, sendo pertinente destaca-los, por terem alguns assuntos referidos pelos participantes

que ndo se encaixavam em nenhum outro tema principal referido anteriormente.

Sub-tema 1 (T. 6) - “Dilemna ético” - Este sub-tema foi vivenciado de um modo muito intenso por

uma das participantes, dai entdo, o investigador té-lo considerado relevante.

«... Depois de um instante de siléncio, o médico disse, que ja estava gravida quando o pus, e

admitiu o seu erro, numa voz sumida... 0 tdo prestigiado ginecologista me implantou o DIU no

utero sem reparar que 13 havia um évulo fecundado a um més. Como nio teria reparado se o

aparelho tivesse ficado mal colocado, porque nio o verificou. Nio fez nenhuma ecografia, vaginal

ou abdominal, antes ou depois do delicado e doloroso procedimento... Havia ali vida, mas
ninguém sabia que forma de vida. Tudo por causa da negligéncia de um médico demasiado
confiante em si proprio — 0 mesmo que insistira que o nédulo canceroso que eu tinha na mama
ndo era nada, atrasando o seu diagnéstico, com todos os riscos que isso poderia ter implicado...
Dar-me-iam toda a informacdo de que eu necessitasse, mas s6 a mim cabia tomar uma decisdo e
eles ndo poderiam incentivar-me 2 interrupcio — muito menos efetua-la... Desta vez nio era s6 a
minha vida que estava em causa, mas também a de um filho meu ...» (FS)

Por duas vezes, esta participante foi afetada, por negligéncia médica, correndo risco de morte.
Foram situagcdes demasiado pragmaticas em que o médico falhou em questdes primordiais,

deixando de cumprir a ética que deveria ter para com a vida do outro.
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Sub-tema 2 (T. 6) - “Histdrico familiar” — Este sub-tema ¢é considerado uma das causas do cancro,

a fazer parte das narrativas de trés participantes deste estudo.

«..aminha tia morreu de cancro também no estébmago e a minha avé de mama, entdo na parte da

minha mie s3o duas... a minha avé morreu a 60 anos atras... E antigamente era mesmo, nio tinha
remédios, se dava morfina para nio sentir dor, e nio fazia tratamentos e ndo fazia operagio... A
minha tia ja foi diferente ela teve a doenga, o médico falou: “vocé ndo pode engravidar porque
comprime 0s 6rgdos,” - o 6rgdo era o estdbmago - “vai comprimir, vai enraizar nas outras partes e

vocé vai acabar morrendo.” E dito feito com um més que a minha prima estava ela morreu.» (PP)

O facto de existirem outros casos da doenca, na familia, deixou-a mais apreensiva e com medo

do que lhes poderia acontecer.

Sub-tema 3 (T. 6) - “Perdas ¢ afastamentos”™ Dois dos participantes, tiveram a perda e o

afastamento de pessoas amigas, que nao conseguiram ser um suporte na doenga.

« ... comigo aconteceu a perder amizades e a ganhar outras como tudo na vida... Esta é uma

doenca complicada... estd licada com a motrte, e por iSSO as pessoas, muita gente Nao esta
b b

preparada... defende a sua maneira, muitas vezes tentando fugir arranjando... desculpas para elas

proprias. Portanto, isso faz com que... as vezes mude relacdes, e isso aconteceu...a nivel duma

amizade que havia, que desapareceu a partir daf... (MT)

«Ao longo desse processo tive uma ou outra desilusdo. De certas pessoas fiquei a espera que me

dessem um apoio que ndo me deram. Algumas entendo porqué: tém dificuldade em lidar com o

problema, com a morte ou com a doenga em si» (AF)

Ambos os participantes experienciaram o afastamento de pessoas proximas e, para algumas
delas procuraram encontrar justificacOes para este tipo de atitude, sendo que para outras nao

compreenderam o porque da questao.

Sub-tema 4 ( T. 6) - “Esperanca” - A esperanca ¢ um conceito que, muitas vezes, nao esta
associado aos cuidados do fim de vida e, tendo muitas facetas, é considerado um conceito
totalmente subjetivo e dinamico (Dufault & Martocchio 1985; Herth 1993; Kylma &
Vehvilainen-Julkunen, 1997, cit. in Pattison & Lee, 2011). Dar esperanc¢a a uma pessoa doente ou
a sua familia no final de sua vida util pode parecer contraditério, mas a esperanc¢a de retengao

pode ser um meio de apoio espiritual. Como mostram os relatos dos participantes AF e FS.
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«Nunca perguntei que esperanca de vida tem um doente pancredtico. Nunca quis saber, nem me

tentei informar a esse respeito... Nunca pensei deixar de lutar. Acredito é que se me disserem que

estou numa fase terminal e que nio aguento mais do que dois ou trés dias, sou pessoa para o

aceitar, mas nunca deixar de lutar... decidi ficar quieto e continuar a tentar novos tratamentos...

Tenho a esperanca de ficar bem. Ha muitos casos de pessoas que recuperam e ficam bem, mas

mantenho os meus receios.» (AF)

No caso do participante AF mesmo com um estado muito avancado da doenca, este, nao

deixou de ter esperangas de uma recuperagao.

« ... Mas eu continuava com a esperanca de que nio seria preciso chegar a tanto... Nem acreditava

que talvez houvesse uma hipotese de estar tudo bem e de eu poder ser mie outra vez, sem

problemas para a minha satde... A esperanca que eu sentia através daquelas ofertas era tal que

comecei a4 pensar: se estas pessoas tém tanta fé e pedem por mim sem me conhecerem, quem sou

eu para as defraudar e ndo dar continuidade as suas preces?» (FS)

No que se refere a participante IS, nos seus momentos de maior angustia, esta, apoiou-se na fé
para tomar uma decisao importante (Voogt & et al, 2005, cit. in Pattison & Lee, 2011). Para
alguns doentes podera ser mais aceitivel morrer e tentar manter a esperanca, do que aceitar a
morte, sendo que existem casos em que o tratamento ¢ de pouco ou nenhum beneficio, sendo a
esperanga algo muito positivo para se ter. Tais estratégias de enfrentar a doenga, no fim vida,
estdo documentadas na literatura (Van Der Molen, 1999; Folkman & Greer, 2000, cit. in Pattison
& Lee, 2011), particularmente no contexto do fim da vida com o cancro (Kodish & Pés 1995;
Rustoen 1995; Johnston & Abraham, 2000; Benzein & et al, 2001; Cort & et al, 2004, cit. in
Pattison & Lee, 2011). Em muitos casos, a esperanca clinica é muito importante para 0s
individuos com cancro, uma vez que define a principal razio para a qual a maioria inicia e se

envolve nos tratamentos (Dufault & Martocchio,1985 cit. in Pattison & Lee, 2011).

Sub-tema 5 (T. 6) - “spetos positivos” — Num estudo narrativo de Lin (2008), que teve por
objetivo explorar como os imigrantes chineses com cancro procuravam sentido no final das suas
vidas, da analise dos resultados revelaram-se seis temas: sofrimento; compaixao iminente na
morte e no amor; alegria e valor; esperanca e fé; readaptacao e sublimidade; e capacitagdio duma
morte pacifica. Embora os participantes, simultaneamente, enfrentassem o sofrimento, também
procuravam dar sentido as suas vidas. Tiveram compaixdo e amor de praticas religiosas, assim
como o apoio da familia, entre outros. A alegria e o valor que sentiram e deram as suas vidas
estdo relacionados com a satisfacio de terem tido um bom relacionamento com a familia e
amigos, da pratica religiosa, de poderem apreciar o momento presente e de manterem o

quotidiano da vida normal. Os participantes tiveram esperanca ¢ fé, por continuar a vivet,
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acreditando numa possivel cura, através das crengas religiosas e por terem o incentivo da familia e
de outros. Estes, readaptaram-se e sublimaram o sofrimento, ao aceitarem o inesperado da vida e
ao olharem para os impactos positivos do cancro, desenvolvendo uma atitude positiva na
convivéncia coma doenga . Sentiram-se fortalecidos e preparados para morrer em paz,
mantiveram bem o controlo dos sintomas, independentemente de encontrarem a paz de espirito.
Portanto, como foi referenciado neste estudo e que se confirma nesta investigagao, os individuos
conseguem encontrar aspetos positivos diante de um grande sofrimento e a procurarem outros

fatores mais relevantes para se apoiarem, como mostra 0s extratos a seguir:

«...volto a sublinhar que a doenca é boa, entre aspas, no sentido em que tudo isso lembra-nos, em

que isso tudo é uma passagem e que de facto uma passagem bastante curta. Mas se calhar, as

vezes, temos ¢ que dar mais valor ao que efetivamente temos e nio andarmos a perder tempo

com coisinhas comisinhas, nds muitas vezes nao o fazemos... acho que eu nio sou a tnica a dizer

ou que tem dito que a pessoa fica mais feliz.» (MT)

«...que hoje me sinto mais feliz do que era antes e que esta doenca que, por um lado me
consome, por outro mudou a minha vida para melhor... O raio do bicho nio teve s6 aspetos
negativos. Tornou-me mais sensfvel, mais responsavel, mais realista e, acima de tudo, mais
positivo. Descobri valores que ndo sabia usar... Relativizei, passei a viver duma forma mais atenta
a0 que me rodeava... Se hd algumas coisas boas que a doenca me trouxe uma delas foi a
possibilidade de rebobinar a minha vida...» (AF)

Os dois participantes referem aspetos positivos, vivenciados no processo do cancro, sendo a
doenga, também considerada alguma coisa boa que lhes aconteceu. O autor Bache (2012) indica
no seu estudo, que uma das estratégias utilizadas, no enfrentar da doenga, se refere a necessidade

de ser flexivel e pensar positivamente.

4. Conclusoes

As conclusoes que se podem tirar deste estudo, de acordo com a literatura consultada, revelam
a importancia da abordagem narrativa, podendo esta, propiciar na dete¢ao, prevencao, adaptagiao
emocional e social do individuo as varias etapas do tratamento oncolégico, bem como na
reabilitacao e no manuseamento do individuo em fase terminal.

Para a maioria das pessoas, a experiéncia do cancro nao comega no momento em que recebe o
diagnodstico, embora, possa ser a confirmagao de algumas suspeitas que comegaram
invariavelmente antes do diagnéstico final, demonstrados nas histérias ditas e escritas pelos

participantes deste estudo. Deste modo, a sequéncia exata de eventos ao longo da experiéncia
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com o cancro, nao poderia ser lembrada, as histérias foram narradas no modo como ocorreu o
diagnostico do cancro, o impacto da doenga e as transformagoes em consequéncia da experiéncia.
A natureza enigmatica de cancro evoca todos os tipos de ansiedades e todos os entrevistados

falaram sobre os seus sentimentos de medo, angustia e sofrimento.

Relativamente ao cancro da mama, segundo o estudo de Aradjo (2008), um aspeto importante é
que o cancro da mama ¢é considerado uma doenga estigmatizante por todos e, particularmente,
pela pessoa que é acometida, na qual acarreta mudang¢as no comportamento. Tomada por estes
sentimentos, a pessoa tende a isolar-se do seu convivio social e familiar, passando por uma perda
de identidade na sua rede social de apoio. Segundo estes aspetos que corroboram as narrativas
deste estudo, as neoplasias malighas causam nao apenas sofrimento fisico, como também sérias
consequéncias psiquicas e sociais. Neste sentido, os profissionais de saude devem fornecer uma
assisténcia holistica e humanizada para o doente com cancro e sua familia (Fernandes & Mamede,
2003).

Respeitantes, as historias narradas foram representativas do modo como os narradores as
experienciaram, tendo sido identificados elementos fatuais e subjetivos e vivéncias relativas aos
temas abordados na entrevista. Logo, englobaram uma vertente mais episddica, denotando
situagoes concretas (datas, pessoas, acontecimentos, situagdes) e outra mais semantica, abstrata ¢
descontextualizada (vivéncias subjetivas) (Amaral & Madeira, 2008). No entanto, estas historias
passaram por trés momentos cruciais: o seu inicio, o seu desenvolvimento e as respetivas

consequéncias da situagao atual vivenciada pelo individuo.

Relativamente a investigacao realizada, um dos desafios do investigador foi encontrar e utilizar
abordagens narrativas que informem os individuos e transformem ideias estigmatizadas em
conhecimentos fidedignos na luta contra o cancro. De acordo com Reason (1996, citado por
Hardy, 2009) toda a investigacao deve contribuir para a transformagao pessoal e florescente do
individuo. No entanto, a analise narrativa pode produzir uma dire¢ao clara para alcancar os

objetivos da investigagdo e as intengoes do investigador (Hardy, 2009).

No que se refere a doenga do cancro, esta, é complexa e envolve varios aspetos de cuidados.
Segundo Morgan (2009), as principais preocupagdes dos sobreviventes com cancro estao
relacionadas com as neoplasias secundarias e as sequelas do tratamento, a longo prazo, que afeta
a qualidade de vida, onde existem quatro componentes fulcrais que, envolvem: a vigilancia, a
prevencdo, a intervengdao e a coordenagdao. Os Planos de sobrevivéncia e os cuidados com o
cancro (CSCPs) devem ser abordados com a assisténcia, a longo prazo, para os sobreviventes,

incluindo: os tipos de cancro, os tratamentos recebidos, os efeitos colaterais e as praticas
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preventivas que contribuem a saidde, bem-estar e servicos psicossociais de uma comunidade,
entre outros. Os sobreviventes do cancro requerem cuidados e esforcos por parte dos
profissionais, com uma abordagem multidisciplinar que abrange, a longo prazo, as complicagdes

causadas através da doenga (Morgan, 2009).

De acordo com alguns estudos, os sobreviventes do cancro e seus familiares, muitas vezes,
estao insatisfeitos com as informagdes que recebem ou que tém acesso nos sistemas de saude
(Rees & Bath, 2000) e as formas de comunicagao sio pouco adequadas para abordar algumas
necessidades fundamentais dos individuos com cancro, e.g., priorizar valores e gerir relagoes
sociais (Howard, 1991). Deste modo, também se conclui, nesta investigagdo, que a equipa
multidisciplinar e os sistemas de sadde devem estar sempre munidos de bons profissionais, que
tenham ética e sejam sensiveis ao sofrimento do outro. Cada ser humano ¢é unico e existem
muitos aspetos que coincidem uns com os outros mas, na realidade, diante de um grande dilema
ou de um grande problema, descobrem-se forgas que antes eram desconhecidas. As atitudes e os
comportamentos, a0 mesmo tempo que se assemelham a outros exemplos, também existem
caracteristicas individuais e modos de pensar muito proprios e subjetivos. Enquanto existem
pessoas que vivenciam apenas sentimentos de tristeza, anguistia, mudangas e transformacgoes
dolorosas e desagradaveis com o cancro, também existem outras que tiveram a hipdtese de
vivenciar o lado bom e o lado mau da doenga, como se pode constatar nos resultados desta
investigacdo. No entanto, existem outros que conseguem enfrentar a doenga com muita
serenidade e, certamente, tudo esta dependente da personalidade de cada um e de muitos outros
fatores que uma pessoa necessita para lidar com uma situagao inesperada e que causa grandes
transformagoes de ordem fisica e psicologica. Conquanto, o cancro é uma doenga enigmatica, em
que se pode esperar reagoes, atitudes, transformacdes e impactos desde os mais sublimes aos

mais desagradaveis.

As vantagens das narrativas incidem-se na existéncia de um processo de mediaciao entre a
vivéncia e a possibilidade de se inscrever na vida social, ao inserir experiéncias subjetivas de uma
questao delicada. Portanto, existem alguns autores que oferecem ideias para tratar a narratividade
da experiéncia humana, sem a destituir da sua intensidade, marcada pela vivéncia peculiar do
tempo e por marcas identitarias. Entre elas, destaca-se o trabalho de Ricoeur (1997), onde a
narrativa tem uma funcdo mediadora entre a agdo e a linguagem e carrega a impossibilidade de
trazer consigo certa parte da experiéncia que, depois de vivida, parece perder-se no tempo. Nesse
sentido, o autor propde que as narrativas tém uma qualidade de apreender a intensidade da
experiéncia humana, inscrevendo-a numa temporalidade aprofundada. A composi¢cio de uma

intriga faz surgir o inteligivel daquilo que se localizava no registo do acidental (Ricoeur, 1997),
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assim, ¢ a atividade narrativa que permite ao individuo apreender o carater de passagem do tempo
(no sentido de algo que cessa e transita), a relacionar o passado, o presente e o futuro e a
encontrar-se numa relagdo que permanece numa continua transi¢ao. Portanto, a narrativa coloca-
se como um recurso através do qual se institui a vida na temporalidade humana, podendo
anuncia-la e compartilha-la. Esta atinge seu sentido pleno quando se encontra com o mundo do

leitor, a compartilhar a acdo com o publico numa interagao (Onocko & Furtado, 2008).

Relativamente, ainda, as vantagens dos estudos narrativos, investigadores de diferentes
disciplinas encontram nas narrativas, utilidades que explicam o sofrimento a nivel psicolégico e
uma variedade de fontes e fun¢des que ocorrem em narrativas culturais e comunitarias (grupos
dominantes) e analise de histérias (a nivel individual). Muitos métodos podem ser usados para
identificar, registar e analisar relatos e historias. Do mesmo modo, a investigacao narrativa pode
ser particularmente util na compreensao da relacio entre o processo social e a experiéncia
individual, especialmente nas bases comunitarias espirituais (e.g.,, organizagdes religiosas) que,
servem em muitas fun¢des na vida comunitaria, incluindo a promogao do desenvolvimento da
identidade dos membros, que define a sociedade da comunidade e a constru¢ao de um sentido de
comunidade para facilitar a mudanga pessoal. Como tal, as narrativas das comunidades locais sao
recursos psicolégicos vitais, especialmente, onde as narrativas culturais dominantes deixam de
representar adequadamente a experiéncia vivida dos individuos. Portanto, a documentacio e
analise das narrativas é um projeto digno para os psicélogos comunitarios (Mankowski &

Rappaport, 2000).

Uma das limitagoes do presente estudo refere-se a amostra reduzida de participantes. Devido a
sua natureza qualitativa e descritiva, os resultados carecem de generalizagdo numa populaciao

maiof.
Os trabalhos futuros poderao examinar os efeitos de diferentes estratégias do enfrentar a doen-

¢a, a partir da experiéncia do cancro, podendo ser aplicado num estudo longitudinal onde os par-

ticipantes poderao cederem um maior contributo das suas experiéncias com o cancro.
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Anexo A — Modelo do Termo de Consentimento Informado

B, , concordo em participar da investigacao Narrativas do Cancro: Uma Analise
Autobiografica, desenvolvida por Elisangela Teixeira Balico Gaspar, mestranda do Instituto
Universitario - ISPA, sob a orientagao do Prof. Dr. José Ornelas. Fui esclarecido (a) de que este
estudo tem como objetivo investigar as vivéncias das pessoas com cancro, e de que serei
entrevistado (a) individualmente, tendo minha entrevista gravada em audio para possibilitar a
analise posterior. Para participar deste estudo, fui esclarecido (a) de que:

a) Minha participagao é voluntaria;

b) As entrevistas serdo gravadas e estas ficardo em posse da investigadora;

c) A investigadora podera publicar os resultados deste trabalho, tendo sido garantida a nao
identificacdo das pessoas envolvidas neste processo, assim como nio serao feitas referéncias a
locais ou dados que possam-me identificar;

d) As informacOes serdo utilizadas somente para finalidades de estudo cientifico, ficando a
investigadora autorizada a publicar os dados apenas em publicagdes cientificas;

e) Sou livre para desistir em qualquer momento do estudo, sem sofrer qualquer prejuizo;

f) Quaisquer duvidas que eu tenha quanto aos procedimentos da investigagdio poderdao ser
esclarecidas em qualquer momento.

Considerando as questoes acima, concordo em participar deste estudo. Recebi uma cépia deste

documento e pude lé-lo com atencaio.

Assinatura do PartiCIPAnTe ... s

Data: / /

Assinatura do INVESHGAAOL w..c.viueiiiiciiiriiecieee s
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Anexo B — Guiao das Entrevistas

Parte I — dados s6cio-demograficos

Idade: Sexo: [

Profissio: Nivel de escolaridade: [
Estado Civil: Estatuto sécio-econémico: [
Data do diagnéstico: Tipo de cancro:

Tempo sem a doenga:

Parte II — Questio aberta da primeira Entrevista

Conte a histéria da sua vida, a partir do diagnéstico do cancro (duragao de 1 hora).

Parte III — Questdes aberta da segunda Entrevista

1 — Fale sobre a sua experiéncia com o cancro a partir do diagnéstico da doenca.

2 — Como passou a gerir/administrar a sua vida ap6s o diagnéstico da doenga?

3 — Que impacto teve ou tém a doenga do cancro na sua vida?

4 — Fale sobre as transformagoes, que ocorreram na sua vida, com e apds o cancro, a nivel
pessoal, familiar e social.

5 - Como era a sua vida antes do cancro e como ¢ agora? O que mudou?

6 - Alguma histéria e comentario que gostasse de referir?
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Anexo C — Entrevistas; Fases I e II da analise.

Entrevista 1 (MT) “57:59”

Parte I — dados sécio-demograficos

Idade: 55 anos Sexo: [/Feminino

Profissdao: Funcionaria Publica e Psicéloga Nivel de escolaridade: [IMestrado
Estado Civil: Casada Estatuto s6cio-econémico: Médio
Data do diagnoéstico: 2006 Tipo de cancro: Cancro da Mama

Tempo sem a doenga: 7 anos.
Parte II - Conte a histéria da sua vida, a partir do diagnéstico do cancro

Investigadora: Oli boa tarde, gostaria por favor que contasse a bistéria da sua vida a partir do diagndstico da
doengca, desde o inicio o tratamento. Fale sobre toda a sua experiéncia com a doenga. Como foi a relagao com o seu

médico? Se teve apoio do sen conjuge ou algum ontro membro da familia, descreva como foi este apoio.

MT - Ok... Entdo ¢ assim o diagndstico, foi feito ndo numa consulta de rotina. Mas foi também
resultado de uma palpacio que eu fiz, ou seja, para ser mais concreta. Eu fui a consulta de rotina
que foi em janeiro de 2006, o médico ginecologista, portanto, fez a palpagdo do peito nao viu
nada, disse que estava tudo bem, e dai que me passou uma mamografia que eu tinha que fazer
porque ja estava na altura. E eu como as coisas estavam bem, nao fui logo marcar... Porque...
Pronto, nao marquei logo. Depois para um médico, que ¢ um médico bom e levou uma série de
tempo para fazer este exame. Ou seja, eu s6 tive a mamografia em maio. Acontece que, uma
semana antes, fiz a palpagao do peito que efetivamente tenho que concordar, nao atuou muito
bem. Quando nao a fago regularmente. Mas nesta altura, como eu na semana a seguir iria fazer o
exame, resolvi fazer a palpagdo e, apanhei um susto, porque de fato apalpei um nédulo que
parecia ser um nédulo rijo e que nio era doloroso. F, acontece que pela informacio que eu tinha
isso ndo seria propriamente com certeza uma coisa benigna. Foi entio quando eu telefonei.
Pronto e me assustei muito, foi quando eu telefonei ao médico, o médico também disse que

como eu tinha a mamografia marcada nao valia a pena eu ir a consulta. Mas, pronto, foi muito

bom b que, em principio clato que, o médico disse se calhar que ndo era nada. Porando
P OIaS e AR OB RAEIEROIMAHARIGR] ' 155im fiz, iz 2 mamografia ¢ de fato, logo
seste dia » médico que fes a mamografia via que aquilo, portanto era de origem maligna, aliés viu
que tinha tudo paa ser uma neoplasia do peito. Inclusivarcne ele virou se para mim ¢ até disse
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e eu na altura nio percebia nada do que era

R R IR, pronto, ol quando

paralver qual 'era 0/ estado e avanco da Sitacioil, pronto, isto eu a contar um pouco os

pormenores desta consulta. Deste exame de mamografia. Porque acho, que se calhar,

aspetos importantes de quando a pessoa sabe, o quanto a pessoa é confrontada com uma situacao|

parece que fica um pouco anestesiado e confusoNNEISRNSREI s slaccale [SBssNEitzol s1css IS Tat e ToMPANEC

porque ¢ uma doenga que neste estadios nao é dolorosa. E portanto, que a pessoa a partida sem
ver sinais clinicos nenhum. E evidente, que eu nao fui completamente apanhada desprevenida,
porque quando fiz esta palpacido uns dias antes eu propria achei que sim, que se calhar, que
poderia ser uma coisa destas. E... mas volto a dizer que a pessoa na altura, enfim quer fugir um

bocadinho da situacio, portanto, tenta pensar positivo.

E voltando a esta consulta, [ NON OIS eSO G A
_ E que por acaso era verdade. E portanto chamou a familia para
i an wabinere. Na presenca dos familiares mostrou a imagem da ecografia e pronto mais uma vez
uma situagio que era muito grave. Mas pelas tais palavras clinicas de estar itrigado o sangue. O
que ele queria dizer era precisamente isso. E... entretanto, como eu reagi a esta situagao? - «Mas
porque fazer uma ressonancia magnética’» Mas por causa desta confusdo toda, em que eu
perguntava mas... Alids eu ndo cheguei bem a perguntar. Nesta confusao, eu para mim pensava:
«Mas isto parece que esta a dar ja um diagnostico, e, concreto. Quando nao se fez ainda outros

exames. E porque falar de fato desta ressonancia magnética, pelo estado de avanco?» Pronto,

AP IVIS e il . uma reacdo da pessoa querer acreditar que pode niao ser a neoplasial

Fntreranto. [0 médico voltou vendo a minha perplexidade,  vendo também neste caso quem foi
magnética. Porque le tinha quase a certeza de que era um caso muito grave. \io v recordu s

ele, penso que ele nao tera falado mesmo de uma neoplasia do peito. Porque, os médicos, pronto

mais uma vez depende da personalidade de cada um, os médicos muitas vezes niao dizem as

coisas logo de inicio. E o que ele disse foi que, eu tinha que, _
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_A_{ eu também, porque nio tinha informagdes do que se fazia numa

ia, ou u i i oes 1 S a u ue no
neoplasia, ou pelo menos, quer dizer, informacdes isso é sempre em relacio ao outro porque nos

nao pensamos que nos vem bater a porta, nao ¢? E por isso eu ndo pensei muito bem o que é que

SSERFICINRE IRl ventualmente, queria ser operada. Mas pronto nio, nio...como eu digo achol

O que eu fiz, foi exatamente como esse médico que me fez a mamografia disse. Euyl

rapidamente falei com meu ginecologista, que também me aconselhou logo um cirurgidofeh

portanto disse para eu marcar logo a consulta para ele.JiJIoiiate (R Tl ie (S =IeiToRssltiieegpw:torle (R vl ~

esta sorte. Acho que é muito importante a rapidez nestes casos.[REslelsv:lelsoN _

_ E claro que a pessoa é de confianga porque isso, gera ali um
clo entre os vérios, as vrias especialidades médicas. [CTDIOPICIDOE A Ce]
e e O N OO IREA] >0+ sim. Af quando eu

fui fazer a bidpsia, é que estava um pouco mais notada. Porque iria ser confrontada com a
possibilidade de uma verdade dessa histéria toda. E lembro-me, que foi muito importante o
apoio que ela me deu e o tentar a desdramatizar. O tentar a dizer que a pois isto, isto que de certa
forma até se calhar nao é o que nos estarfamos a pensar. Também acho que, quem passa por isso,
por estas situagoes. Alids como qualquer doenga e de facto se agrava o tempo de espera que
sabemos os resultados é muito importante, e é um pouco angustiante, isso. E se calhar, nos
agarramos ou pelo menos para mim, mais uma vez isto aconteceu. Agarrei-me a possibilidade das
palavras daquela médica, e talvez ndo seja aquilo que nds estamos a pensar e agarrei nesta
possibilidade talvez até saber o resultado. E portanto digo, penso que fiz a minha vida normal até
esta altura. E quando se soube o resultado, de facto confirmou-se a neoplasia. Al ¢ que foi a
segunda grande anestesia. Digamos que, a primeira quando eu falei com o médico que fez a

mamografia, eu posso dizer que foi uma anestesia local, mas ai, a partir dai, sim é como se

estivesse uma anestesia geral. «Que mais? O/que €isto? E verdade? Nao € verdaded Isto € como
6s costumamos dizer € tm pesadelo] ¢ um pesadelo pronto. E ai EiUIONMPORANICIONMPOIONE
ARIECSNCORONANCORTRCANCENECONMANERIIE nos amigos, ou assim mas também na classe
médica. E muito importante a pessoa quando esta a passar é por a sua vida nas maos do médico,
e foi isso que aconteceu. [HINICONSMEIOIBEUONG Ut OISO RO aoeIE
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_ E também onde eu, depois o local onde eu fui operada, fui seguida também, para
mim era importante. Claro que, isto, cada pessoa ¢ a sua maneira. Eu optei também um bocado
porque o médico operava numa unidade particular. F claro, que eu pedi a hip6tese de ir para um
hospital publico. Embora, volto a dizer, ¢ claro ai que ele operava. Eu acho que foi, para mim foi
muito importante. Porque toda a situa¢ao, desde a entrada para a operagao. A operacao em si que
eu nao dei muito por ela, e ndo dei mas uma vez porque fui atendida por uma boa equipa. Até a
proprisc couip que.. Até a propria pessoa anestesista, que também foi muito importante para
mim. Quando eu entrei no bloco operatdrio, ela quis, enfim, por me mais a vontade para set
anestesiada e brincou um pouco com os nossos nomes que ela teria um nome parecido com o

BBl O que ¢ certo, ¢ que me fez tir e pronto, brincou um bocadinho com a situacio e, eu tive
sorte porque de facto fui anestesiada sem dar de facto completamente por nada. E depois a
intervencdo enfim, penso que correu bem, niao é? Tive, fol uma coisa em que tive internamento

muito poucos dias ja nio me recordo se dois dias, ou o que ¢ que foi.

O S IO RO RHEOMOIBISHREHA Depois da operacio, cu
sabia que iria haver um compasso de espera, porque a pessoa nao pode logo fazer os tratamentos.
E depois passado para af um mes. Entdo, eu penso que fui a consulta e que _
_ E foi af que, exatamente que a situagdo, e, enfim que seria... Ndo sei

se seria facil. E que eu portanto teria que fazer todos os tratamentos. Todos os tratamentos
possiveis, ou seja, teria que fazer radioterapia e quimioterapia. Porque enfim, ha casos que isso
nao acontece, mas em mim depois do resultado me disseram que sim, que eu teria que fazer isso
tudo. Quando me foi dito que, que eu tinha que fazer a quimioterapia e a radioterapia, por
conhecimento de outros casos, eu fiquei um bocado preocupada. Porque sabia que a
quimioterapia era uma coisa muito complicada e que as pessoas ficavam muito débeis, e
dependentes de outros. E pronto, ha esse tempo de espera de um més e tal. Entretanto, comego

sim, vou novamente a uma consulta com o operador, af ele passa para o oncologista, que comega

a ser vista por um oncologista. [ NGO CO G RO

BEEBIBERE Por um lado, como cu estava a ser seguida. Eu acho que, me parece que quando
tudo isso aconteceu, numa situagao dessa, em que nés somos confrontados como uma possivel

morte. E como se depois disso, de findou uma relagiao entre nés, comegamos qualquer coisa. E

como se nés recomegassemos as nossas vidas. [ EEOIOSIEUNEUOSECONCCI OIS
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_ O tempo, o futuro deixa de ter algum sentido, o passado

também, portanto, o que ¢ importante ¢ 0 momento presente.

Quando as coisas correm bem, é claro, passamos para a fase
seguinte, a fase de quimioterapia. Af deu uma sensa¢ao de perda, porque o tempo de tao intenso

que vivemos, para além dessa sensacio anémala. E claro que, o tempo é apenas o presente. [l

BRSSP RORER (:c cu sci que scria uma coisa dolorosa, mas foi um

momento, foi um momento de pausa, num caminho que se adivinhava de facto angustiante.

(OJTste oM TelslieM O] marcado o comego da quimioterapia,
S e (e SO O B BRI | | 1o .1
quando o primeiro dia que ia ter a quimioterapia ¢ que enfim, eu nao sabia como era, mas ouvia
relatos um pouco complicados. Uns nesse caso, as enfermeiras comunicavam comigo de uma

maneira de que pronto eu estava um pouco relaxada. De tal forma, que [S[ERstelegtesloloREe

primeiro tratamento, eu perguntava a mim proépria onde é que esta a dificuldade, é de nio senti

E isto, ha outra coisa que eu também acho importante, e mais uma vez depende da
personalidade de cada um. Mas no meu caso, ¢ claro que, eu antes de comegar a quimioterapia fiz
leituras. E portanto, talvez por um lado mesmo, levaram para saber com o que poderiam contar.
Mas por outro lado, dramatizaram demais a situag¢ao. Portanto nao, ou até que ponto em

situagOes dessas, a entrega, 14 esta ao profissional... E digamos que, a confianga nao ¢ melhor do

que andar a saber o que vai acontecer, ¢ como ¢, que ¢. [ IGOIDNCOININNNBNORRI

Enfim tudo tinha corrido bem. Até efetivamente ao vir para casa. Porque af sim, ai comegou a

WOlllo mcu organismo teve uma reacao exagerada, de tal forma que eu tive de ir para as

urgencias. Enfim, tinha uns vomitos enormes, [SslelssslSycslelateltolia (SR oe IS ssloMEe A IS seloNe [FIS

ir para a urgéncia. A pessoa saber que tem alguém para contactar, acho que também ¢é muito
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importante. Senti af que a coisa nao estava a correr bem, e a partir daf senti me melhor. Mas no
hospital também tinham-me dado um cartdio que se acontecesse alguma coisa para telefonar,
portanto a um telefone de apoio e este telefone de apoio foi muito importante. Foi por este
telefone que o médico foi contactado e fui mandada logo para as urgéncias. Pronto, eu contei

assim pormenorizadamente, ¢ que talvez tenha sido assim o principal. De resto, Ee|iilsnleliS eIk

foi correndo umas vezes melhores, outras vezes nem tanto, de facto o meu organismo reagia um|

questio, ¢ outra questio que eu acho muito importante na doenca, quando a pessoa fica
dependente. Dai que, é mais uma vez fundamental o apoio de alguém, e ai foi de facto muito
importante e continua a ser muito importante o apoio especialmente do meu marido. I@ que
pronto, por acaso, nao sei se ele... Claro que deve ter-se angustiado muito com a situa¢ao, mas
sempre ¢ como que tivesse sempre acreditado que as coisas correriam normalmente.
Precisamente porque estava em baixo, estava em baixo fisicamente.

1{ ji agora, também claro que quero referir que a quimioterapia passado um més de nés
_ e comigo isso também se passou. Também quero
sublinhar como eu reagi a isso. Ao principio eu pensava que, qual é o problema da queda do

cabelo, o cabelo ¢ uma coisa do nosso corpo, nao sei porque esta questao de ter que logo a cortar

o cabelo, arranjar uma peruca. Nao entendia. O que ¢ certo, ¢ que _
iR e CaRCIS e AN AN S RIBERSAREATD] de cnfim, nio sci se fantasista
Pensando que, EHICOMONEANONMUIEONCADEION AR HAANUMICADEIOMORE] Havia casos em que
nao cai completamente, e se calhar, _ E
como JSEICalnAT tivesse havido umanegacao! Mas nio foi isso, sei que certa altura [SICIDIODHD
oncologista que me disse numa consulta que eu tinha que tratar de pensar, de arranjar uma
e T

pronto mas nao ha casos de que o cabelo nao cai todo. E digamos que [ySRilsnriicsiz i el

agarrar numa situagao. Talvez ndo, comigo talvez ndo é com os outros.

o, vai cai tudo, 1nrio a1 vt sou confrontada com outra situagio que no estava espera, que € -

que isso, sim senti afetada na minha feminilidade. Pronto, foi um problema de facto grande a

D ——

cabelos, mesmo os homens, e afinal s tinha aquele bocadinho de cabelo. Mas foi um problema

[y wlale (e Fi eI e st ie e M SR 71 I (elesstIIC SIAllc U cntdo tentel arranjar informacdo de ver uma protecio.

Uma toca, ver que se punha na cabeca para que o cabelo nio caisse. |SAERIIvERsIelee el s ee}
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cara, mas eu af quero la saber, eu s6 queria preservar o meu cabelo. Pronto, acabei por, enfim,

mais uma vez a conselho do oncologista, mas ¢é claro que as decisdes eram todas minhas, nao é?

Mas se calhar ndo valeria a pena, e foi quando eu nao cortei o cabelo.

- E pronto, fui tratar da peruca, de arranjar uma peruca. Isso era muito importante. O

optar por lengos nada de disso me dizia, afinal de contas o cabelo é muito importante. Portanto,

HRAEEMN A lembro-me que, foi quando eu comecei. Quando EligICHAMINNANMASEM POt CAUSA

, nio é? Portanto, lembro-me na altura eu ter
brincado, e ter dito ao oncologista que podia ir para uma capa de revista. E claro que, eu digo

isto, porque eu digo esta questio do cabelo para mim mexeu com a minha imagem toda.

Continuaram as consultas de quimioterapia.

hospitalar que permitia haver um contacto permanente com esta equipa. | ¢ i i vk <

chama hospital dia. Acho que foi muito importante toda essa relagdo que houve entre nos.

Digamos que,

O OISO NRRIOIEORNOEON N - 2Irura, cra uma altura engragada,

ORISR - »ortanto, quando cu digo que ¢ como eu

tivesse ali uma série de amigos, ¢ iss0 mesmo que eu sentia.

BOREE Claro que ndo ¢ uma situacio real. Mas foi, foi muito importante para mim. SENOSSE

E volto a dizer, que entretanto,)

e —

ou seja, era mais uma

chamada de atenc¢do de que ¢ assim, isto nao pode resultar.

U tinhA ESSEMOMENto dENdAl Portanto, as vezes, ¢ o que cu digo e alguns casos que eu

tenha ouvido, ¢ como se a pessoa a certa altura em contraditorio,

-
-'; |



dessa situagio. I muis uma ver isso & possivel por todo o acompanhamento da pessoa, porque se

- WERNSWll também nao posso dizer que tenha sido um mar de rosas em termos de apoio.

Porque nestas doengas graves Silie(SISIERRsIS Yo - I LTIV Te NPT o3 ¢e) s ERRENIOS Outros, quer seja

familiares, quer seja amigos, que tao a lidar com uma possivel morte de alguém, reage as vezes

S

nao da melhor maneira, e que torna as situagoes complicadasEOReRINCIRPISTeRe VAT E el BRI [IS

também a mim aconteceu, e por causa dessa, ¢ [QEiEINReRNswIvIvslSelsole (LY INe (o1 alez R e S ]

afastamento de determinadas pessoas. E afastamento de quem até era muito proximofieiezisteS

que eu penso hoje em dia elas ndo aguentavam ver me naquela situagao.

Entio eu estava a dizer que, que também FHCSNONICICOMONOSIOUNOSNIGANCOMIANIONSA

Inclusivamente, também eu pude fazer financeiramente. Mas como eu sabia que as pessoas

ficavam muito debilitadas. E na realidade me aconteceu isso, EHNCHICITAAUNAIDe oA

EIPCRAREEAERON Houve, mas pronto, foi muito importante eu conseguir outra pessoa que na

realidade me apoiou também neste tempo todo. Volto a dizer a maneira como as pessoas lidam ¢

muito importante, ou scja, (N IEOIICONICCENGCIDCICHES O NGCRC R SN CS AR
IR ARORMENAREN o« - qucstio da dependéncia, o que eu
acho que € um pouco dramitico os tratamentos que nés fazemos tanto a quimioterapia como a

familiares, cheguei a ter grande apoio de alguns ¢ 0 apoio possivel de outros quc, entim, s veres,

nao se pode magoar na altura porque nao percebemos na altura em que precisamos. Mas o
grande drama, é porque se calhar, esses familiares ou esses amigos nao conseguem lidar com esta

situa¢do, duma dependéncia que nds estamos, duma debilidade em que nds estamos. E que

cfetivamente estamos a ter tanto uma personalidade fisica como psiquica diferente daqueles em

Portanto, em relagio nao digo mais nada da quimioterapia pronto, acho que isso foi. S6 para

falar noutra coisa que ¢é, nesta parte também ¢ importante quando se tem que esconder os efeitos

T v —

pela tal maneira de tratar da minha imagem e claro que eu tive ajuda para isso. Ou também quem
tem filhos, pronto eu na altura nao tinha filhos, mas tinham sobrinhos que também eram criangas

e adolescentes. E que eu também tive a preocupagao de ndo mostrar o que se passava. Porque

75



nao os queria fazer confrontar com uma situagao dessas. E que portanto, penso que também terei

IGelaICutile IR IS RN last e il .11 rclacdo a radioterapia, ndo ¢é tao dificil, pelo menos nao foi tao)

eiisteIgeeln e Retitnttefeawit] imbora como nods ja estamos muito debilitados,

orande anemia quando parti para a radioterapia. O efeito pior dela é de facto o cansaco. JRReEIESE

também tenho que dizer que, [AIMDCIMIOIIUNUAMCHANONAPOIOl Portanto, volto a dizer [
BN, nio ¢ » B particularmente S MDESSOMNGC AN IS COMIGUCRCNIAVAND

BBIBFORE. Também tinha tido um ano antes uma situacio igual, em que também, talvez, porque o
nosso tipo de cancro nio seria dos mais faceis, também tinha reagido um bocadinho assim
fisicamente. E também foi muito importante para mim, ter ali alguém para quem eu pudesse
telefonar e perguntar: «e agora o que ¢ que lhe aconteceu?» Que era para ver, para eu estar
preparada o que ¢ que me poderia acontecer. E pronto, na radioterapia também essa minha
amiga, eu fui preparada para a situagdo de que aquilo que niao gostava. S6 apenas o cansago a

seguir, e que também teria que ir acompanhada para os tratamentos, porque a pessoa fica muito

sem forcas para seguir. |GG ORI SOCe]
bem mas isso ndo € 56 estar a dizer bem ou mal, 0 que intetessa ndo € isso, ¢ 0 que que para mim
foi bom foi mais uma vez a comunicagio com eles, foi bom a brincadeira. \liis. esta histiri
tanto nao s6, mas esta histéria da brincadeira e da comunicagdo eu acho que é muito importante,
e eu tive essa sorte tanto com a equipa da quimioterapia. Tanto da equipa, volto a dizer, volto a
relembrar da radioterapia e como o proprio oncologista. O brincar no fundo é como que se
tivéssemos a assumir que toda a tua vida estava tudo normal. Era tudo normal, tanto era um
momento de luta quanto outro qualquer de convivio. Isso ajuda bastante. Pronto, assim digamos

que acho que €, o que que me parece, dai que me lembre.

_ De tal forma que o controlo que a pessoa tem que fazer, ja ndo me lembro se era

para af dois meses no principio. Depois passou a ser dois meses, seis meses, ¢ depois passados

cinco anos, € que se calhar, passa a ser por ano. PEOHIONNASICONSUIASIICICONTOIONCIUEISAT
B 0o+ 20, 2 pessoa pensa que correu tudo bem. E entretanto, (NS
consulta a outra. linfim, vamos viver a nossa vida, faz de conta que estd tudo bem, mas o

dentro. Isso € que de facto um bocadinho, da pessoa ter um n6 na garganta quando vai ld. M o

facto da pessoa ter essas consultas, nos leva a ter a alguma confian¢a e nao ter uma angustia

muito grande. De que afinal, parece o tempo de espera nao ¢ muito. Agora quando se passa os
anos e agora ta bem. E a pessoa volta a sua normalidade, a sua vida normal. Mas quando vai a

consulta, quando se volta a pensar ¢é a altura de fazer analises, ¢ altura de fazer os exames... isso é
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como que recordassemos a primeira consulta em que a pessoa foi fazer a mamografia e que
disseram que tinha alguma coisa. A sensacio pelo menos para mim ¢ um bocado essa, felizmente
ja passaram seis anos. Mas este ano em que eu fico a espera da proxima consulta é quase que
tenho vontade de, pronto.. Depois a pessoas tem outras consultas, tem a consulta do

ginecologista, tem a consulta do... pronto, quase que a pessoa quer passar as coisas no sentido de

puder continuar a voltar ter algum contacto no meio e nao ser de ano a ano. _
seri que, pronto, eu tive a sorte at¢ agor: NGOG OIO NS0
_e uma sensagao, que se calhar, eu acho que nos vem a acompanhar
um bocadinho mais exagerada do que todo o mortal que pode. _

BB portanto, ¢ desta que eu vou voltar ouvir. E de facto assim, a memétia com que nos
ficamos, e que nos leva a pensar - «mas de que tudo passou, mas estamos na vida normal,» - mas,
fica sempre um mas até o fim da nossa vida. Nio sei se, penso que ¢ isso que eu tenha a dizer. Se

me quer fazer alguma pergunta.

Investigadora: Para ja muito abrigada pela sua participagio, e depois podemos agendar nma nova

entrevista, para um segundo momento.

Entrevistada: Ok...Obrigada.

Investigadora: Eu que agradego.

Parte III - Entrevista 2 (MT) - “32:30”

2. Como passou a gerir/ administrar a sua vida ap6s o diagnodstico da doenga?

Investigadora: 1V amos dar continuidade a esta segunda entrevista, por ji ter participado da primeira
entrevista gue englobava a questao 1, passarei para a questao 2. Como passon a gerir/ adpministrar a sua

vida apds o diagndstico da doenca? Emr relagio ao trabalho ou algum outro evento da sua vida.

MT: Entio portanto, depois do diagnostico, clato que eu tive que fazer, como eu ji disse

anteriormente tive que fazer a operagao e depois os tratamentos respetivos da quimioterapia.
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Como foi logo dito e da radioterapia, pot isso eu nao pude efetivamente trabalhar, nao €2 Tive
que fazer uma pausa no trabalho. Uma licenga que isso, alids, esta salvaguardado em lei. Uma
licenca porque eu estava com uma doenca, uma doenga que se chama doenca prolongada, nio é?

Portanto, isso sim, é verdade que eu fiz uma pausa, sim.
3) Que impacto teve a doenga do cancro na sua vida?

Investigadora: 1V amos passar para a proxima questao, que impacto teve a doenga do cancro emr sua vida?

MT: Portanto, nessa altura como eu digo tive que deixar de trabalhat. Portanto, na funcao
publica que é o meu trabalho principal. Mas como eu trabalho por conta propria, nao ¢é? Essa
parte como eu podia gerir a minha vontade, E portanto nido tem que estar limitada por horarios,
isto eu continuei. Claro que diminui e numa primeira altura. Portanto, na altura da quimioterapia,
que € quando a pessoa fica mais em baixo e com menos for¢a eu diminui grandemente. Até que
na fase pior houve ali, um més, dois meses por volta disso, ai comecei trabalhar mesmo de todo.
Mas pronto, eu tentei sempre continuar como alguma atividade, porque, para ja eu achava que
podia fazer. Depois acho que € bom para a pessoa nao ficar s6 concentrada na doeng¢a. Embora,
eu acho que também ¢é muito importante que a pessoa se consciencialize que tem esta doenca e
que ¢ prioridade naquele momento. Senti de facto um impacto porque eu tinha muita atividade e
portanto, tive que reduzir grandemente. Mas pensei que depois a minha prioridade era
precisamente os tratamentos e por isso tive que fazer digamos, um intervalo da minha atividade
quotidiana que eu estava habituada. Que estranhei um bocadinho, estranhei, mas pronto, a
pessoa... mais uma vez eu digo, tudo tem a ver com uma questdo de prioridades e essa era
prioridade na altura.

Outra coisa, é o crescimento do cabelo branco, nio cresce com eu tinha dantes. Meu cabelo
esta velho, o primeiro cabelo vem com residuos da quimioterapia e foi o que me aconteceu. E foi
me dito que o cabelo voltava a sua cor. Acho que o meu cabelo ficou um pouco mais branco e
nao ficou como era dantes. Antes o meu cabelo era mais forte e ndo voltou completamente
como era, nasce encaracolada e muito branco. Também atacaram os dentes e fiquei com eles
desgracadinhos.

Na questao da sexualidade faz se um menopausa precoce, depois ha o fantasma da mulher, a
mulher fica sem hormonas e fica com secura vaginal. A mulher pode tomar medicamentos com

hormonas, na mulhercom menopausa, e nés nao, e fica diferente. E Silfstelsolfe[CRttesiptstoRsriv: e}

SSette R reitar e iissvisteiteToRts (ORe NG [ORINOPEIN talvez scja, pelas duas coisas juntas, pela

menopausa e os efeitos secundarios do tratamento. E também a questdao da meméria ficou mais

fraca, nao sei se é por causa da anestesia. Outra coisa que é importante no tratamento,
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especialmente na quimioterapia, para além de nos por sem forga e ser complicado por isso com
grandes anemias, ¢ os efeitos secundarios que depois podem a vir. E no meu caso, aqui a pouco
tempo, a dois anos soube por um raio-x, fiquei com o figado gordo, isso por causa dos corte-
costerdides, porque a quimioterapia é cheia de cortizona. F claro que a cortizona faz mal. E
fundamentalmente, onde eu fiquei o principal efeito secundario, foi na vista, porque originou
cataratas. Portanto, eu ao principio passado para ai tipo 5 anos ou 4 anos comega a aparecer uma
catarata, e sim passado 5 anos apareceram nos 2 olhos, eu fiquei com cataratas na vista e isso foi
efetivamente, dito pelo médico e foi por causa da cortizona, e pronto e ¢ assim.

Outra questio, em relacio ao impacto na propria imagem, tem a ver com O Orgao e sim

afetado, que é o peito. Pronto, claro que houve um impacto. Fouve medo de para ja, de quandd
RouVEsse a operacao, ‘apesar de dizerem que, a0 totl, Portanto, nio era tirado o peito

totalmente. Claro, que ha sempre essa hipotese de chegarem a operagao e terem que tirar o peito

todo, isso claro, que é complicado. Embora a pessoa vai sempre com o pensamento positivo de

que em principio é sé tirar um bocadinho do peito. E nessa situagio e _
tirar um bocadinho do peito, eu acho que, ajuda a encarar o dano psicologico que € a neoplasia
- Porque de facto a pessoa pensa, ok, pronto, ta tudo bem, e continuo na mesma,
continuo com os dois peitos. Um fica mais pequeno, ¢ mais uma questio de estética. Claro que
também, eu tive pessoas amigas que me mostraram até, como ¢ que tinha ficado o peito depois
de ter operado, o peito delas. E em muitos casos, claro que aquilo quase que se nao notava nada.
Portanto, foi s6 uma cicatrizinha e nao se notava grande diferenca.

O meu ficou a notar, de facto ha uma grande diferenca entre um peito e outro. Na altura como
eu emagreci, depois com a quimioterapia, ndo se notava tanto, mas passado anos, ¢ atualmente, ¢
uma coisa que, claro quando eu olho para o espelho eu nio gosto de ver. Porque enfim, é uma
questdo de estética, claro que nao é bonito. Por outro lado, a cicatriz também nao ficou assim,
nao fol tao pequenina como aquelas que eu vi das outras pessoas, e portanto, enfim, custa-me ver
essa situacao. Mas ¢ um pensamento que, claro que eu volto logo esse pensamento ao contrario

no sentido que, ok, estou ca, portanto isso sao trocos. Também nao é sé da operagao. Portanto,

EsVaZiamentondanasilsl do membro correspondente do meu braco direito. Enfim, também
gamos . e ST P T
UmaZonaqueNicaleom Gicattizs Portanto, até para todo o cuidado que nés temos que ter de tirar

os pelos da axila, ¢ uma coisa que custa um bocadinho. O préprio brago, depois da operagao, sei

14, para ai dois anos apods, o braco ficou meio dormente, a parte de cima. Foi passando com o

23 s

tempo, mas atualmente mesmo assim, para ja, ¢ uma situagdo que nos sempte temos que ter

>

cuidado, porque ¢ um braco que nao tem tantas resisténcias. Por isso temos que ter cuidado para
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ndo cair sobre ele, e ha sempre qualquer coisa, porque o bragco na realidade nio fica igual ao

outro.

Digamos que, tirando o cabelo porque o cabelo depois volta a nascer. O peito, é se calhar, o
principal impacto a nivel organico. . como a pessoa ndo deve partir dai, medir a tensio artetial

4) Fale sobre as transformagoes, que ocorreram na sua vida com e ap6s o cancro, a nivel

pessoal, familiar e social.

Investigadora: Vamos passar para a questio seguinte: Fale sobre as transformagies que ocorren em suna

vida com e apds o cancro, a nivel pessoal, familiar e social.

MT: E... transformacoes... a nivel pessoal, pois volto a dizer, como a pessoa esta doente, enfim
() i uma reduciio (...). J4 agora vou para o social, hd uma redugio na dimensio social, pois isso
aconteceu! Porque entio, Especialmente com uma doenca dessas, nio ¢ D4 minha patte, quer
dizer, ndo houve grande iniciativa. Da minha parte para me relacionar com as pessoas. S6/que tive
_ Portanto foi ao contratio, nio é? B (...) _
que eu ndo conhecia, eu ndo tinha uma grande relagio mas me conheciam. Portanto, todas elas
de facto deram um grande apoio, € isso foi muito importante, ou scja, no fundo eu, a nivel social
ndo tendo a iniciativa acho que, fui extremamente gratificada. F até, sc calhar, mais do que em
outras alturas. Porque em outras alturas eu estava extremamente ocupada e portanto, o lado
SOCHINEAASERPIENCRNASERURIANSEOINE, n7o ¢? E volto a sublinhar, [SIMUIONMPOMANII0
apoio das outras pessoas ¢ portanto, houve uma gratificagio muito grande a nivel social.
_ como eu também disse na primeira questﬁo_
lidar com a questdo da queda do cabelo. \lids, a preparagio para isso, porque eu inicialmente
deixava cait, era coisa que ndo importava muito, era s6 o cabelo. Mas de facto isso toca imenso a
_ se calhar, a dos homens, nao faco a minima ideia. Eu senti isto, foi um
bocadinho dificil, eu aceitar, mas pronto, o que é que eu ﬁz_
perica et EmbEMIHOIVE IMCIORCONAMVENGENMAgER Nio s a nivel de cuidado que eu
tinha de brincar com a peruca, va la, enfim, por fitinhas estas coisas todas. E... tentando nio, isso
foi por acaso uma coisa que eu ndo fiz muito quando tirava a peruca ou qualquer coisa, ver-me ao
SRS R ANAOINAZER Porque de facto houve uma queda do cabelo
quase que total. [FUCHCOMISCHANCOMIUMANNCIIUZAICICABEIoS Quc enfim, que as vezes, Nos

tempos mais complicadas, que daf eu poderia pensar de uma maneira positiva, ndo é? Em que

enfim, tinha meia dizia de cabelos. IESIONPOMANEONAANMAGEMIdE ACIONCUIACADE pORItratal
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0 corpo estava a ser bombardeado. I volto a dizer, o pior de tudo foi efetivamente a

CEr et (o1 Z I LIl iut Y VeelSleMDOr causa da quimioterapia, a nivel pessoal, pronto, tive algunsg

efeitos secundarios, nomeadamente uma grande anemia e tinha sempre umas frebezinhas que nio

Portanto, eu ndo tinha grande forga e por isso a nivel pessoal eu fiquei
_Mas, eu volto a dizer que eu passei-a bem,
entre aspas, devido ao apoio social que tive de outras pessoas e nomeadamente de familiares,
_ E pronto, mais uma vez aceitar a ideia de que é uma altura transitoria,

que a pessoa tem que aceitar esta dependéncia.

Investigadora: E a nivel familiar?

M eSO N OO ECRMENEOMEMNG] - pronto. E ambém,
cnfim, também tinha apoio familiar de primos, tios, de pessoas que até eu muitas vezes, sei I4, vé

5) Como era a sua vida antes do cancro e como ¢ agora? O que mudou?

Investigadora: Obrigada, vamos passar para a proxima questao: Como era a sua vida antes do cancro e

como ¢ agora? O que mudou?

MT: O que mudou? SIOHINECHCNICNA/CISICORA 0u scia, se calhar, GSICROSIN
bocadinho a ideia de que o tempo passa, mas que ainda temos muito tempo para fazer as coisas.
_ Porque efetivamente, se calhar, que vé assim, tem essa
possibilidade de mudar o pensamento de ok... é que [HCIICIXCINESMOIPATAAMAThAIoIqUeIpode
BZ80IE £ isso, fundamentalmente aconteceu-me naquela altura e apés, num primeiro ano,
segundo ano, terceiro ano, HiEIMIONIGUEICSSANIOCIONCS ANUTECRCINACNAZCIAICoIsAsIGUASENE
IREEIAS! Fu acho que existe um bocado na adolescéncia, e isso como eu te disse, aconteceu para
ai, talvez, nos dois primeiros anos. Depois, a no¢ao do tempo foi ficando mais normal, com uma

visao mais deduta. Embora, sempre com a ideia, de que ok, eu nio vou ser como dantes, que no

fim esperava um bocado, a de se fuzer. Portanto, ARG
sgeia gl de i ) Coisas) Q€ oo, e e pEISISORHGRI . I quc cu cmbim

tive a0 mesmo tempo sorte, nao é? De que se calhar as duas coisas também se fazem, também se
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juntam. Quando eu efetivamente acabei por concretizar alguns sonhos, mas porque também eles
ACORICCErAMINEsSAMIttEd Digamos que, foi se calhar, o que também aconteceu que eu estava
disposta a isso, estava disponivel. E pronto, nomeadamente, [JOSSOMCICHEIMMIGUENONONASPE
P e NN VW . i, i

dizer, como fiz aquilo talvez, e também foi um conjunto de fatores, mas digamos que, -

BPEOVEIARF- fetivamente bem essa oportunidade e também sorte de acontecimentos da vida ou
rambém pela IAAGEMGIGICEROSIGUE oA e CRAmERICIUAAOR Pronto,
também acabei por ser convidada para fazer uma coisa, que enfim, era o meu sonho, que
efetivamente era dar aulas numa Universidade, numa disciplina que eu gostava. E portanto, ai
houve também uma grande mudanca. Depois, do resto volto a dizer que eu fui fazendo as coisas
que eu gostava. Mas pronto, digamos que, o tempo, essa no¢ao do tempo a medida que os anos

iam passando, foi voltando. Digamos que, se calhar, a um tempo normal, de que ok, nés temos

que lutar pelos nossos sonhos mas as vezes temos que esperar. Digamos que, SCIDASSATANMISELE

_ Embora, enfim, eu acho que, eu sempre fui um bocadinho lutadora. Mas pronto,
as vezes esperava muito. Agora, HONCSONNNCSSANGHIIUCIICNnanCHaNnCANUmANpoguY
Portanto, digamos que [ONNOMESSANMIBNABBIIGENicamos que, ok, ElECoMNgUIOIGUEIERS0]
que as outras pessoas pensam ou deixam de pensar e concentrei mais no meu eu. Porianio,
resumindo, posso dizer que SSNGOCHCINICZNCOMNGUENCUINMENCONCEntssCNmAISNnoNEY

6) Alguma histdria ou algum comentario que gostasse de referir?

Investigadora: Pronto, vamos para a iiltima questao: hi alguma bistoria on algum comentirio que

gostasse de referir? Que nao tenha abordado nas questoes anteriores?

MT: Sim. | EAOCCHCOMBUGHU v cfetivamentc ISR O ISR
eSS ONSEINIERRA o ¢ & como nio esti preparada HEHGGRINN
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maneira, muitas vezes tentando fugir arranjando, sc calhar, as vezes, desculpas para elas proprias.

Porque ¢ claro, isto ¢ complicado. E complicado porque a pessoa tem consciéncia de que tem

que ajudar a outra, mas também, as vezes ultrapassam os seus limites. Portanto, _

se calhar, as vezes mude relacdes, e isso aconteceu, e aconteceu na realidade, até a nivel posso
NSRBI | <vidente, que sc calhar,
essa amizade ja estaria com alguns problemas, mas eu acho, que fundamentalmente, _
em causa que se afastou, acho que ela ndo aguentou com a situagio. Tumbém a nivel familiar, e
acho que, tive pessoas que ndo aguentavam muito de ver a situagio em que eu estava. Portanto,
nao quer dizer que as pessoas nao goste de nds, mas nao aguentam, se calhar, até gostam muito,
ndo ¢ Nio aguentam e portanto, D IIMIESCHIC SN NE GOSN CHOSNAONSC el
distanciam-se, fazem o minimo que se tem a fazer ou pelo menos, se calhar para nés, mas o
SRR I claro, que isso ¢ complicado para a pessoa que tem a doenca, mas enfim, a
que compreender esta situacio. Alids, FlBCICHANNIGESIIPIORNIACOCSICIOSItISENCCR0s
tem a haver com coisas subjetivas e ndo com coisas objetivas, tem haver com os limites das
pessoas, de cada um. Porinto. € isso que eu queria sublinhar, do afastamento ou da aproximagio,
as vezes, de quem nés ndo estamos a espera, e outras vezes, o afastamento de quem nds
julgarfamos que tinhamos ali um pilar de suporte e que falhou por impossibilidade de forgas da

)
-
o
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o

b _

E pronto, e nio sei se ficou ai alguma coisa, mas acho que... mas ja agora s6 para dizer que,

reforgar ¢ a acabar com uma frase de que, [EHUOISIRIUMAICOI AU ANANINHANIAAACADON
ORGSO IR EONRHANEOREIEHIAER] - portanto, por ai ¢ nio dar tanta
importancia a coisas que ndo prestam. Digamos que, se pode dizer, enfim, ACHOIUCICUIMAOISOUE

Investigadora: 'Ta bem, eu agradeco pelas suas duas participagies e pelo seu grande contributo para a

realizacdo desta minba tese de mestrado, e como en ja referi a sua confidencialidade seri salvagnardada.

MT: De nada, sempre as ordens e se disponha.



Entrevista 3 — (PP) “36:25”

Parte I — dados s6cio-demografico

Idade: 37 anos Sexo: Feminino
Profissdo:Cabeleireira Estado Civil: Casada

Nivel de escolaridade: Licenciada Estatuto s6cio-econémico: Médio
Data do diagnéstico: 2006 Tipo de cancro: Intestino Grosso

Tempo sem a doenga: 4 anos

Parte III — Questdes aberta
1 —Fale sobre a sua experiéncia com o cancro a partir do diagnéstico da doenga.
Investigadora: Fale sobre a sua experiéncia com o cancro a partir do diagndstico da doenga.

PP: Foi assim, a minha filha estava com 4 meses e era dezembro, entdo o natal foi péssimo. Mas
depois passou porque como ela era muito pequenina a gente fica mais apreensiva, nio ¢ [EUMIA0
contei para ninguém, s6 contei para madrinha da minha filha que me ajudou em tudo. \i¢ cu
comecar a fazer os tratamentos. [ IPONCOMBCHCICIICOMECAINAZCHOS At CntOSICuNaI]
CON SN ARG Fu queria cuidar da minha filha, e j4 ndo pensava na parte ruim, s6

na parte boa. Porque se nao a gente fica louca. Depois [siElste(eRqtReelldec BrrAc gelsilelicwI R

cu falei que teria que tomar uns comprimidos, cortizona,JRilselsstelslecie(SISHBEIeWSHMI 'alci para O

meu marido, daf ele ficou desesperado. Mas que bom que eu ja estava boa, ja estava bemBIeIe{sS

se nao ele ia acabar comigo. Porque ele ficou mau, muito mau. Ligou para a mie dele chorou, fez

IENPIdellsaeiMl . cu licuei para a minha mae, e dai contel, porque também quando vocé esta

fazendo o tratamento pode acontecer alguma coisa errada JSeleRecReSISREIISEelssleNe TS TIS NN

e fol assim essa...

Investigadora: Entao vocé opton em ndo comunicar o sen marido para poder poupd-lo do

sofrimento?

PP: |2 preferir aguentar sozinha, mesmo porque a menina era pequena e eu tinha medo de

influcnciar nissoRECRSANCENECHYCE I
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que eu fui falar para todo mundo. I' dui quando todo mundo ficou triste, eu fiquei forte. Dai eu
OSSNSO <. 1sso at¢, por exemplo, foi novembro, no

final de novembro, daf eu s6 fui contar perto mesmo do natal. Quando eu comecei fazer os
tratamentos, e como eu tive que fazer os tratamentos e depois em casa eu nao podia fazer nada,

tive que falar em casa, né? Dai eu tive que falar em casa, porque? Mas s6 por causa mesmo

disso...porque como eu era aqui sozinha, s6 eu e o meu matido, eu ndo tinha ninguém  ainda

Investigadora: e assim quando vocé receben o diagndstico, vocé teve apoio dos médicos e de toda a

equipa multidisciplinar?

PPz s, foi uma equipe de 15 médicos, daf tem psicdlogos, tudo né? Psiquiatra, tem tudo. .
até uma colega do trabalho, deu o nome de outro psicélogo que ela conhece. E uma pessoa foi
falando para um e o colega falando, FHNUONCUIDICCSIVANCORVCIATISCPICNtRANAIICH 1§

Investigadora: E vocé tinha medo de acontecer o pior, a sua filha...

PP: E, ¢ ela estar sozinha, ji que ta doente vamos logo resolver, porque mal ndo vai fazer, entio,

s6 1sso...
2 — Como passou a gerir/administrar a sua vida apos o diagnéstico da doenga?

Investigadora: Ok... entio vamos passar para a questio seguinte: Como passou a gerir/ administrar a sua

vida apds o diagndstico da doenga?

PP: . complicado, porque eu trabalho muito. Tipo eu entrava as 10 e saia as 10, as vezes, ¢ af
como ela n3o tinha um ano ainda, eu tinha o horario de amamentaciao. Mas como no trabalho a
gente ganha por comissdo, quanto mais eu ficava mais eu ganhava. O que acontecia quando eu
conseguia eu ficava mais, quando eu nao conseguia eu ficava menos. Mas daif o patrio chegou, o
gerente chegou e falou, - ahhh nao quer mudar para outro saldo que nao trabalha até meia noite,
trabalha s6 até as dez - dai eu mudei de saldo, para poder descansar mais. Porque no outro saldo,

por exemplo, eu entrava as nove da manha e saia as dez/onze, nio tinha hora, e como neste salio

85



abre as dez e fecha as dez, eu nio iria trabalhar tanto. Logico eu iria trabalhar doze horas, mas
nao tanto quanto no outro saldo. E também em termos de movimento é mais fraco. Entao o
patrio falou: - olha vocé muda, é melhor, acaba sendo mais perto da sua casa, - e daf eu mudei de

salao. E comecei a fazer os tratamentos, e isso ela ja tinha um ano. Comecei a fazer os

tratamentos ¢ cla... NENIDNANOISNIAICIONHEUNANONPOtIANTATNOICANN >0~ - ESHS
tratamentos eu ndo podia ficar muito tempo de pé e sempre ficava passando mal, ¢ vsias cosis,

entio cle aproveitava e também tirava folga. Via se dava tirar folga [UCSNDATANCHNpOGCH
BESEARSAR o1 indo assim como eu te falei, andando.

3 — Que impacto, teve a doenga do cancro na sua vida?

Investigadora: 1V amos passar para a questao seguinte: Que impacto teve a doenga do cancro em sua vida?

PP: Foi s6 de ptimeiro momento. Porque por exemplo, é com uma filha pequena vocé saber que
tem uma doenga que antigamente nem cura tinha. Agora, 0 cancro ¢ uma doenga muito ampla.

Porque ¢ uma doenga que em mim pode ser um negocinho, no outro pode morrer em uma

semana e no outro pode ficar a vida inteira com aquilo e ndo da nada, nio ¢? [ElmUito ai eu tenho

cateca, vocé pode ficar sem a mama, sem o titero, cada pessoa ¢ diferente a reagdo. }ntio ¢ muito

dificil porque vocé fica sem saber o que vai acontecer com vocg, € isso que é o problema. Porque
¢ assim, a pessoa tem um AVC, vocé sabe que ela vai ter um limite e pronto. Agora esta doenga,

por exemplo, se é na mama acontece uma coisa, se é no utero acontece outra coisa, cada lugar

tem uma reagio diferente. Entio o que aconteciay €Ul figuel mesmo com medo de morrer, foi'a
_ essa ¢ a menina pequena, como vocé pode acabou de ter filho,

amamentando, por isso que eu nao comecei a fazer o tratamento antes.

Investigadora: Quantos meses sua filha tinha guando soube da doenca?

PP: Quando eu descobti 4 meses. Depois, quando descobti assim né, porque nao se descobre
que vocé tem um cancro, é assim vocé faz umas analises, tem uma bolinha, um negocinho, e vocé
faz outro exame e isso ji passa um més e vocé vai. E dai [iCICONEIICec A aze g
BB -/ depois até chegar demora. E daf ajunta o que vocé tem e os tratamentos que vocé tem
que fazer. B portanto vocé vai tomando remédio, [ NNINNCINOCCI O NORe
OO NSNS, <. Vi omando uma medicacio, uma

medicagdo para isso, porque quando vocé for fazer uma radioterapia, uma quimioterapia o que
for, assim como uma cirurgia, vocé tem que ta preparada. Entdo ¢ vitamina, ¢ isso, ¢ aquilo.
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¢ uma coisa muito rapida... Al eu comecei a fazer a radioterapia ela ja tinha 8 meses. Porque foi
para ver fez a biopsia. Primeiro eu tomei remédio, porque como era uma coisa muito pequena, I
e e OIS AsSimM -anbém podia crescer de uma hora para a outra,
podia acontecer o pior, mas também podia ficar ali e ndo acontecer nada. Entdo eu tomei
remédio. la ver se conseguia fazer a cirurgia e essas coisas todas. Mas o que marcou mesmo foi a
doenga em si, tipo © nome € O impacto maior, ¢ o nome, depois o0 processo ¢ muito mais

tranquilo do que a gente pensa.

Investigadora: E tipo assim com o tratamento vocé nao teve nenhuma reagao fisica que lhe incomodasse?

PP O R AN N AIDERURSNEBEE - racas... Ainda o médico
falou, ¢ se eu acho que nio vai cair o cabelo, pode vir a cair mas como a gente vai fazer... Acho
que foi dez sessdes...seis sessdes, depois passou um tempo eu fiz mais, nio ¢? [GIOTIAONNE
principio a gente vai fazer umas seis sessoes, ndo vai chegar a cair o cabelo, 1o porgucf]
radioterapia nao cai o cabelo, é mais com a quimioterapia. JAYEN _
RO V(2 assim o que me deixou mais... por exemplo, CAlISODIANCCINANCY
EREORICIEONBEHENRNIS! 25 olha...

4 — Fale sobre as transformagdes, que ocorreram na sua vida, com e apds o cancro, a nivel

pessoal, familiar e social.

Investigadora: Vamos passar para o prixima questao: Fale sobre as transformagoes que ocorreu em sua

vida, com e apds o cancro, a nivel pessoal, familiar e social.

Pp: SN GRIN ROV COIPIA nio ¢ [PAIMERIERGS. Nio ¢ ncm para
ajudar fisicamente, alguma coisa assim, _ Porque por exemplo, ndo trabalha,

nao ¢ questdao financeira, mas ¢ mesmo para ta ali junto, porque é o melhor. Eu nao parei de

trabalhar, tinha as duas folgas numa eu fazia o tratamento, e na outra eu descansava (eSO ERIRE

para o trabalho e vomitava no trabalho. Passava mal mas trabalhava e e{SISlCEENSTeReRNe[SIS

acontece a minha cabega ocupada. [CHISOANNAAICHNIBNANNACN I PAICANCIAONAR ARG

Naio ia também ficar passando mal sempre perto dela JSeIeNSINIeS ISP

que ela ficasse na escola e eu ficasse no trabalho. Néo fazia muitas horas, mas SalaIICICASAIDATA

Investigadora: Enfim, abstrair-se com outras coisas...
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YRSl N (vel pessoal, tipo eu acho que eu fiquei um pouco melhor, melhor que eu digo....

Dei mais valor a muitas coisas pequenas, do dia a dia né RelsICEEuCIRIol eIz (e} abs s FIIe S IRNS

nao tem... é muito...

Investigadora: O gue por exemplo?

, sempre... eu JSsicpelee

festa de tudo, e ndo precisa ser aniversario de ninguém JEEUSNIISesyeleHN

YRVl cho que a convivéncia com as pessoas, estar sempre junto

Investigadora: O que antes vocé nao fazia?

PP: Nio era mais calmo. Eu cansada, chega do trabalho cansada vocé vai para a casa dormir, nio

¢é? Nao tem aquela coisa de convivéncia vamos sentar na mesa, vamos jantar, vamos conversar,

vamos sabe? Olha eu estou cansada trabalhei o dia inteiro.,._

5 - Como era a sua vida antes do cancro, e como ¢ agora? O que mudou?

Investigadora: Acho que vocé jd falon nm ponco sobre esta questao mas: Como era a sua vida antes do

cancro, e como ¢ agora? O que mudon?

PP: Mudou mais na..1gico eu me cuido mais...tem que ir mais no médico, estas coisas todas, né?
¢ w0, essa patte que mudou foi essa da convivéncia, i mais valor as coisas né? Sempre

estar...Jégico eu ndo mudei a minha personalidade (risos), continua sendo a mesma, mas AIGCHEE

Investigadora: Qual o tipo de cancro que vocé teve? I ficon curada?

PP: E. a principio, acho que...¢ 0 que acontece ({iNUOICINNNAR0 A0S AP CCOuUR IO RS
SR RN OISO RN OO MAONAMERIEN o sci s foi por causa da gravidez, horménios,

aquelas coisas , nao sei. E... mas a principio vou no médico, agora vou de ano em ano, e ja

melhorou. Mas sempre tem que estar investindo, porque se apareceu duas vezes pode voltar, nio
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¢é? Depende de como eu estou. E agora vocé perguntou, igual eu quebrei a perna por causa do
tratamento por ser muito forte. Eu quebrei 3 vezes, entdo os ossos ficam mais fraco. E
provavelmente, tem sempre que ficar em manutencio, isso com o corpo inteiro e nao s6 onde
foi. Porque o remédio é muito forte, o tratamento ¢ muito forte, as anestesias sado fortes, entao

tudo agora fica mais sensivel é tem que estar sempre vigiando.

Investigadora: E ja agora qual o tipo de cancro que vocé teve?

PP: E no duodeno, o nome na época eu tinha o nome na ponta da lingua, mas ja nao me lembro.

Investigadora: O dnodeno fica proxima do intestino.

PP: E entre o intestino, o estdbmago, nio é? Agora o nome cientifico...antes quando eu ia todos

os dias no médico, eu até sabia mas agora eu nao....

Investigadora: Nao mas eu 5o estava a perguntar mesmo em qual 61gdo foi.

PP: Quando eu tinha 23 anos foi no intestino. Af foi onde eu descobti muito mais rapido, porque
na hora das necessidades fisiologicas vocé sente muito. Entio foi descoberto muito mais rapido,
e eu logo fiz a cirurgia e af ficou bom, nao é? Légico, e deu por eu comer mau, deu problema de
gastrite, e essas coisas. Mas dai como falam ninguém morre de cancro, morre do que vem por ele,
porque os remédios sao fortes, ja da dor de estdbmago, ja fica ruim a bexiga, ja fica...sabe essas
coisas? Por isso tem que cuidar mesmo do corpo inteiro e dessa vez também descobriu muito
rapido. Mas porque, porque eu comecei a enjoar e como eu tinha acabado de ter filho, eu falei a
agora estou gravida de novo, porque acontece, nao é° Fui enjoando, enjoava até que eu fui no

médico. Fiz um exame e nao sei o que, fiz um exame, fiz outro exame, fiz outro exame, depois s6

que foi diagnosticado. Mas como eu tive antes com 23 anos eu jamais pensei que pudesse voltar.

Investigadora: E quando vocé teve com 23 anos foi benigno?

PP: Nao era maligno, s6 que dai foi tirado todo, foi mesmo uma cirurgia para tirar tudo.

Investigadora: No intestino delgado ou no intestino grosso?

PP: No intestino grosso, a citurgia foi um espetaculo, foi mesmo excepcional.
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Investigadora: e quanto tempo demoron para a doenca voltar?

I ITAF N PRI Elelal . na ¢poca quando eu tive mais nova eu nem fiz tratamento

nenhum

pborque a cirurgia limpou de uma tal forma, que eu fiz uma radio ou outra. JYENEN

bl

mesmo para garantir a limpeza do intestino e passou. E daf eu tive problema do estémago, ficou

@ gasrrite. Quando tive com 23 anos eu soffi muito mais do que agora, porque eu também era

Investigadora: E vocé lembra o que foi mais dificil quando tinha 23 anos, guando soube da doenga?

PP: foi tudo dificil, tudo...

Investigadora: em relacao ao o qué, on a quem?

PP Bu queria casar ¢ estava noiva, daf nfio queria mais. J ia vender tudo, porque vocé fica vou
morrer, nio quero mais nada, 16 faco mais nada, Foi mais dificil naquela épocal

Investigadora: o impacto maior com 23 anos foi o medo da morte?

PP: Sim, dessa vez eu tive medo de morrer, mas e queria muito mais ficar boa. \ais forga para
lutar contra a doena. [ quando eu'era mais nova, ahh eu vou morrer mesmo deixa, soffia muito
sabe? Softia sozinha, Sofiia com fode mundo & em t6doligat « pronto, dessa vez nio, nem soffi,
#o sofri. Na altura com 23 anos a gente se conforma, acho que muita gente morre assim. Se
conforma, vai definhando, vai se acabando. O sofrimento, a parte psicologica ¢ muito
importante, entio se vocé se deixa levar, vocé vai ficar doente mesmo, daf vai ficar na cama e vai
BEEEABAE Decssa vez nio, dessa vez eu tinha uma coisa muito... a8 vezes se a minha filha tivesse
_ Porque, as vezes podia estar até casada ou
namorando sei li, acho que ndo ia ter forca para lutar. Mas como ela era pequena eu s pensava
nela.

Investigadora: E aos 23 anos vocé teve apoio do seu namorado?
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PP: Eu tive apoio normal, mas sabe quando vocé nio quer? |DiUEEe[ICRavIoRe NSt IarIe EREICR tevagorber

nem falou volta amanh [ ORGSR NI
_ Eu acho que eu nem ia aparecer de novo. Entdo ele falou ndo vocé vai ficar e
¢ ja. E daf ligou para a minha familia avisou,_
PSS At mAISdeENAdAN - 0i mesmo, as vezes se cu deixasse ia tomar conta do corpo
inteiro e podia morrer mesmo. Mas isso foi mesmo porque eu nao quetia... _

6 - Alguma historia ou comentario que gostasse de referir?

Investigadora: Alguma historia e comentdrio que gostasse de referir?

PP: Foi o que falei quando eu era mais nova foi mais impactante, dessa vez foi mais tranquila.
Acho porque eu estava mais madura, nao mais velha com a idade. Mas amadureci com o

nascimento da minha filha.

Investigadora: E honve algum distanciamento da sua parte ou por parte das pessoas?

PP: Niio muito pelo contrario. |NlEB0CHINSICINGUCHS BN OO cas e
amigos, ¢ tinha o5 outros que eu motei junto sempre estava em casa. Bu ouvia que nao quetiam
GUEIERNFEASSENERE Mas cu nio estava. E acho que eles estavam mais triste do que eu, - ahh e
_, - apesar de eu ndo estar triste. Eu estava
bem, eu estava muito bem. [CHONUCIGIDOMISIONGUEIICHICER OIS UG UCNb O ESONBOt
causa da forca de vontade.

Investigadora: E dessa ve vocé nao ficon incomodada com a sua imagem, como referiu anteriormente

sobre algumas alteragoes fisica?

PP: Ol a minha sobrancelha ficou com falhas, pelados no cabelo, ¢ isso incomodou bastante,

mas o importante ¢ ficar boa, nao é? Depois vocé corre atras.

Investigadora: O que causou maior impacto foi o medo da morte?
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Entrovistada: Olha /e aConieee com esta doenca & mesmo 6 Rome. Porque o médico chega ¢

diz: “vocé tem aqui uma feridinha que a gente tem que operar” e eu disse: «ta bom,» opera passa...

“ohhh vocé tem aqui uma bolinha e tem que fazer o tratamento” - e vocé faz, - agora quando ele

maligna, entendeu?

Investigadora: Sim, sim..

PP:Nio ¢ a doenga em si, e devido as outras historias que se escuta. Porque antigamente, o estar
com cancro a pessoa morria. Incrivel, eu conhego vérias pessoas, que diz: “ahh minha méc teve

Investigadora: Por exemplo, o facto da sna avé e da sua tia ter morrido com a doenga, serd que influencion

na sua atitude quando vocé era mais nova? I vocé pensou muito nelas e achou que também iria morrer?

PP: Exatamente, ja influcncia. [SEAIAMRINNAANO HOEUA 00 A0S A4S Ba0 A aatgamentd
Rao faZia operacaoynao faziamadal Tomava morfina para nio sentir dor e ia definhando sozinha
da doenca. A minha tia ja foi diferente ela teve a doenca, o médico falou: “vocé nio pode

ESEVANCIAImortel Mas isso quer dizer, ela fez a cirurgia, mas como ndo podia tirar tudo ainda
estava... Entdo, tinha que saber absolutamente para depois de 3 anos para engravidar. E isso

também que eu queria, porque na época eu falava: «quero ficar gravida» - também entdo eu tenho

que ficar boa agora, nio ¢ TGO
poder engravidar novamente, Porque as hormnias faz com que isso acelere. 1 el 11

tem que ficar boa para engravidar de novo. E eu s6 estou esperando ele falar que eu posso

engravidar, apesar que ele ja falou que... Eu estou esperando para poder engravidar novamente,

entdo ¢ assim... Bu acho que FICHINCIUAIaadoS SO SpOfUeIComIoMeaNmATad
E falavam vocé pode morrer antes, como daqui 10 anos, e isso que torna mais dificil. Como eu
vocé trata ¢ ji passou, mas 0 nome acatreta aquela agonia, sabe? £ mais dificil...entdo essa doenga
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¢ dificil para a pessoa e para a familia da pessoa, porque ¢ mesmo tudo incerto, nao é? Vocé nao

sabe o que possa vir depois.

Investigadora: 'I'a bem entao, olha acho que as questies foram respondidas, obrigada pela sua participagao
¢ colaboragao para esta investigacao. I como en disse anteriormente a sua privacidade serd resgnardada,

por questoes éticas e em respeito a sua privacidade.

Entrevista 4 — Trechos retirados do livro “Aproveitem a vida” de Anténio Feio

em respostas as questdes de investigagao.

Parte I — Dados sécio-demograficos

Idade: 55 anos (faleceu) Sexo: Masculino

Profissdao: Ator Nivel de escolaridade: Licenciatura
Estado Civil: Casado Estatuto socio-econémico: Médio
Data do diagnéstico: 2009 Tipo de cancro: Cancro no Pancreas

Tempo sem a doenga: 2010 (faleceu da doenca)
Parte III — Questoes abertas da entrevista
1 —Fale sobre a sua experiéncia com o cancro a partir do diagnéstico da doenga.

AF: Soube em mar¢o de 2009 que estava doente. Foi-me diagnosticada a variante normal dos
tumores no pancreas que se chama adenocarcinoma. Tem uma taxa de recupera¢iao baixissima.
Até mesmo nos doentes operaveis, que sio aqueles em que se pode vislumbrar a possibilidade de
uma cura a taxa de éxito ¢ inferior a 50%. Os doentes que nao podem ser operados sao
considerados casos incuraveis e a expectativa de vida média anda entre os nove e os doze meses a
partir do momento do diagnéstico. O cenario nao era nada animador... Fui fazer exames porque
ja ha uns meses que andava com algumas dores, mas nao fazia caso delas. Entretanto a minha
irma ficou doente e eu comecei a passar muito tempo no hospital por sua causa. Aproveitei este
facto para procurar um médico. Sentia que ndo estava bem e que deveria ter algum problema no

estbmago ou coisa parecida, mas estava longe de imaginar o diagnéstico que me foi apresentado.
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O diagnoéstico ndo me parecia assim tio improvavel. |BJSeSE IR

fumar durante algum tempo. Mas entretanto voltei. INFISIRSeISTeISIEARENE Yo ats (51 UTe [N EILITe)
deixava-me uma enorme tensio que também nio era boa para o meu estado de satde frer
voltado a fumar libertou-me disso mesmo. Fumo ha 40 anos, logo, ao fim de todo este tempo
o i s o Vs s v e g
BEHBES Tinha mais com que me preocupar. [ SNCHUNECHSN OIS ORI UION
e s s oz o e e o i A
prefiro estar mais descontraido e, no fundo, ¢ menos um problema que tenho./Senti que, nas tres
i szl ) ot 1) G, o 20 o e mi & e i e

apetece fumar e nao possol» Se eu encontrar uma forma tranquila para deixar de fumar, venha

elal Eu sou de experimentar tudo.

EBRIBON: com o que poderia acontecer, tendo em conta tudo aquilo porque ja tinha também
passado. Houve depois um momento, [idEPOISIIEICIAEHODEHA0 COMISUCESS 0y ermIque aehAmos
meus receios que existiam em relagio a minha propria situagio. DN RIN AR SO R

a minha irma quase nao chegdmos a tocar No assunto JEISYISIZAFIles e R Ne S ENEI R FI- I TN}

Tinhamos uma ligagdo muito proxima e na parte final da sua doenca seria demasiado doloroso

conversarmos sobre isso. [[iNANAIPEHICItANNOCAONC Ul ANminhaEmatachava que nac it
sobreviver. Ainda assim, disfargava e mantinha o ar de que estava tudo normal. A realidade ¢ que
eu proprio também era incapaz de abordar o tema. Estava mais preocupado em saber o que ainda
se podia fazer por ela, mesmo sabendo que ndo havia mais nada a fazer. NaOOS CHCSAMOS A

ocorreu que logo de seguida poderia estar no seu lugar. JXEeerisrislsvigEeRIc iR s celeNeYpstIeRpeslc

preparou para a noticia que recebi, mas, pelo menos deu-me alguns anticorpos.
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Quando soube que tinha um cancro o choque nao foi muito grande, na medida em que nio foi
nada que nao me tivesse passado pela cabeca. Tenho um defeito muito grande que é pensar
muito, coisa que faco ja ha muitos anos. Estou desconfiado que ja pensei tudo o que tinha a
pensar. Ja pensel no que me poderia acontecer se tivesse uma doenca destas. Ideias que me
ocorrem do nada. Posso estar tranquilamente a olhar pela paisagem e de repente passar uma coisa
destas pela cabeca. Nunca fui o tipo de pessoa que acha que essas coisas s6 acontecem aos
outros. Pelo contrario, sempre acreditei que tudo nos pode acontecer. Assim como pensel que
poderia vir a ter uma doenga destas, pensei que poderia ter um desastre, levar com um tijolo na
cabega, podia escorregar e dar com a cabega no passeio... Ao longo da vida somos confrontados
com a ideia da morte. Mesmo quando era miudo achava que todos morriam aos 50, que as
pessoas com essa idade ja eram velhas e morriam com essa idade. Mesmo para os meus pais eu
olhava assim. Achava que um daqueles dias podiam morrer. Logo, de algum modo estava
preparado para a sua morte, para a morte das pessoas mais velhas, para a morte em geral, acho

que até mesmo para a minha, de algum modo.

R - scr uina forma de defesa que

encontram para se protegerem a eles mesmos, O que compreendo,

Espero que nio nos deixem a toa, sem opg¢oes. Penso que

BBBRRE [m2gino que scja mais facil para eles encetar o préprio didlogo quando percebem que o
doente esta mais preparado para ouvir o que tém a dizer, mesmo que seja o pior. Por outro lado,
penso que de alguma forma isso lhes permite falar mais abertamente sobre as proprias duvidas

que os acompanham, e lidar melhor com a falta de diretrizes que muitas vezes tém e que nem

semptre Nos consegucm passar.

RO Sc mc dissessem que durava seis meses, ou um ano, acho que para

mim era igual ao litro.

_ E o mesmo que me dizerem que vou morrer a uma quarta-feira ou uma sexta. E o

chamado género-de-coisa-que-nao-me-interessa-nada.
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eSO AN RS ACANCCRAMGENUER 1rci scmpre perguntar: Mas nio ha

mais nada que eu possa fazer? Tém a certeza? Tém mesmo a certeza? Nao posso ir a mais lado

nenhum?» Pelo menos, na minha cabega, vou achar que nao desisti.
2 — Como passou a gerir/administrar a sua vida apos o diagnéstico da doenga?

AF- Sou um doente de risco. Foi-me diagnosticada uma doenga que se revela fatal na maioria dos

oressivos,

casos. ue a descobri ainda nao parei de fazer tratamentos, alguns bastantes ag

mas curiosamente hi momentos que estou muito bem SRS sl [OReLIRIC TN Te

sinto uma pessoa igual a tantas outras. Quer dizer, | ICORIIICHCONAOICONSCoNAZe oot
_Mas acho que me habituei a ndo pensar em fazer coisas que nao posso
e ¢ assim que consigo ter estes momentos em que me sinto tdo bem, onde me esquego até, por
momentos que estou doente. [FEARGNM! fmo gigante ol pancreas TAIguAS| tratamentos
conseguitam reduzir um pouco o seu tamanho, mas nio o suficiente para ser operado. Sei bem o

LT Y Tl sci quais sdo as minhas hipoteses de nio sobreviver a ums

operacdo se a decidisse fazer neste momento. Por isso decidi ficar quieto e continuar a tenta

Apareceram, entretanto, algumas metéstases em outras partes do corpo. A
RSB 0o dia scr pior! De qualquer modo nio deixa de ser estranho estar tudo
isto a acontecer no Nosso corpo sem que o consigamos ver claramente [JNCSICHMOMEALONE
porque no h outra forma, vivo um dia de cada vez. Deixei de fazer planos para a frente. \io
sei 0 que me espera no futuro, mas isso agora também nio importa, PRGUCHNICICSSACIONAGUING
- O que me importa é chegar a noite e poder dizer: «Hoje foi um bom dia.» _
confusio mudarmos desta forma 0 nosso pensamento temporal, mas com o passar do tempo esta
estranheza transforma-se em normalidade ¢ ¢ quase a antiga normalidade que parece estranha.
Digo iso, porque foi nesta estranheza que descobri coisas novas: novos sentimentos, novas
oA eSO Ao vAormandeiver] F porque tudo ¢ tio estranho, também vos vai

eI eS Rl sl el B Re IVASHe Bt hojc me sinto mais feliz do que era antes e que esta doenga

or um lado me consome, por outro mudou a minha vida para melhor.

3 — Que impacto, teve ou tem a doenga do cancro na sua vida?

AF - O raio do bicho nio teve s6 aspetos negativos. [FOFMOUSME Mais SeAsively mais responsavel)
mais realista e, acima de tudo, mais positivo. Descobri valores que nio sabia usar. Quc
lamentavelmente usei pouco. |REHNACIIDISCIAININCICUAN AN UeNmE
-. Aprendo a perceber que, como ser humano era, ou podia sef, melhor._
VSR A A ASIiEees O problema ¢ que, como nio sou perfeito,
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longe disso, o balango dos anteriores 54 anos nem sempre foi consolador. Algumas vezes

doloroso. Hoje lido bem com tudo o que fiz (de bem e de mal) com alguma serenidade, mas com

a consciéncia de que, neste Gltimo ano, ENCANINCHIANOUAANINNANINCHCIANHUIASCOIISIDOAS

Nao me posso queixar. | goIsiglleaEIsled Basta pensar na populacio do nosso Pais.

melhor profissao Pl ERCgEalaitsle. Hoje sou respeitado por esse trabalho e isso ¢ muito

[s¥e}ssll A mei muito e fui muito amado,

Pelo menos sempre senti isso. Durante muitos anos fui um
eterno insatisfeito mas até isso teve o seu lado bom. Foi isso que me levou a fazer o que de
melhor consegui fazer. Nalguns casos foi seguramente pouco mas como homem penso que
tenho direito a algumas atenuantes, mais que nao seja por ter nascido «humano». Talvez por isso
tenha sido sempre tao exigente comigo e com aqueles (normalmente os mais proximos) que mais
amei. Resumindo: fiz muita merda, fiz coisas boas mas serve-me de consolacio nunca ter sido

mau intencionalmente (acho eu).

Hoje ¢ altura da minha vida (sim porque ainda estou vivo) em que estou mais perto da

felicidade, que procurei tantas vezes e nem sempre encontrei JOEIISREdeleitelesslS s llle (SRR s LM

vezes, mas também me divert muito. SEIIRRCSIPASIVANDATICIANICONMILOSI0|E DienaIeeitY
los ¢ a tentar resolvé-los. Este dltimo problema (o cancro) ¢ exemplo disso. Niio sou um heroi

Tém tentado tornar-me num, pura e simplesmente por ndo ter baixado os bragos e de uma forma

relativamente tranquila o ter tentado resolver. j§Salstefr el oS sleFIs [GFe P IR 1se:hi e (7 W Yatasla (A

ajudei de muitas diversas maneiras, muitas pessoas.

4 — Fale sobre as transformagdes, que ocorreram na sua vida, com e ap6s o cancro, a nivel

pessoal, familiar e social.

A.F. : Se pudesse voltar atras, tentaria usufruir mais dos meus amigos. Tento encontrar mais as
b
pessoas, porque sinto que realmente perdi isso em diferentes momentos da minha vida, e hoje

sinto a sua falta. Tenho procurado amizades antigas e tenho tentado manter-me em contacto com

todos. Ao mesmo tempo, ha muit

PESSOAS! Sc calhar tenho aproveitado isso também para sugar o que faltou noutras épocas, em

outras alturas, de modo a recuperar momentos que foram muito bons.

Agora,
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AN RHCANEIPOUSHSHRRIGISS] \s pessoas sio muito mais importante do que

qualquer outra coisa. Gosto de pessoas. Gosto de conhecer do convivio com elas. Esta ¢ a
opinido que tenho mas nio era uma ideia muito consciente, nem tao saboreada. Por exemplo, sou
capaz de ir ao Porto ter com uma pessoa ja. Mas sempre fui assim. Em mitdo era capaz de fazer
1200 Km em Mog¢ambique para ir a festa de aniversario de um amigo. Eram 12 horas de
caminho. Ainda hoje me faz confusio quando as pessoas nao sao capazes de fazer este tipo de
coisas pelas outras, quando o encaram como um sacrificio.

Teria passado mais tempo com meus filhos. Acho que o lado profissional da vida das pessoas
as ocupa muito, e falo por mim que a coloquei sempre em primeiro plano em detrimento de tudo
o resto. Hoje penso, as vezes, que teria sido possivel gerir melhor o meu tempo e ter conseguido
fazer tudo o que fiz profissionalmente, sem perder a lado pessoal, que era o mais importante.
Ganhei a nogao que se perde muito tempo nao fazer nada. Ainda assim, sinto que de ha uns anos
para ca comecei a controlar isso melhor, especialmente no que diz respeito ao lado profissional,
que entretanto me tirou tanta coisa. E preciso ver que muitas das situagdes por que passei na
minha carreira aconteceram por uma questao de sobrevivéncia. De algum modo, o facto de ter
filhos, nao querer que lhes faltasse nada e desejar que tivessem uma vida melhor, estava um
pouco implicito a minha atitude. Mas isso acaba por nio justificar o que se perde no caminho.
Ainda assim acho que errar ¢ uma caracteristica do ser humano e ha coisas que se leva muito
tempo a aprender. F por isso que nos falta alargar os horizontes. Na maioria dos casos, acabamos
por viver a vida de um modo muito pequenino, nos nossos cantinhos, cada um dentro do seu,
acabando por perder contactos, experiéncias, convivio, especialmente por, as vezes, nao estarmos
mais aberto aos outros. Ficamos no nosso metro quadrado rodeados daqueles que nos sao mais
proximos e perdemos amizades, adiamos sonhos, ou chegamos mesmo a desistir deles. A maioria
das pessoas nem chega a lutar pelo que deseja, encara os proprios sonhos como se fossem
inatingfveis, o que nao ¢ verdade. Eu nio desisto dos sonhos, fico antes, por vezes, a espera da

altura certa para os concretizar. O importante é nao perder a coisa de vista.

5 - Como era a sua vida antes do cancro, e como ¢ agora? O que mudou?

11 Com a descoberta da doenca a minha vida mudou mais nos aspetos praticos do que no
BESEON 510 ¢, passei a fazer algumas coisas novas, passei a ter cuidado com outras, FEINCCCNINAZE

FSIEARER Pcrdi muitos quilos desde que iniciei os tratamentos. E em mim, nota-se muito. J4 ha

30, ou 40 anos que tinha o mesmo peso: 60 kg, o que nem se quer é muito para um homem.

Quando pesava 62 diziam-me que estava com bom aspeto, quando descia dos 60 perguntavam-
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SN le AR T LY Ts M ST SEENCB oIl N 2. primeira fase de tratamento baixei para os 53 kg.

E durante cerca de dois meses senti-me muito bem.

- Se eu recuperasse o peso sentir-me-ia, pelo menos, normal. _
OISR I HENMONESERIGS O1ho para a5 forografias que tenho antes de estar

doente e vejo a diferenca. B a confrontacio direta com a realidade. D4 para sentir o que estd a

acontecer. E impossivel passar ao lado da doenga ou fazer de conta que nio esta a acontecer.

Estd ali, esta presente. [ MRG0 CICUS IOV SN

PPN CHBEOMEE - . sinto: Raios partam, isto ndo

desaparece! E ¢ ébvio que, como consequéncia disso mesmo, nos dias em que nao tenho dores,
nao me sinto mal disposto, de repente sinto-me cheio de energia, parece que fui bafejado por
uma reconfortante lufada de ar fresco.

Neste momento, o facto de ter de lidar com esta situagao diariamente faz com que, acabe por
me habituar. O ser humano adapta-se a tudo. Nao vou negar que no inicio eram varias as coisas

que me faziam imensa confusio, mas que hoje aceito com tranquilidade. As vezes irritava-me um

bocadinho. DS NICIEHCTBANICANNESION fc!izmcnte nunca fui pessoa

que gostasse de correr sendo imagino que me ia irritar mesmo muito. Mas [HOTCINCHNCSORY

GO SEANRAONEAROINIPOIENE 1 020, 2 tnica coisa que posso fazer & assumir que nio

da e adaptar-me, tentando nem sequer me irritar com isso. Tive de criar novas formas de lidar
com estas limitagdes. Uma das coisas que mais me aborrece nesta doenga foi ter-me impedido de
poder continuar a programar a minha vida com antecedéncia que eu gosto. Sempre gostei de
saber com tempo o que vou fazer daqui a uns tempos, especialmente do ponto de vista
profissional, mesmo por causa da minha organizagao econémica. Hoje em dia os meus projetos

nao podem ser feitos a longo prazo. Tudo acontece a muito curto prazo ¢ logo se vé se,

eventualmente, amanhi ¢ possivel. SISO e
OIS ESOBRERNRRRARIG] |5 d<nizo dos limites da fraca memoia, porque

os neurénios estao de baixa nao comparticipada. E o mais agradavel, no meio de tanta confusio,
foi poder ver factos e acontecimentos passados, mas agora vistos de uma maneira diferente. A luz
do tempo. Do tempo que entretanto passou. Sempre gostei de recordar. Chegava mesmo a
escrever o que tinha feito para no dia seguinte poder recordar com todos os pormenores.

Adorava agendas. Apontava os tépicos do dia. Hoje sou forgado a reconhecer que nasceu muito
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cedo, dentro de mim, um enorme potencial, que sé6 nio me transformou num brilhante

saudosista porque nao calhou e porque a falta de memoria também deu uma ajudinha.

6 - Alguma hist6ria e comentario que gostasse de referir?

U Nio tenho medo de morrer, medo de morrer mesmo, ndo tenho. Tenho medo de ficar
ndo ter capacidade de pensamento, de ficar um vegetal, meio broculo. Tenho medo da dor, isso
tenho. Tenho medo de sofrer. Mas acho que hoje em dia isso ja ndo existe, a dor tira-se. Pode
levar-nos o estado de consciéncia, mas a dor desaparece. Dor ou sofrimento nao quero ter, e se
eu tiver a consciéncia que alguém estd a fazer uma maldade dessas ainda vou ter de arranjar

maneira de lhe ir dar um biqueiro, se nio estiver amarrado numa maca. Mas falando,

propiiamente, do fim, disSo A0 tenhoIMmEdo] Mais cedo ou mais tarde esse fim chega para todos.

_. E agora: bora!l E 6bvio que quanto mais tempo conseguir prolongar a

minha vida e quanto mais tempo conseguir prolongar em boas condigdes, melhor, mas
sinceramente, se tivesse de ser amanha, a Gnica coisa de que gostaria era poder ter tempo para me
despedir das pessoas. Poder deixar algumas instru¢ées e ndo me importava de produzir o meu
préprio funeral. Gostava de ter uma banda. Evito falar sobre este tema com minha familia, até
porque sinto que os estou a violentar, mas ja lhes disse que gostava que fosse uma festa. Se esse
final chegar, s6 ha uma coisa que fago questdo: é que os meus filhos nio me vejam morto.
Gostavam que nio tivessem essa imagem porque eu tenho a dos meus pais ¢ a da minha irma e ¢
uma imagem horrivel de guardar. Todas elas me marcam até hoje. A imagem do ser sem vida ¢é
muito desagradavel. No caso da minha irma fiz muita questdo que o caixdo fosse fechado e
felizmente os meus sobrinhos concordaram todos nisso. F uma imagem que fica na cabega das
pessoas.

IR e ApetecidoNestamenieasal Quem quiser que venha cé, é bem-vindo. Nés
desenrascamo-nos. Uns trazem de beber, outros de comer... Nunca parei muito em casa, mas nos
s o € s e e sine b [P T
Imagino que seja natural eu estar mais debilitado por causa das novas metistases que foram
encontradas. Nesta fase sinto mesmo mais dificuldade em mexer-me. Pateceu-me que ndo é s
e DO S SAES rstava um bocadinho armado em super-

homem, com a mania que fazia tudo. Depois comecei a perceber que isso nio era viavel nem

realista, até chegar ao ponto de agora ter de descansar o mais possivel, o que é chato. [NEAGHNE
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Tenho um trabalho marcado para dia 15 de Agosto. A sequéncia de uma peca que ja fiz e na qual
era suposto participar como ator, mas que sei que ja nao vou conseguir fazer. Nao acredito que
volte a recuperar a energia para isso, a pe¢a ¢ muito violenta fisicamente. Isto ndo significa que eu

tenha perdido o meu otimismo, sou simplesmente realista. A verdade é que sinto mais dificuldade

Sl (et Sl eIl v:Te [oBstelanst:IM | cnho a esperanca de ficar bem. Ha muitos casos de

pessoas que recuperam e ficam bem, mas mantenho os meus receios JKOMSIO SR IIE1s1ex)
controla o corpo e ela nao para. Passa-me de tudo pela cabega. Nao ha na nada no mundo que
possa acontecer que eu nao tenha passado ja, mas acho que sempre fui assim. Hoje em dia o meu
pensamento mais recorrente ¢ tentar estar bem até «segunda-feira» (como maneira de falar), um
dia de cada vez, fazer o melhor que puder. Neste momento pareceu-me que o melhor a fazer é
descansar, mas se me dissessem que era outra coisa qualquer era o que eu faria. E ébvio que nio

deixo de pensar nas piores hipoteses, mas até por causa disso, tenho andado a resolver a minha

vida para ficar tudo tranquilo no caso de me acontecer alguma coisa. JEUSIAMCHMCASONANGAT

Tenho quatro filhos a quem adoro, a quem desejo o melhor deste mundo, que felizmente sao
crescidos e comegam a fazer o seu préprio caminho. Cedo perceberam que tinham de perseguir
os seus sonhos, e ¢ isso mesmo que tém feito, o que me enche de vaidade e orgulho. Nio sei se
agem por si 86 ou porque tiveram a sorte de crescer rodeados por pessoas que gostavam do que
faziam e que lhes proporcionaram o acesso a um monte de coisas, mas isso faz com que os veja
no caminho certo, e nao ha nada que possa deixar um pai mais feliz do que ver o resultado disso
mesmo. Por isso, quando decidi que a existéncia deste livto poderia fazer sentido, nao o fiz
apenas para que os meus filhos soubessem melhor quem era o seu pai, nem apenas para que
possam guardar uma recordagao do que fui, se isto correr mal. Fago-o também porque ao longo
deste quase ultimo ano e meio percebi que o meu estado de saude deixou de ser um tema que me

diz respeito apenas a mim, 4 minha familia, aos meus amigos e aqueles de quem sou préximo. [

NS ONRERESRNN G ost2v2, timbém, que chamasse a atencio

daqueles que nao estando perto do problema devem perceber que tém de pensar nele. Talvez

para, pelo menos, tentarem escapar desta doenca que vitima tantas pessoas em todo o mundo i

cho que, de algum modo, sempre

tive consciéncia de que me poderia aparecer em algum momento uma doenga destas, tendo em
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o i i e Vo . B BT
_ E quando digo isto, ja nao falo apenas das situagoes em que

estamos doentes, mas sim dos problemas em geral, porque acho que existem principios e atitudes
que se podem aplicar a tudo na vida. E 6bvio que em situa¢des destas o apoio que recebemos a

nossa volta e o simples ato de falar sobre as coisas s6 pode ajudar.

Entrevista 5 — A historia de vida de Fernanda Serrano, consultada em seu livro

“Também ha finais felizes”.

Parte I — dados s6cio-demograficos

Idade: 39 anos Sexo: [IFeminino

Profissido: Atriz Nivel de escolaridade: [Ilicenciatura
Estado Civil: Casada Estatuto sécio-econdémico:Médio

Data do diagndstico: 2009 Tipo de cancro: Cancro da Mama

Tempo sem a doenga: 5 anos.
Parte III
1 —Fale sobre a sua experiéncia com o cancro a partir do diagnéstico da doenga.

FS - Laurinha dormia ao lado da minha cama. Nascera cinco horas antes, quando faltava dois
minutos para as trés da tarde. Eu ainda ndo sentia as pernas, por causa da anestesia epidural da
cesariana, € mesmo o tronco e os bragos pareciam estar entorpecidos. Até precisava de ajuda para
jantar. Foi entdo que, distraidamente, level a mao ao peito e senti-o. Um carogo. Na parte
superior e interna da mama direita. Achei esquisito, mas naquela altura, nao liguei, nem disse
nada. Havia muitas outras coisas mais importantes a acontecer comigo. Embora anestesiado, o
meu corpo ja devia estar a encher-se das hormanas pds-parto que nos fazem esquecer as dores
por que passamos e apaixonar-nos pelo bebé que chegou. Tinha corrido tudo lindamente. A
minha filha era saudavel, bonita e tranquila. Eu estava feliz e despreocupada.

Pode ter sido um ato inconsciente — eu estava fechada a qualquer coisa que pudesse perturbar
aquele momento unico. Mas a verdade é que, ao contrario do que possivelmente teria acontecido
noutra altura da minha vida, ndo me inquietei com aquele nédulo. Mais tarde, ao dar de mamar

nessa noite voltei a senti-lo.
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_ De tal forma deixei de valorizar o caso que nem tenho recordagao precisa

de quando contei ao Pedro.

No dia do exame, nao sentia a minima ansiedade. Estava ali como qualquer pessoa que vai para
um exame de rotina. Ou mais indiferente ainda, porque nem sequer ia fazé-lo por ordem do
médico, mas a meu préprio pedido. A Laurinha tinha ido comigo, para poder amamenta-la, e a
minha mae também, para ficar com ela quando eu fosse fazer a ecografia. Era 19 de Fevereiro,
fim de tarde, a sala de espera estava cheia.

Chamaram-me para o exame, na antecamara que da acesso ao gabinete dos exames, despi-me
da cintura para a cima, vesti a bata e entrei. Durante os cumprimentos tirei a bata e deitei-me na
marquesa. Expliquei o que tinha e a médica perguntou, sem que eu tivesse tocado no assunto,
perguntou se eu amamentava do peito direito. Disse que deixei de amamentar. Era tdo pesaroso e
dificil, para mim e para a bebé, que deixou de ser um momento bom. Dofa-me era uma acidez,
uma coisa esquisita. E como tinha aqui isto, e na familia ja houve uns casos graves, queria ver.

A médica apalpou-me e constatou que tinha alguma coisa. Comegou a fazer a ecografia.
Siléncio. Primeiro o peito direito, depois o esquerdo, novamente o direito. Perguntei se havia
algum problema. O facto de demorar-se, de ter ido a maminha esquerda e voltado a direita outra
vez, durante muito tempo, deixei-me apreensiva. Comecei a ficar nervosa. Ela esteve sempre em
siléncio, mas eu ja nao conseguia conter-me. Perguntei-a, se o que estava ali era um quisto, pois
quando tinha nove anos tive um quisto sebaceo, era uma coisa benigna. Continuou calada. E isso
nao foi bom. Estava sentada a minha direita, com os olhos fixos no ecrd que eu nao conseguia
ver. Do meu lado esquerdo, encostada a marquesa, havia uma parede, e nessa parede, em cima,

um aparelho de ar condicionado. Nao percebi se estava a funcionar, nao tinha luz nem se ouvia.

Mas era para ele que eu olhava.
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estava inquicta em relagio a uma coisa e quetia despreocupar-se a si e a mim. RTFNRFIR

tenha esforcado para transmitir naturalidade, fiquei apreensiva. Quando fui me vestir eu j

chorava e.. Nio consigo lembrar-me disto sem me emocionar outra vez..JECEEICHSteRtIS

perfeitamente de estar muito preocupada, sentir que alguma coisa nao estava bem e penar que
tinha que ir para a sala de espera sem afligir a minha mae. Nao queria alarma-la sem necessidade.
Sei bem o que custa a uma mae — eu também o sou.

Comecei a vesti-me muito calmamente, para ter tempo de me recompor. Olhei para o espelho,a
chorar como estou a chorar agora, e pedi a Deus que ndo fosse verdade aquilo que estava a
desconfiar. Era muita coisa para gerir. Mas tinha obrigatoriamente de serenar porque a minha
mae e a minha filha estavam na sala de espera e eu precisava de 14 chegar com um ar tranquilo.
Sequei as lagrimas, limpei a cara com as maos, respirei fundo. E sai com o ar mais natural que
consegui simular.

Passou seguramente uma hora e meia antes que eu voltasse a ser chamada. La fui,
extremamente ansiosa, em busca de alguns sinais e mais alguns. A assistente, que ja tinha sido

simpatica da primeira vez, pareceu-me estar ainda mais atenciosa, mais extremosa, O que Nao

achi how. A médica fez novamente uma ecografia, mas muito rapidamente, explicando-me que
_ Depois da pungao, pediu-me que me vestisse e
voltasse a entrar para conversarmos. [NDICOICICICIUS O DR
_ Nunca disse o que poderia ser, mas a conversa decorreu como se
ambas soubéssemos petfeitamente o que cra. [DIECIIICINSCON e
primeiramente fazer uma cirurgia ¢ fazer andlise. Minha mie ficou apreensiva e eu tive de lhe
dizer que a médica titou um bocadinho do tecido para fazer uma bipsia.

Os oito dias do prazo maximo do resultado do exame terminavam no dia seguinte. Ninguém
falava sobre o assunto, mas sentia-se perfeitamente o nervosismo em que todos andavamos. Os
meus pais estavam la em casa e o Pedro tinha chegado mais cedo. Avisou-me que tinham ligado
da clinica e pedir o nosso numero de telefone fixo para me comunicarem o resultado. O Pedro

nunca da o telefone de casa a ninguém. Achei aquilo estranho mas nio comentei.

ansiosa que estivesse, e até praticamente certa do que ia acontecer, no fundo, enquanto nio me

dissessem o que se passava comigo, nao era real JApesar de todos os sinais, continuava agarrada 2

CIERR P (SN eIowitl [amos comecar a jantar quando o telefone tocou, _
ligno muito agressivo... SYYYSTERYFRRPRRTRREIERRA .1 a mecdica continuava
num ritmo intencionalmente lento, disse que estava num grau trés. MRV PRCTR I CAPRRISPREr

mais agressivo de

IDJSolIENeiENeMls0zinha no escuro chorei muito. E pensei: «Porque? Porque que isto esta me]

Alealidesegs /\cho que é o que toda gente que passa por isso pergunta a si propria: «Porquér» nao
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tinha feito nada para aquilo me acontecesse. Nao me considero daquele género de pessoas que as

vezes tém de passar por provacdes para serem melhores seres humanos... EUNCIIIMOIUATIONINS

_ Avisei 2 minha mae de que nao iria informar a familia do que quer

que fosse. Eu sabia que, por causa da morte das minhas tias, com cancro da mama, a noticia seriz

ainda mais dificil.

Tudo tem um #ming. O instante do choque foi aquele. Depois nao me apetecia estar sempre 2

falar do mesmo. Queria andar em frente, pensar nos passos seguintes, resolver JIREENSIsole[SISHSI

encaro tudo na vida. Ja me bastava ter de controlar os meus proprios pensamentos, nao precisava
de ouvir o dos outros: por mais gentis e simpaticos que fossem, obrigar-e-iam a relembrar
recorrentemente o meu infortinio. Detesto isso. Pode ser uma defesa — é-o certamente -, mas eu
percebi naquele momento que nao teria forcas para dar a noticia nem para ouvir palavras de
encorajamento mesmo dos que me eram mais queridos. Nao queria estar constantemente a
chorar e a ver choros a minha volta. Isso, para mim, ¢ dar for¢a a dor. E eu rejeito-o. Foi 0 meu
pior momento de todo esse processo: o do primeiro embate.

Uns dias depois voltei  fazer novos exames, o Pedro acompanhou-me. \pos o cxame a médica
comunicou-me que O tumor estava situado, era uma coisa localizada e que nao havia vestigios de
metastases. Mas logo a seguir explicou que o nédulo era grande, e que teria de ser retirado com

uma margem de seguranca de um centimetro, um centimetro e meio. A operacio seria feita por

uma cirurgii da sua equipa, a quem ela me apresentou de seguida. [HiNCCICINOIENCKUCEE
PEEEERl «Basta tirar uma mama?» Havia a possibilidade de tirar a outra também? [ERDICARNE
_ Seguramente, eu teria que retirar aquela; depois conforme

avaliacio posterior, o mais certo ¢ que fosse deixada a minha considera¢do a extracao da

esquerda.

Num ato de coragem, apos ter tido ido a baixo novamente, levantei-me e disse, se esta ¢ 2

atS s Yes YoV S Ter To Mgl v To R et ici Pustilostl Marquei novos exames e procurel por um cirurgiao plastico
que me indicaram para a reconstru¢ao da mama.

Depois de uma sugestio de um amigo meu que era filho de um prestigiado cirurgidol

oncolégico, com quase 40 anos de experiéncia, especialista em cancro de mama. Com o Pedro

decidimos ter uma segunda opinido de outro especialistaJ /= ©
S ONORE O dico sugeriu que falasse

com o Pedro, e procurasse outros profissionais se fosse o caso, e tomasse uma decisao
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consciente, pois se tratava da minha vida. Também me explicou que, dado o elevado grau de
agressividade do tumor, teria de fazer quimioterapia, € que, a manter a mama, seria necessario
submeter-me a radioterapia. Depois de refletir durante um tempo optei por este cirurgiao.

Sou uma pessoa muito otimista. Penso sempre que as coisas vao correr bem. Até quando tudo

pascce indicar, que nio eu acredito Por exemplo, NG

nos, passa nos tudo pela cabega, tudo. Que a morte é inevitavel todos sabemos, s6 que (de
alguma forma) é como a gravidez: ¢ longa mas precisamos desses meses para nos prepararmos

para o parto. Também precisamos de 70, 80 anos para nos prepararmos para a morte. Aos 34

pavor disso, mas a0 mesmo tempo ndo acreditava que fosse acontecer-me naquela alra. £

crianga achava que se ocorresse alguma coisa muito ma no mundo eu salvaria a humanidade; se
sucedesse algum problema com a minha familia, eu resolveria. Em adulta, continuei a considerar-
me uma mulher muito forte.

Nunca tinha imaginado a possibilidade de alguma coisa poder fragilizar-me tanto. Sentia a
muralha a desabar e isso assustou-me. Tudo aquilo que pensava a estar construir para um futuro
longo poderia niao acontecer. O futuro estava na iminéncia de ser demasiado curto. Tanta coisa

ficaria por fazer, os meus filhos por criar, sonhos por realizar. Tudo inacabado.

Achava que tinha pouca sorte, que nao fizera nada para merecer aquela situacao;JalSleRNeotsetsteN
porque era, e sou, uma pessoa de habitos muitos regrados. A seguir lembrava-me das pessoas que
nunca fumaram um cigarro e morrem de cancro do pulmao.

A operagdao nao era particularmente arriscada, mas também ndo era como ir tirar um dente.
Tinha um pavor enorme do que o médico poderia encontrar quando analisasse o nodulo. Nio
sabia se ia acordar com a mama mutilada, ou amputada de todo; se o tumor seria completamente
removivel ou se teria, entretanto, alastrado pelo meu corpo.

Nao sei quem ¢é que explicou 4s poucas pessoas que sabiam da operagdo que afinal esta sé ia
acontecer na sexta-feira, noutro sitio, com outro médico, e a razao destas alteracoes. Eu nao me
lembro de ter avisado ninguém. S6 pode ter sido o Pedro e a minha mae. Na quarta-feira de
manha fui fazer a biépsia do ganglio sentinela a um laboratério de medicina nuclear perto de
Entrecampos, em Lisboa. Fizeram-me um pequeno corte na axila, com anestesia local, e
retiraram-me alguns ganglios linfaticos para rastrear a eventual presenca de células cangerigenas.
Deu negativo. Foi uma noticia 6tima. O cancro ndo tinha chegado ali, por isso na cirurgia nao

tive de fazer o esvaziamento axiliar.

2 — Como passou a getir/administrar a sua vida ap6s o diagnéstico da doenga?
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FS - Sexta-feira 7 de Marco de 2008. O dia comecou como os outros, tirando o facto de nao
poder comer nada. Tinha de entrar na Clinica de Santo Anténio as trés da tarde em jejum. O
Santiago foi para o colégio e estive um bocadinho com a Laura. Acabei de arranjar o saco que ia
levar para a clinica. Era o mesmo com que sai de casa no dia que minha filha nasceu — em que
pela primeira vez senti o carogo que dali a horas iria arrancar. Escolhi-o de propdsito.

saco simbolizava a minha atitude: perante um acontecimento mau, opto por algo que me traga)

alegria, que me dé forcas, que me lembre coisas boas. JHSEIlKeRsN e [CRilel s SIS (SultissNel ]IS 4]

que me lembrava o momento em que, tio pouco antes fizera nascer uma vida. Pouco tempo

depois estava a ser levada numa maca a caminho da sala de operacoes. A'cirurgia estava marcada
ARG CATOW I pERRIAROISME SEUEHANOMAR UMICAIMAREE N0 quis. S6 descjava que me
deiiassem | Sossegada; que o Falassem eomigd. Tentava manter-me naquele isolamento
trangeilo, quando a psicéloga, que faz parte da equipa multidisciplinar da clinica, pediu para

PESBRERER 2 vez que todo o ato cirtirgico, por si s6, é gerador de ansiedade — na minha

situagdo especifica, por causa do diagnéstico especifico de patologia da mama.

psicologa falava, eu s6 pensava que, naquele momento, nao estava disponivel para registar mais

etieYensttented Uma vez que tinha um grande apoio familiar, disse-lhe que falarfamos depois da
cirurgia. O que mais desejava era resolver o assunto e esquecé-lo. Agradeci-lhe e pensei que
nunca precisaria da ajuda dela (afinal, enganei-me — precisei, sim; hoje, além de uma excelente
psicologa, é minha amiga).

Chegara a hora. Entraram duas enfermeiras com a maca para me levarem para o bloco
operatorio. Essa parte foi muito dura porque estava cheia de medo e porque nao queria que o
Pedro percebesse o meu terror ... e ele ndo queria passar-me o nervosismo dele. Entdo ficamos
calados até virem buscar-me. A Sandra, a Patricia e a Maria esperavam na sala que antecede o
quarto. A maca onde me empurraram a caminho do bloco parou ali uns instantes ¢ eu despedi-

me delas e do Pedro como se estivesse a ir para uma festa.. um 6bvio exagero de leveza e alegria

que, desconfio, deve ter tido o efeito oposto a0 pretendido € denunciado © meu verdadeird
AESHIANCHONE o também estavaateronizada) mas nio sei se ¢ por ser atriz, se € por ser

mulher ou mae, ou porque tenho a mania que sou mais forte do que toda a gente, disfar¢o
melhor.

Lembro-me de que o bloco era todo em marmore rosa. Pedra muita pedra, frio, tudo frio e eu
gelada, a tremer violentamente. A equipa toda com as mascaras e eu a tentar reconhecer o meu

médico, até que ouvi aquele voz grave num cumprimento arrastado. Disse-lhe num tom
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exageradissimo, anestesie-me toda. [ ONOINOORE S CI e DAHE0]

BRI Pouco mais tarde de uma hora depois, regressava ao quarto, com um penso enorme
sobre a mama direita. Ou o que restava dela, se ¢ que restava alguma coisa. Nao sabia. Mas afinal,
ainda tinha pelo menos uma parte da maminha. Isso era importante nao apenas pelo lado estético
e pelo fator psicoldgico, mas também porque a reconstrucao seria mais simples, e — o principal -,
porque significava que o tumor se encontrava localizado e nao tinha ramificages.

A minha familia gera energia boa. Ninguém entrou para me visitar no pés-operatorio com o
ESPEONERIBARON el primeira vez em muitos dias, estava tudo bem. O alivio de ter tirado
aquela porcaria era enorme, ja nao tinha nada dentro de mim a fazer-me mal,

viriam a seguir era preventivos, o pos-operatorio nao parecia ser nada dificil,

BSEBIBEERN \/in 12 acompanhada de uma administradora da clinica a Claudia. Foi com agrado que

recebi a Claudia. Falamos algumas vezes durante o internamento, partilhimos experiéncias,
medos e angustias causados por esta doenga — mas também a certeza de que queremos viver. O

seu testemunho deu-me forca. Foi muito positivo. Desde o primeiro dia que me senti bem

naquela clinica. Médicos, enfermeiros, pessoal auxiliar — eram todos muito carinhosos, prestaveis
_ A noite recebi o médico que me operara para mudar o penso. Nao

consegui olhar para la. Tive medo. No final do dia seguinte ele voltou. Ganhei coragem e, entio,
decidi observar o que ali estava, até porque queria esquecer tudo aquilo que, contra os conselhos
médicos, tinha visto na Internet. Esperava encontrar algo feio — mas nao foi o que aconteceu.

Tinha um ar inofensivo. Senti-me bem. Tudo em mim parecia renascer.

Depois de mudar o penso tive alca. I
R | in21m05 cstado juntos depois da

operacio, na clinica, mas fora no meio daquela confusio saudavel que se gerou com tanta gente

da familia no quarto. Ainda nao haviamos estado s6 noés, com calma. E o regresso tinha outro

simbolismo. A minha mée agarrou-se a mim — sem chorar, mas num abrago especial. O meu pai
Semana seguinte, etapa seguinte: tratamentos. [ NGHIONNENGNEICHDOIOUNONBIOICOINGH

Seriam seis sessoes, com intervalos de 21 dias e dura¢iao de cerca de duas horas. O medicamento
tem que entrar no corpo — no meu caso pelo braco esquerdo, o lado oposto ao da cirurgia. O
médico propods que eu fizesse trés sessoes, depois a radioterapia, e a seguir outras trés de quimio.
A ideia ndo me agradou em nada. Teria de passar por aquele martirio todo, perder o cabelo, e

depois voltar a sujeitar-me aquele sofrimento, ainda por cima quando o cabelo ja estivesse a
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. O . sistema imunitirio ficaria muito debilitado: [ NN
_ Recomendou-me frutos vermelhos, beterraba, muita fruta, vegetais,

frutos secos, que ajudam a fortalecer o sistema imunitario. Deveria evitar lacticinios, agucares,

tabaco e alcool. E era importantissimo que bebesse, muita agua, para eliminar as toxinas.

Quando fui a consulta de radioterapia, também na clinica, com uma médica da equipa de
oncologia, senti que era «bom» chegar aquela fase do processo. Na sala de espera, escutava os
relatos dos outros doentes, que diziam que o pior ja tinha passado. Ouvir aquilo era muito
reconfortante ... Explicaram-me, na consulta, que iria fazer 32 sessoes e que cada uma delas
demoraria «alguns minutos», todos os dias, a mesma hora, interrompendo apenas ao fim-de-

semana. Também me disseram que, no inicio, nao sentiria nenhuma mudanga, mas que, [SeJselifl

continuacao do tratamento, a pele iria ficar mais vermelha e bastante mais sensivelEGrR e

RZIe (SN st bl odia mesmo ficar com o aspeto de uma queimadura solar grave
Recomendou-me um creme, para a pele ir ficando o mais hidratada possivel e suportar melhor a

radioatividade.

3 — Que impacto, teve ou tém a doenga do cancro na sua vida?

FS - Cinco anos depois, nas poucas vezes em que falo disto, parece que estou a contar uma
histéria que nao aconteceu comigo. Mas este distanciamento é apenas uma defesa, porque

quando chego mais proximo as marcas vem ao de cima. Aconteceu, inevitavelmente, ao fazer este

fivro. No dia em que revivi os dias de martitio dos tratamentos, a agonia que sent, a minha
ESiSEeRCANAOS N omitosACoRACIASIGUAONAANMARRAl Para ser sincera, nem sei se cheguei a

adormecer. Quando me levantei da cama a essa hora estava com os enjoos desses tempos. Iguais.
E no dia seguinte continuei péssima. Pensava: «Agora estou mais forte, ja consigo refletir sobre
este assunto com alguma tranquilidade.» Mas depois percebi que ainda custa. Tanto. Esta ca tudo
guardado. Faz parte de mim. De vez em quando ainda tenho dias cinzentos, negros, em que
parece que preciso de reviver tudo. Vou a Internet ver coisas horrorosas, isolo-me, fico
deprimida, choro, conven¢o-me cada vez menos. Consigo viver abstraida da ameaga que, no

fundo, sei que nunca me largara.

4 — Fale sobre as transformagdes, que ocorreram na sua vida, com e apos o cancro, a nivel

pessoal, familiar e social.
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A 24 de Margo de 2008, fiz o primeiro dos seis tratamentos de quimioterapia.JigutstSiceRtR1istlele"te
com o Pedro, que me levava sempre a sitios bonitos perto do mar, para dar leveza a uma situagao

que de leve nao tinha, e depois famos para a clinica. JRYETelssitaitysete2loXNeleRpsslcte ilezlnslSsltoRC¥:

praticamente indolor, mas estranha. Aquele liquido frio gelava-me as veias [NISNIERERSTsigsIS [0

cateter que estava na veia do meu pulso esquerdo e a subir pelo braco. |SERYYe(NNETReISNR0

minutos ja todo o meu corpo parecia que estava com um formigueiro, como se estivesse 3

SISO ] Durant s cerca de duas hotas que o tratamento durava, conversava imenso
SN ENBTNESHONEER - io bombardeava-o com dividas e questoes.

Queria munir-me o maximo de informacao possivel. Talvez isso, acreditava, que fizesse perder o

medo.

rimeiro tratamento de quimioterapia, ja tinha o cabelo muito fraco e bago. -

_

continuava com a esperanca de que ndo seria preciso chegar a tantOMSNEIENSEINC: WS ]

esperanga. Acho que era mais negacao. Dias depois, deixei de ter como fugir. Estava a sair do

felitel sl comecei a pentear-me cuidadosamente. Mas nao conseguia. O pente nao passava. Entao|

percebi: ndo era um rico normal, era um enorme novelo de cabelos, que estavam tdo finos ¢

ue comecaram a cair e a ficar ali, enredados uns nos outros. Tinha comecadofiEes{EaL S

Estupidamente, descontrolei-me por completo [Chotel tanto ¢ tao desalmadamente que, apesar
diporta fechada, o Pedro me ouviu no escritétio. Entrou e disse calmamente «temos de tratar
_ Com a cadeira virada para a parede, o Edu comegou por cortar com a
tesoura, depois com 2 miquina ... ICHONNCONUCHANCOHARNION g HeRIBON RSN
muitas peladas e ndo ficatia nada de jeito. Disse para tirar tudo, nio quetia ver mais nada a cair.
Foi violentissimo. Para mim, porque tentava convencer-me de que nio era importante, e para as
PSSO EN SN ARIAIEOIEs! Fu scntia as mio do Eduardo a tremer. Todos a fingir que
estava tudo bem, mas eu percebi a angustia e o sofrimento deles._
peruca, e até dormia com ela, queria estar sempre bem.

Manter-me ativa, cuidat-me, era a unica coisa que podia fazer pata me sentir o melhor possivel,
para poder olhar para o espelho sem me ver como uma pessoa doente. Por causa da debilitacio e
dos firmacos, as pessoas que atravessam processos oncolégicos costumam ficar amareladas,
brancas, com uma cara desgastada. Eu combatia esse aspeto. Maquilhava-me, arranjava-me,
punha ganchos na peruca. Todos os dias passava por um momento arrasador: o banho. Af tinha
de me enfrentar sem disfarces. Sem roupa, sem peruca. Com a mama mutilada, a cabega rapada, o

cotpo sem um tnico pélo. Nao bastava de o ver, também tinha de o tocar ke me rocar. Tods

os dias era obrigada a passar as maos pelo couro cabeludo despido, pelo peito cortado e cozido.
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Era horrivel. E depois

EEanSFormALalSCmIqUe Gl CORSERNISSEIEVIEAIO] N0 sci se me sentia mais impotente, s revoltada,

se repugnada. Secava-me apressadamente, punha o sutid, vestia-me.

Durante todas estas semanas - 4 meses e meio — estive praticamente fechada em casa. Safa para

os tratamentos na clinica da Reboleira e a acupuntura em Lisboa e pouco mais.

que quando safa. Desisti. [EStavaItaca: {0008 08 AIVEIS: PASSel A fespuArdaTmE G muito] -\ minha

familia, sobretudo o meu marido, também.

Uma mulher que esta a passar por um cancro da

mama tem de aprender a lidar com outra realidade no seu corpo e sente-se com menos

disposicao para uma série de coisas, inclusive na sua vida intima.JRiERsti ez RTeld el I SN slalreR

Mas eu sabia. Nos sabemos. Entio, |0ONONDCORONCANOSNESONNON AR NCR ANt
BEEPIESAl Fntramos na sala e estavam 14 os nossos amigos. Ele adorou. Ficou radiante. E
mereceu. Foi a maneira que arranjei de o presentear com algo diferente e presentear com algo
assim um casal consegue passat incolume (ileso) por uma provacio destas. Sui de muitos quc se

separam em alturas drasticas de doenga. E uma coisa que me choca, mas, tristemente, acontece.
Depois deste dia s6 tive mais uma sessao de quimioterapia, a 7 de Julho. Nao fui com a leveza
do desconhecimento com que tinha ido para a primeira, mas sim com o enorme alivio de saber
que, se deus quisesse, so iria passar por aquele tormento mais uma vez na vida. Acho mesmo que
a ressaca do dltimo tratamento ndo foi tdo violenta como a dos antetiores. Menos de um més
depois comecei a radioterapia: de 4 de Agosto a 18 de Setembro, seis semanas, 32 ciclos, todos de
seguida. Era tranquilissimo. Chegava, despia-me, deitava-me, a maquina atuava apenas alguns
segundos, vestia-me, ia-me embora. Fiz os primeiros tratamentos na maior das descontragoes.
Niao sentia absolutamente nada. Até me questionava como ¢é que aquilo faria alguma coisa.

artir da terceira semana de tratamentos a mama comecou a ficar vermelha, depois empolada,

s ste Rt LRI PP FSINTNEE Punha compressas de agua fresca e o creme Xeroderm varias

vezes a0 dia. Aliviava um bocadinho, mas como nao se pode fazer uma pausa nas sessoes, aquele
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ardor permanente, como uma queimadura solar de alto grau, nunca passava, pelo contrario, s6

. A maminha ficou tado queimada que no fim estava quase em carne viva,

Ainda estava a fazer radioterapia, mas a debilitagio cronica da quimio ficava cada vez mais para
tris. Comegava a recuperar as forgas, a vontade de sair, de conviver, a sentir me bem. Tudo
ESEVANANOITAONEO Al Fxceto uma coisa que comegou, precisamente nessa altura, a
desregular-se: a minha menstruagao. O médico avisara-me que provavelmente desapareceria no
decorrer da quimioterapia, mas isso s6 aconteceu quando fiz a radio, nesse més de Agosto. Em
Setembro voltei a ter. Se estou a contar isto ¢ porque este facto foi determinante para a grave
situagdo em que me vi envolvida pouco depois de acabar os tratamentos, quando ja acreditava
ter-me livrado dos problemas de saude, pelo menos por uns bons tempos. Depois dos
tratamentos, fiz uma viagem com o Pedro.

Estava na altura de recuperar a minha vida profissional. Em 2009 iria fazer uma série. Faria
uma personagem que representaria Frida Kahlo. Estava desejosa de personificar esta mulher
forte, positiva, lutadora. Convidei o Anténio Feio para encenador, planeimos comegar a ensaiar

em Novembro e estrear a pega, no Auditério dos Oceanos, no Casino Lisboa, a 18 de Fevereiro

de 20009.

OO OB oGO a e ERECOIOMEBHE . c: . 111
b i apesar o gritante exto de diagndstico no que se refera 4o cancro, eu ainda confiava

BRI Dissc-lhe que vinha por o DIU. Como nos préximos dois anos nio podia e nem queria
engravidar, queria por o aparelho. Falei-lhe da desregulagao que a quimio e a radioterapia tinham
provocado nos meus ciclos menstruais. Explicou-me que normalmente o dispositivo se colocava
durante a menstruacido, mas concordou que, como os meus ciclos estavam desregulados, era
melhor po6-lo logo.

Falei com a minha mae, que estava na fase da menopausa e, por causa disso, de vez em quando
fazia testes de gravidez. Deu-me um e sugeriu que eu fizesse, alids, ja me tinha recomendado o
mesmo uma vez ou duas, precisamente por causa das alteracoes provocadas pelos tratamentos.
Eu estava mais do que descansada: tinha colocado o DIU em Outubro; em Novembro tivera
aquela menstruacao abundante; em Dezembro o periodo ainda nao viera, mas podia ser do

aparelho ou da desregulagio provocada pela radioterapia, e os seus efeitos cumulativos... Mas

como a minha mie insistiu e ndo havia motivo para nio seguir o conselho dela, FORIAIZONIE

Liguei para a farmacia onde foram comprados os testes, e disse a farmacéutica se poderia ter
algum problema com o lote dos testes. Ela disse que iria averiguar, mas sugeriu-me que fizesse

uma andlise sanguinea, para ficar completamente descansada.
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Marquei a analise para este mesmo dia. Tirei sangue e julgo que aproveitei para fazer outro
exame qualquer. O resultado voltar a dar positivo. Ao saber o resultado comecei a chorar e nao
conseguia parar. S6 me lembrava das palavras do médico que me operara, «que eu podia levar
uma vida normal, menos engravidar, durante os proximos dois anos. Com as maos a tremer,
liguei para o meu marido, e disse que estava gravida. S6 tinha passado trés meses desde o fim dos
tratamentos. Acho que ha sempre uma saida para tudo, mas Senti-me encurralada.

Liguei-me ao meu obstetra e fui até seu consultorio, de seguida fui encaminhada para fazer a
ccografia. Foi desespero completo. O bebé estava enorme. De repente, vimos um bebé, com
todas as formas: cabega, bragos, pernas. Ndo era um embtido, ndo era um feto, era um bebé.
Tinha mais de 4 meses. O Pedro levantou-se de rompante e desligou o monitor para onde
olhavamos, sem acreditar no que viamos. _
56 gritar, estava em panico. [CAICANIEON PATAIOMEUOBStEt AN tAVAeIDEN A ANAR DATANEAS
pata a frente como um animal enjaulado, quando o obstetra entrou. A médica contou-lhe o que
se passava. Fle ficou livido. Depois disse-me que ndo poderia ter o bebé, por meu dtero estar
_ Aos gritos, virei-me para ele «mas nao tenho o DIU? Como posso estar
ariviid2 Depois de um instante de siléncio, o médico disse, que ja estava gravida quando o pus,
e admitiu o seu etro, numa voz sumida,

uele bebé estava na minha barriga ha quatro meses. Estava 14 quando eu comecei a limita

muitissimo a minha alimentag¢do, quando fiz exercicio intenso e violento, quando submeti a0

abdomen aos potentes ultrassons do /Jposhaper, quando bebi alcool sem

GeaatSterwterTe e e NI oo IS IS RV etol I nas festas de Natal, quando falhei o degrau e me estatelei no

chio. Sobreviveu a tudo. Aquele bebé ja estava na minha barriga quando, na segunda metade de

Outubro,

SOOI o+ <52 disso, descobria estar gravida para i do

limite legal para a interrup¢ao voluntaria da gestacdo. A vida que se desenvolvia dentro de mim
tinha, resistentemente, passado de embrido a feto. Lutara sozinha contra todas as agressdes,

incluindo a do aparelho, que, nos raros casos em que nao impede a gravidez, resulta em aborto

espontaineo em mais de um ter¢o das vezes.
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Depois de uma noite pavorosa, no dia 30 de Dezembro despedi-me da minha mae, pedi-lhe
que tomasse conta dos meus filhos enquanto eu nao voltasse, porque nao sabia quanto tempo iria
ficar internada. Cheguei ao hospital as oito da manha de rastos. O médico informou-me que, nao
havia hipéteses de terminar a gravidez. O prazo para a interrupgao voluntaria ja tinha passado e
nao se verificava nenhum dos outros pressupostos: violagao, mal formacdo ou inviabilidade do

feto, ou risco de vida para a mae. Chorei ininterruptamente. Acho que nem quando soube que

estava doente fiquei tio descontrolada. Parece que desta’segunda vez foil mais forte. Para mim
aquela noticia foi igualmente devastadora porque significava uma possivel recaida. Informou-me
que t sinacio dnha sido debatida por um grupo de médicos da especialidade, que me datiam

IO - (rci numa sala onde nio me recordo de ver um dnico quadro nas paredes

brancas. Sentados de um dos lados da mesa oval, escura, estavam outros quatros homens e duas

mulheres. O médico que tinha-me recebido juntou-se a cles; NCHONICIOIICINOSINCRAS

OSSO RPEMMEESES cpctiram-me os argumentos. Afirmaram-me que, de

acordo com a literatura, a percentagem de recidiva para a minha doen¢a nao aumenta por causa
de uma gravidez. Eu eu disse-lhes: «mas como ¢ que as coisas podem ser tao contraditorias ¢ eu

ter médicos a dizer que posso engravidar e outros a dizer que niao possor Nao estamos a falar de

trocas de pneus, ¢ a minha vida. Isto tem de ser uma ciéncia mais exatal» NEPONICTNCINE
trimestre — que ja tinha passado -, porque nessa altura no podia fazer quimioterapia. \ prt af
mesmo gravida, poderia submeter-me a esse tratamento. Ul disse-Ihes que nao queria continuar
WA SOIIEHO | amentavam, mas ndo podiam ajudar-me. [OOSR
I D s o rteada, comecei a pensar: se ndo consideravam que a

minha vida estava em risco, se ainda nao se sabia se havia mal formacio do bebé, s6 sobrava uma
hipétese - «se eu apresentar queixa na policia e disser que fui violada, que o meu marido me
violou? Assim ja davar» - Eu nio estava em mim. O Pedro olhou-me com um ar de tamanha
incredulidade que nunca esquecerei. Claro que ninguém deu crédito aquilo, nem eu mesma. Foi o
desespero a falar. Perguntei se lhes parecia que poderia ter uma resposta diferente nalgum outro

hospital. Disseram-me que ndo. Era crime. Ninguém iria correr esse risco. Para mais, acrescento

e, com uma figura publica. Poftanto A minha nica hipGtese!serialir a0 estrangeiro. I dinda
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_ como o outro médico me tinha feito crer na véspera, com o seu discurso simplista.

Quando comecei a ter no¢ao da dimensao do caso apercebi-me de que talvez nio teria coragem

erteRein e [CetyTefslvNtenl Fiquei tao fora de mim que uma das médicas me sugeriu que fosse por
agua fresca na cara, para me acalmar um bocadinho. No caminho da casa de banho devemos ter
passado perto da maternidade.[©uvi bebés a chorar. Chorei ainda mais, Fui 4 casa de banho, lavei
a cara, ela deu-me mais um chd. Foi muito carinhosa para mim e transmitiu-me alguma
serenidade. Mas sai dali sem a unica coisa que queria: a solugdo.

Entretanto — ¢ impressionante — eu olhava para baixo e via uma barriga enorme. Da noite para

o dia patecia ter crescido imenso. Realmente; AT Estaval gravidadel quatio meses: N
apenas sabia que ndo poderia seguir com aquela gestacio. [DNPCUIONCIBIOUESCICHICATIANa
RGN N ICORSCRONRAOHIRG] Succriv-nos um médico muito reputado, professor, que

ocupava um cargo de relevo numa das maiores instituiches obstétricas do pais, onde iam parar

todos os tipos de casos, sobretudo os mais complicados.

A 31 de Dezembro de 2008, o ultimo dia do pior ano da minha vida, a Ana e a Patricia foram
ter a minha casa a tarde, passamos a virada do ano com os amigos. Eu estava destruida. Tenho
uma vaga ideia de andar a arrastar-me pela casa, completamente desalentada, a preparar as coisas

para essa noite, mas s6 guardo uma imagem difusa, mas relacionada com o meu triste estado de

espirito do que com o que fiz em concreto. [NENNINASAMIGASICATATAMIMCIAICOIAtE Mas cu estava
um trapo. O Pedro também. Foi uma tristeza [PEOINESICPOLIAVO AjudemEme aidecidir rezem
comigo a pedir uma resposta. Tenho um bebé a crescer na barriga ¢ ndo sei o que fazery aos
primeiros minutos de 2009, eu e minhas amigas subimos as escadas e entramos no quarto onde
os meus filhos dormiam nas suas camas, uma a0 lado da outra.IESICHUGIOSIBIACOS POTICIma deles
¢ as minhas maos entrelacaram-se nas da Ana ¢ da Patricia. A nossa corrente fazia um circulo
sobre o seu sono tranquilo. A Patricia disse-me: - pede uma resposta a Nossa Senhora e actedita
GUENACREe N IEN e diasNAISENA)— cu nunca tinha ouvido nada do género, mas sentia-me tio
perdida ¢ e porguatel « Porque o P
cair. Foi um momento forte ¢ comovente. E eu pedi. Com muita forca e muita fé. «O que ¢ que

Desta vez nfo era s6 a minha vida que estava em causa, mas também a de um filho meu. N

sei se havera muitos dilemas tao dilacerantes como este. A minha mae nao parava de insistir para

eu desistir da gravidez. Liguei para varios médicos — obstetras e oncologistas. Todos me diziam,

embora com delicadeza e sem serem imperativos, 0 mesmo que 0 meu cirurgiado: que eu era uma
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mulher jovem e poderia voltar a engravidar mais tarde, que devia pensar nos filhos que ja tinha e
na qualidade de vida com que devia ficar para cuidar deles e que, dado o meu processo clinico,
nao poderiam aconselhar-me a levar a gravidez avante. No fundo, a opinido de todos era que
interrompesse, mas todos frisavam que a decisao tinha de ser minha.

No dia 2 de Janeiro de 2009 fomos a consulta com o professor que, um amigo nosso, nos tinha

recomendado. Contei-lhe tudo mostrei-lhe o meu processo clinico, que analisou sem pressa.

Olhou para mim e disse que, NGNS
—Nﬁo
iria fazer acrescer os riscos. Em relagdo ao bebé, eu teria de fazer exames para saber se estava

tudo bem. Em principio os efeitos da quimioterapia nao o afetaria, porque ja tinha acabado os

SZ1wVosIcltoT e PE e le [OWCSHTE Ay e SN e acreditava que talvez houvesse uma hipotese de estar tudo

bem e de eu poder ser mie outra vez, sem problemas para a minha satde. (@ESTSE N eItile ol R
me um centro de ecografias e uma médica. Liguei e fui direto para ld. Ao entrar no gabinete, o
Pedro e eu estavamos uma pilha de nervos, sem fazer ideia do irfamos ver. Ao fazer a ecografia
vimos, efa uma menina e estava tudo bem com ela. A ecografia demoradissima nao detetou nada
de errado. Era tao rechonchuda, o nariz muito redondinho, e estava a chuchar no dedo! Minha
querida filha... O que ela passou..., a0 que ela resistiu... Era impossivel retirar o DIU, (que todos

os médicos também me diziam acrescer o rico de aborto espontaneo) -; ja tinha misturado com a

placenta. S6 sairia, a0 mesmo tempo que o resto, no dia do parto. _
COmparaveImenteImaion Daquela vez cu nio tinha a normal ansiedade das mées em todas as
ccografias - estava petrificada. Sai dali contente |G RNUINAIDICOCUDANAICOMIASICONSCquERCIAY
AR PP ERI SRR, N oss2, minha ¢ do Pedro. Irmi do

Santiago e da Laura. E uma lutadora. Era absolutamente incrivel que tivesse resistido a tantas

agressoes. Eu queria muito ca ficar, mas acho que foi esse 0 momento em que passei a querer que

cla ficasse também. ATresposta que tanta procurava, ¢ que pedira a Nossa Senhora na noite de
ano novo, a rezar no quarto dos meus filhos, chegara mesmo no prazo dos trés dias. \ partir
desse dia nunca mais temi que o cancro voltasse. Senti: «Isto ¢ um acontecimento feliz, eu estou
contente. Deus nio iria preparar-me uma cilada destas. Nio pode ser um presente envenenado. B

uma coisa boa um bebé. E vida, regeneracao. Se calhar uma dadiva por tudo que passei» -

_ Pedi que pusessem em cima do meu peito para que
pudessem cheira-la. Era perfeita. 3,450Kg, robusta a chorar bem. NgfadecHaNOsSaISCANOTaANEIA
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pediatra ¢ o professor emocionaram=sel O Pedro nio controlava as ligrimas. Fle v o obsicrra

abragavam-se repetidamente. Eu via toda a gente a chorar a minha volta e pensava que também
estava a fazé-lo, mas nao conseguia. Transbordava de felicidade e alivio, mas deitei uma lagrima.
O nome escolhido para a nossa bebé foi Maria em homenagem a Nossa Senhora. E por fim ficou

Maria Luisa, com a escolha feita com a ajuda do meu filho Santiago.

5 - Como era a sua vida antes do cancro, e como ¢ agora? O que mudou?

I8~ Sempre fui cat6lica, mas nunca praticante. Era raro ir 2 missa ou rezar, nfo ligava nada a
T PRI o o oo o, ambim ¢
humano. Durante o meu processo clinico tornei-me muito mais crente. Muito mais. Pensava em
_Nﬁo desfiava rosarios agarrada ao terco nem rezava pais-nossos ou ave-

marias. Orar, para mim, era uma conversa. Ainda hoje é. Dava gracas pelo que tinha de bom,
pedia que tudo se mantivesse bem, para mim e para as pessoas de quem gosto. Nem houve um

dia ou um marco a partir do qual tenha, de repente, comegado a virar-me para a religido. -

ACHETIATNRANEHIGING] Scntir essa confianga para mim era fundamental. NG PHNGIPIOICSGAVANDAN
focada na ciéncia do que na espiritualidade. Mas tenho amigos préximos muito devotos que me
O O AR SESNSTHOSNOBEROSIEIGOR0N pora me screm entregues,

acompanhados de mensagens de fé, de crenca numa cura. SIS EYsleZIte[SICCIRNIC s Iav I Te e

daquelas ofertas era tal que comecei a pensar: « se estas pessoas tém tanta fé e pedem por mir

sem me conhecerem, quem sou eu para as defraudar e nao dar continuidade as suas precesP»BsioiE

me sentido acompanhada por aquelas boas energias, aquele carinho, aquele amor. Era um
sentimento reconfortante, que me fazia bem. E envolvi-me gradualmente.

Nao digo que vivo cada dia como se fosse o dltimo, mas vivo-os o mais intensamente que posso,
protelando o minimo possivel, ainda que por vezes, seja a custa de um grande cansago. Enquanto
tenho forgas — e tenho muitas — ando, fago, vibro, luto. Sempre fui assim e nao foi a doenga que
me mudou. Também nio mudei nada em minha casa, por mais que varios amigos me tenham
aconselhado, a pintar paredes, a trocar o imobilidrio, ndo quis alterar uma unica coisa. De
proposito. Continua tudo igual. Nao é como se nada tivesse acontecido, mas precisamente o
contrario: aquele perfodo da minha vida faz parte da minha histéria. Gosto de constatar que estou

no mesmo sitio — e estou bem.
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Deixei de dar importancia a pessoas e a situagoes que nao sao relevantes. Nao me desgasta com
coisas menotres, que nao merecem as minhas energias. Se nao interessa, se nao tem impacto na
minha felicidade, no meu bem-estar, ou naqueles que me sio préximos, nio me preocupo. E
simples. Aprendi-o com o medo de morrer, com a nogao de que a vida pode — mesmo ser
demasiada curta. O cancro ensinou-me a nao desperdicar tempo e emogdes. Cancro, s6 consigo
menciona-lo, verbalizar a palavra, dois ou trés anos depois de ter dado cabo dele, ja a minha filha
Maria Luisa nascera ha muito. Com ela também fiz coisa diferentes, que nao tinha feito com os
irmaos. Dava-lhe banho a meia-noite, uma da manha. Toda a gente a dormir, e nés ali. Falava-lhe,
punha-lhe creme, fazia-lhe massagens, tudo com calma... Depois dava-lhe o biberao, metia-a no
berco e deitava-me eu. Serena e feliz.

Outra coisa que mudou na minha vida: passei a acreditar em finais felizes. E bom saber que nem
todos os problemas acabam mal. Eu tive véarios que correram bem. F uma sorte eu sei. Sou uma
privilegiada. E por isso agradeco. Todos os dias. Mas apanhei um susto tao grande que nao
consigo descansar. Faco analises de trés em trés meses (porque quero, podia fazé-lo s6 de seis em
seis); TAC ou térax, ecografias mamarias, abdominais, pélvicas e a tiréide duas vezes por ano;
ressonancia magnética e cintigrafia 6ssea todos os anos. Preciso de andar sempre a confirmar que
esta tudo bem comigo. Numa destas consultas, dois anos depois da cirurgia, ja em 2010 o médico
falou-me pela primeira vez na reconstru¢ao mamaria. Disse-lhe: «Ndo quero mais pensar em
operacoes. No peito entdo... nunca mais quero que mexam.» A minha mama continuava mutilada.
O médico insistiu nisso, alegando que eu era muito e sentiria-me melhor que, convenceu-me. No
dia 19 de Abril de 2011 entrei novamente num bloco cirdrgico gelado. Deitada na mesa de
operagoes, voltei a sentir uma vulnerabilidade aterradora. E voltou-me tudo a cabega. Antes de a
anestesia fazer efeito olhei para cima e fixei mais uma vez aquelas luzes arrepiantes. S6 que desta
vez pensel, com um alfvio reconfortante, que o que me levara ali nao era uma luta contra a morte,
mas livrar-me dos ultimos despojos desta guerra. Que eu vencera. Entdo fechei os olhos. E

adormeci.

6 - Alguma hist6ria e comentario que gostasse de referir?

FS - Depois do cancro me tornei mais crente, a seguir a esperada e tdo complicada gravidez da
Maria Lufsa a minha fé aumentou. Foi tudo incrivel: a maneira como engravidei, como o médico
me poOs um aparelho contraceptivo sem perceber que eu ja estava gravida, vendo-me
impossibilitada de tomar uma decisdo livre e rapida. O sofrimento que tudo isto me causou é
indizivel. Tinha uma filha na barriga e essa filha podia matar-me. Era correr risco de vida ou ser
eu, depois de vé-la chuchar no dedo, dentro de mim, a nao a deixar viver. Talvez s6 quem for

mae consiga compreender cabalmente a atrocidade desta situagao. Nao rejeito todas as
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responsabilidades. Eu também errei porque devia ter tido mais cuidado. Apesar de convencida de
que ainda estava infértil por causa dos tratamentos, a verdade é que ja tivera uma menstruagao e
podia ter feito as contas, nao ter corrido o risco, ter tomada precaugoes nesse 21 de Setembro de
2008, em Florenca. Hoje dou gracas a Deus e a Nossa Senhora de Fatima por, no momento em
que tive que tomar uma decisao, me terem feito chegar aquela institui¢io inequivoca. Na noite de
2 para 3 de Janeiro de 2009, houve qualquer coisa em mim que mudou. A minha bebé Lu foi um
presente que recebi. Tenho a certeza. Olho para ela, agora com quase quatro anos, e vejo que é
diferente dos outros. F um furacio, a lider da familia. Manobra tudo, faz o que quer. Cheia de
vida, pespineta, desenvencilhada. Nao precisa de ajuda para nada, nunca. Desde de um anos de
idade quer fazer tudo sozinha: vestir-se, comer, tomar banho... Até faz as camas — a dela, as dos
irmaos, a dos pais. SO precisou de mim para nascer. A Maria Luisa veio e eu ainda ca estou.
Houve uma altura em que tive pavor de nao ficar aqui muito mais tempo. Mas agora acho que
vou viver muitos mais anos. Sei que preciso de acreditar nisso, mas creio nao estar a iludir-me. Os

primeiros cinco depois da doenga ja os vivi.
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Anexo D — Fase III da Analise por temas e sub-temas

1 —Impacto do cancro - (ciano claro)

MT - ... porque eu digo esta questao do cabelo para mim mexeu com a minha imagem toda.

MT - ... Mas quando vai a consulta, quando se volta a pensar é a altura de fazer analises, ¢ altura
de fazer os exames... isso é como que recordassemos a primeira consulta em que a pessoa foi
fazer a mamografia e que disseram que tinha alguma coisa.

MT - Senti de facto um impacto porque eu tinha muita atividade e portanto, tive que reduzir
grandemente.

MT - ... de facto ha uma grande diferenca entre um peito e outro. Na altura como eu emagreci,
depois com a quimioterapia, nao se notava tanto, mas passado anos... é uma coisa que...quando
eu olho para o espelho eu nio gosto de ver. Porque enfim, é uma questio de estética, claro que
ndo ¢ bonito ... a cicatriz também nao ficou assim, nao foi tdo pequenina.

MT - O peito, é se calhar, o principal impacto a nivel organico.

MT - E como a pessoa nio deve... medir a tensio arterial nesse braco, nio deve tirar analises. ..
tirar sangue nesse brago, entdo o braco correspondente fica efetivamente deficiente, entre aspas,
talvez seja, o impacto maior.

MT - ... o pior de tudo foi efetivamente a quimioterapia.

PP - Mas o que marcou mesmo foi a doenga em si, tipo 0 nome ¢ o impacto maiort,

PP - Foi o que falei quando eu era mais nova foi mais impactante, dessa vez foi mais tranquila.
PP - ... 0 que acontece com esta doenga é mesmo o nome...

PP - ... agora quando ele chega para vocé e fala é cancro parece que o mundo cai na sua cabega ¢é
mesmo a palavra que ¢ maligna,

PP - Como eu falo o nome da doenga que causa o maior impacto em tudo. Porque as vezes a

doenga nio ¢ nada vocé trata e ja passou, mas 0 nome acarreta aquela agonia,

FS - Tudo tem um #ming. O instante do choque foi aquele. Depois nao me apetecia estar sempre
a falar do mesmo. Queria andar em frente, pensar nos passos seguintes, resolver.

FS - Foi o meu pior momento de todo esse processo: o do primeiro embate.

FS - Cinco anos depois, nas poucas vezes em que falo disto, parece que estou a contar uma
histéria que nio aconteceu comigo. Mas este distanciamento ¢ apenas uma defesa, porque
quando chego mais proximo as marcas vém ao de cima.

FS - Esta ca tudo guardado. Faz parte de mim. De vez em quando ainda tenho dias cinzentos,
negros, em que parece que preciso de reviver tudo... isolo-me, fico deprimida, choro, convenco-

me|cada vez menos. Consigo viver abstraida da ameaga que, no fundo, sei que nunca me largara.
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FS - O resultado voltar a dar positivo. Ao saber o resultado comecei a chorar e ndo conseguia
parar. S6 me lembrava das palavras do médico que me operara, «que eu podia levar uma vida
normal, menos engravidar, durante os préximos dois anos.

FS - Com as maos a tremer, liguei para o meu marido, e disse que estava gravida. S6 tinha
passado trés meses desde o fim dos tratamentos.

FS - Aquele bebé estava na minha barriga ha quatro meses. Estava 1a quando eu comecei a limitar
muitissimo a minha alimentagdo, quando fiz exercicio intenso e violento, quando submeti ao
abdémen aos potentes ultrassons do /Jposhaper, quando bebi alcool sem preocupagio na
comemoracao dos meus 35 anos,

ES - A vida que se desenvolvia dentro de mim tinha, resistentemente, passado de embrido a feto.
Lutara sozinha contra todas as agressoes, incluindo a do aparelho, que, nos raros casos em que
nao impede a gravidez, resulta em aborto espontaneo em mais de um terco das vezes.

FS - O prazo para a interrup¢ao voluntaria ja tinha passado e nao se verificava nenhum dos
outros pressupostos: viola¢ao, mal formagao ou inviabilidade do feto, ou risco de vida para a
mae. Chorei ininterruptamente. Acho que nem quando soube que estava doente fiquei tio
descontrolada.

FS - Ao fazer a ecografia vimos, era uma menina e estava tudo bem com ela ..Era tio
rechonchuda, o nariz muito redondinho, e estava a chuchar no dedo! Minha querida filha... O que
ela passou..., ao que ela resistiu... Era impossivel retirar o DIU..ja tinha misturado com a
placenta.

FS - O cancro ensinou-me a nao desperdicar tempo e emogdes. Cancro, s6 consigo menciona-lo,
verbalizar a palavra, dois ou trés anos depois de ter dado cabo dele,

FS - Foi tudo incrivel: a maneira como engravidei, como o médico me pds um aparelho
contraceptivo sem perceber que eu ja estava gravida, vendo-me impossibilitada de tomar uma
decisdo livre e rapida.

FS - Foi tudo incrivel: a maneira como engravidei, como o médico me pos um aparelho
contraceptivo sem perceber que eu ja estava gravida, vendo-me impossibilitada de tomar uma

decisdo livre e rapida.... Tinha uma filha na barriga e essa filha podia matar-me

a) Sexualidade - [VANRY)

MT - ... eu noto de um ano para ca a secura vaginal e a diminui¢ao do desejo sexual,
FS - Uma mulher que esta a passar por um cancro da mama tem de aprender a lidar com outra

realidade no seu corpo e sente-se com menos disposi¢ao para uma série de coisas, inclusive na

sua vida intima.
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b) Diagnéstico da doenga - (amarelo ;EENN
MT - ... resolvi fazer a palpacdo e, apanhei um susto, porque de fato apalpei um nédulo que
parecia ser um nédulo rijo e que nio era doloroso. E, acontece que pela informacio que eu tinha
isso nao seria propriamente com certeza uma coisa benigna.
MT - nds as pessoas que somos confrontadas como uma situagao destas tio dura, parece que fica
um pouco anestesiado e confuso.
MT - Eventualmente, queria ser operada. Mas pronto nao, nao...como eu digo acho que had uma
espécie de anestesia que a pessoa a certa altura ndo pensa claramente.
MT - ..a pessoa na altura, enfim quer fugir um bocadinho da situagdo, portanto, tenta pensar
positivo.
MT - - «Mas porque fazer uma ressonancia magnética’» Mas por causa desta confusdo toda, em
que eu perguntava mas... Alids eu nao cheguei bem a perguntar. Nesta confusdo, eu para mim
pensava: «Mas isto parece que esta a dar ja um diagndstico, e, concreto.
MT - E quando se soube o resultado, de facto confirmou-se a neoplasia. Af é que foi a segunda
grande anestesia. Digamos que, a primeira quando eu falei com o médico que fez a mamografia,
eu posso dizer que foi uma anestesia local, mas ai, a partir daf, sim ¢ como se estivesse uma

anestesia geral.

PP - Foi assim, a minha filha estava com 4 meses e era dezembro, entdo o natal foi péssimo. Mas
depois passou porque como ela era muito pequenina a gente fica mais apreensiva. ..

PP - ... quando eu comecei fazer radioterapia, que eu falei que teria que tomar uns comprimidos,
cortizona, ... Falei para o meu marido, daf ele ficou desesperado. Mas que bom que eu ja estava
boa, ja estava bem... E eu liguei para a minha mae, e daf contei, porque também quando vocé
esta fazendo o tratamento pode acontecer alguma coisa errada,

PP - E cu preferir aguentar sozinha, mesmo porque a menina era pequena e eu tinha medo de
influenciar nisso...

PP . Quando eu comecei fazer os tratamentos... tive que falar em casa...

PP - ... quando descobri... porque nio se descobre que vocé tem um cancro... vocé faz umas
analises, tem uma bolinha, um negocinho, e vocé faz outro exame e isso ja passa um mes ...

PP - Primeiro eu tomei remédio, porque como era uma coisa muito pequena...

PP - E no duodeno...entre o intestino, o estbmago...

PP - Quando eu tinha 23 anos foi no intestino... eu descobri muito mais rapido, porque na hora
das necessidades fisiologicas vocé sente muito.

PP - ... eu comecel a enjoar ¢ como eu tinha acabado de ter filho, eu falei a agora estou gravida
de novo... até que eu fui no médico... fiz um exame, fiz outro exame...depois s6 que foi

diagnosticado.
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PP - Eu é que nao queria nada, se for para ficar doente fico. Daf eu fui no médico porque tinha

que ir, € N30 uma coisa porque eu quero

AF - Soube em margo de 2009 que estava doente. Foi-me diagnosticada a variante normal dos
tumores no pancreas que se chama adenocarcinoma. Tem uma taxa de recuperacao baixissima.
AF - Os doentes que nao podem ser operados sio considerados casos incuraveis e a expectativa
de vida média anda entre os nove e os doze meses a partit do momento do diagnéstico. O
cenario nao era nada animador...

AF - ... Sentia que nao estava bem e que deveria ter algum problema no estomago ou coisa
parecida, mas estava longe de imaginar o diagnéstico que me foi apresentado.

AF - A minha doenga foi provocada em parte por alguns excessos. O tabaco e o consumo de
alcool, sao algumas das causas possiveis. Sempre fumei muito, sempre bebi uns copos com os
amigos... O diagnodstico ndo me parecia assim tao improvavel.

AF - Quando soube que tinha um cancro o choque niao foi muito grande, na medida em que nio
foi nada que niao me tivesse passado pela cabeca... Ja pensei no que me poderia acontecer se
tivesse uma doenca destas. ..

AF - Sou um doente de risco. Foi-me diagnosticada uma doenga que se revela fatal na maioria
dos casos.

AF - Tenho um tumor gigante no pancreas. Alguns tratamentos conseguiram reduzir um pouco o

seu tamanho, mas nao o suficiente para ser operado. Sei bem o que isso significa.

FS - distraidamente, levei a mao ao peito e senti-o. Um carogo. Na parte superior e interna da
mama direita.

FS -, ndo me inquietei com aquele nédulo. Mais tarde, ao dar de mamar nessa noite voltei a senti-
lo.

FS - No dia do exame, nao sentia a minima ansiedade. Estava ali como qualquer pessoa que vai
para um exame de rotina. Ou mais indiferente ainda, porque nem sequer ia fazé-lo por ordem do
médico, mas a meu proprio pedido.

FS - A médica apalpou-me e constatou que tinha alguma coisa. Comecou a fazer a ecografia.
Siléncio. Primeiro o peito direito, depois o esquerdo, novamente o direito.

FS - Na altura eu nio fazia ideia de que os cancros sao categorizados em quatro graus — € que O
quarto é o mais agressivo de todos.

FS - Avisei a minha mae de que ndo iria informar a familia do que quer que fosse. Eu sabia que,
por causa da morte das minhas tias, com cancro da mama, a noticia seria ainda mais dificil.

FS - ...o tumor estava situado, era uma coisa localizada e que nao havia vestigios de metastases. ..

teria de ser retirado com uma margem de seguranca de um centimetro...
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FS - Num ato de coragem, ap6s ter tido ido a baixo novamente, levantei-me e disse, se esta é a
melhor solucio, entdo tire a mama.

ES - explicou que, dado o elevado grau de agressividade do tumor, teria de fazer quimioterapia, e
que, a manter a mama, seria necessario submeter-me a radioterapia. Depois de refletir durante um
tempo optei por este cirurgiao.

FS - os tratamentos que viriam a seguir era preventivos, o pos-operatorio nao parecia ser nada

dificil.

c) Recuperacio e recaida - [JCtmelnom)

MT - A seguir a isso ha o controlo. A seguir a isso tudo corre bem. Ha o passo do organismo
comecar a voltar e a pessoa a recuperar forcas e a deixar de estar anémica. E claro que isto leva
bastante tempo.

MT - ... as consultas de controlo é que sio angustiantes. Portanto, a pessoa pensa que correu
tudo bem. E entretanto, dentro de uma consulta a outra. Enfim, vamos viver a nossa vida, faz de

conta que esta tudo bem, mas o organismo nao esta ainda, mas ¢ o ir voltar a normalidade.

PP - ...quando eu tinha 23 anos apareceu um tumor assim do mesmo jeito s6 que foi no intestino,
e depois eu fiz tratamento e s6 fiz uma cirurgia a lazer e saiu tudo. Mas depois, agora voltou
novamente.

PP - Mas como eu tive antes com 23 anos eu jamais pensei que pudesse voltar.

PP - .. fiz a cirurgia fiquei uma semana l1a no hospital. Depois sai e nunca mais deu nada.

AF - Fiz um interregno para saber os resultados e fiquei 6timo nessa fase, sentia-me super bem, o
tumor tinha-se reduzido para quase metade...Recuperei o peso e cheguei até a ultrapassar os 60

kg de novo.

FS - Ainda estava a fazer radioterapia, mas a debilitagao crénica da quimio ficava cada vez mais
para tras. Comegava a recuperar as forgas, a vontade de sair, de conviver, a sentir me bem. Tudo
estava a voltar ao normal.

FS - Parece que desta segunda vez foi mais forte. Para mim aquela noticia foi igualmente

devastadora porque significava uma possivel recaida.

2 — Mudangas - [Jerdei2)
a) Nivel pessoal - [{AEaRjaN, azul 8, (NN grifico 10, FERMEIRGI6)
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MT - Nos reagimos um pouco a0 apoio que nos precisamos por esta dependéncia. E as coisas
talvez seja um pouco exagerada e niao sejam naturais ...estamos a ter tanto uma personalidade
fisica como psiquica diferente daqueles em que as pessoas estao habituadas.

MT - ... eu ndo tinha grande for¢a e por isso a nivel pessoal eu fiquei dependente, e é uma coisa
um bocadinho complicada.

MT - Mudou a urgéncia de fazer as coisas... nés temos um bocadinho a ideia de que o tempo
passa, mas que ainda temos muito tempo para fazer as coisas. E o que mudou foi essa nogao.
...Portanto, mudou esta parte... a vontade e a passagem a acao, de fazer as coisas... de lutar pelos
sonhos...acabei por concretizar alguns sonhos, posso referir um...o aspeto das habilitagdes
literarias.

MT - Por que eu estava enfim, a pensar a muitos anos fazer um mestrado, mas pronto ia
andando... surgiu a oportunidade e eu agarrei-a... a minha atitude era uma atitude mais disponivel,
mais ludica, mais concentrada, que me fez aproveitar... minha atitude... foi uma atitude mais
abertamente lutadora.

MT - ...se passaram sete anos... eu ja estou um bocadinho, ndo completamente como dantes em
que eu esperava muito.. Agora, ndo estou nessa atitude, de maneira nenhuma porque
efetivamente sou diferente.

MT - Em relagao a entrega para as coisas... eu acho que ai reforgou um bocadinho o meu lado,
porque eu sou uma pessoa de me entregar... as vezes, exageradamente... reformou essa minha
atitude, ... eu faco aquilo que penso... acabei por deixar de pensar tanto no que as outras pessoas
pensam ou deixam de pensar e concentrei mais no meu eu.

MT - ... posso dizer que essa doenga, fez com que eu me concentrasse mais no meu verdadeiro
eu.

MT - ...tendo sim uma coisa muito ma na minha vida, acabou... com que reforcasse o meu lado
de lutadora e de tentar concretizar coisas, que eu ainda nao tinha concretizado...

MT - ... nao estou nessa atitude, de maneira nenhuma porque efetivamente sou diferente.

PP - nivel pessoal, tipo eu acho que eu fiquei um pouco melhor.... Dei mais valor a muitas coisas
pequenas... acho que a convivéncia com as pessoas, estar sempre junto ..sempre faco festa de
tudo, e ndo precisa ser aniversario de ninguém,

PP- Agora ta cansada, vamos conversar, vamos bater papo, e vamos ver o que aconteceu € vamos
brigar, vamos... e ta ali junto e nao deitar na cama fechar os olhos e fingir que nada mais tem na
sua volta.

PP - Mudou mais na..légico eu me cuido mais...tem que ir mais no médico...essa parte que

mudou foi essa da convivéncia, di mais valor as coisas
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PP - a gente acaba dando mais valor, ajudando mais, se a pessoa esta com algum problema a
gente... fica mais emotiva eu acho, a gente sempre quer ver as pessoas no seu lugar bem também.
PP - Eu queria casar e estava noiva, dai ndo queria mais. Ja ia vender tudo... ndo fago mais nada,

foi mais dificil naquela época.

AF - Depois de ter sabido da doenga deixar de fumar durante algum tempo. Mas entretanto
voltei.

AF - acho que me habituei a ndo pensar em fazer coisas que nao posso e é assim que consigo ter
estes momentos em que me sinto tdo bem, onde me esquego até, por momentos que estou
doente.

AF - . Neste momento, e porque ndo ha outra forma, vivo um dia de cada vez. Deixei de fazer
planos para a frente.

AF - o que interessa ¢ 0 aqui ¢ agora.

AF - No inicio faz confusio mudarmos desta forma o nosso pensamento temporal, mas com o
passar do tempo esta estranheza transforma-se em normalidade e é quase a antiga normalidade
que parece estranha... porque fol nesta estranheza que descobri coisas novas: novos sentimentos,
novas emogodes. Até mesmo uma nova forma de viver.

AF - Se dantes pagava para evitar conflitos hoje aprendi aceita-los e a tentar resolvé-los. Este
ultimo problema (o cancro) é exemplo disso.

AF - no que diz respeito a minha relagio com os outros... passei a valoriza-la muito mais.
Percebi que é muito bom ser-se amigo, poder-se manifestar essa amizade, pratica-la e poder
usufruir disso.

AF - Hoje penso, as vezes, que teria sido possivel gerir melhor o meu tempo e ter conseguido
fazer tudo o que fiz profissionalmente, sem perder a lado pessoal, que era o mais importante.

AF - — Com a descoberta da doen¢a a minha vida mudou mais nos aspetos praticos do que no
resto... passel a fazer algumas coisas novas, passei a ter cuidado com outras,

AF - o facto de ter de lidar com esta situacao diariamente faz com que, acabe por me habituar. O
ser humano adapta-se a tudo. Nao vou negar que no inicio eram varias as coisas que me faziam
imensa confusio, mas que hoje aceito com tranquilidade

AF - a unica coisa que posso fazer é assumir que nao da e adaptar-me, tentando nem sequer me
irritar com isso. Tive de criar novas formas de lidar com estas limitagoes.

AF - Uma das coisas que mais me aborrece nesta doenca foi ter-me impedido de poder continuar
a programar a minha vida com antecedéncia que eu gosto.

AF - Ultimamente, tem-me apetecido estar em casa.
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FS - no dia 29 de Dezembro logo de manha, fiz o teste, deu positivo, repeti mais duas vezes e
voltou a dar positivo.

FS - A resposta que tanta procurava, e que pedira a Nossa Senhora na noite de ano novo, a rezar
no quarto dos meus filhos, chegara mesmo no prazo dos trés dias.

FS - Sempre fui catdlica, mas nunca praticante. Era raro ir a missa ou rezar, nao ligava nada a
essas coisas. Quando passamos por situagdes delicadas agarramo-nos a tudo. Pode ser egofsmo —
s6 nos lembrarmos nos momentos de aperto e de susto

FS - Durante o meu processo clinico tornei-me muito mais crente. Muito mais. Pensava em
Deus, falava com Ele.

FS - A minha devogao foi aumentando progressivamente, até porque sempre acreditei muito, e
continuo a acreditar, na medicina... No principio estava mais focada na ciéncia do que na
espiritualidade.

FS - Deixei de dar importancia a pessoas e a situacdes que nao sao relevantes. Nao me desgasta
com coisas menores, que nao merecem as minhas energias.

FS - Outra coisa que mudou na minha vida: passei a acreditar em finais felizes. E bom saber que
nem todos os problemas acabam mal. Fu tive varios que correram bem. F uma sorte eu sei. Sou
uma privilegiada. E por isso agrade¢o. Todos os dias.

FS - Depois do cancro me tornei mais crente, a seguir a esperada e tio complicada gravidez da
Maria Luisa a minha fé aumentou.

FS - Hoje dou gragas a Deus e a Nossa Senhora de Fatima por, no momento em que tive que
tomarjuma decisdo, me terem feito chegar aquela instituicio inequivoca.

FS - Na noite de 2 para 3 de Janeiro de 2009, houve qualquer coisa em mim que mudou

b) Nivel familiar — [FERIcI2)
MT - ... o proprio diagnostico temos que esconder, ¢ familiares mais sensiveis, ou seja, temos

que esconder a0s pais, 0 que me aconteceu.

PP - A nivel familiar a minha mae veio para ca... Para me ajudar mais.
PP - as vezes se a minha filha tivesse uns 20 anos nao ia ter uma forga tio grande... acho que nio

ia ter for¢a para lutar. Mas como ela era pequena eu s6 pensava nela.

AF - Teria passado mais tempo com meus filhos.
FS - Continuava preocupada com as consequéncias daquela gravidez no meu estado de saude,
mas algo na minha percepcao mudou. Aquela menina que eu carregava na minha barriga também

era a minha filha

127



c) Nivel social - (amarelo 3)
MT - ... depois do diagnéstico, claro que eu tive que fazer... a operagao e depois os tratamentos
respetivos da quimioterapia e da radioterapia..Tive que fazer uma pausa no trabalho..Uma
licenga porque eu estava com uma doenga, uma doenga que se chama doenca prolongada, nao é?
MT - ...tive que deixar de trabalhar... na fun¢ao publica que é o meu trabalho principal...como eu
trabalho por conta prépria.. podia gerir a minha vontade..isto eu continuei.. na altura da
quimioterapia, que ¢ quando a pessoa fica mais em baixo e com menos forca eu diminui
grandemente. Mas eu tentei sempre continuar como alguma atividade, porque eu achava que
podia fazer ... é bom para a pessoa nao ficar s6 concentrada na doenga.
MT - ... hda uma redugdo na dimensao social, pois isso aconteceu...especialmente com uma
doenca dessas... Da minha parte... nio houve grande iniciativa... para me relacionar com as
pessoas.
MT - ... no fundo eu, a nivel social nao tendo a iniciativa ... fui extremamente gratificada. .. mais
do que em outras alturas. Porque em outras alturas eu estava extremamente ocupada e portanto,
o lado social ficava sempre, era a segunda escolha...foi muito importante o apoio das outras
pessoas e portanto, houve uma gratificagio muito grande a nivel social.
MT - ... acabei por ser convidada para fazer uma coisa... que era o meu sonho...dar aulas numa

Universidade, numa disciplina que eu gostava... ai houve também uma grande mudanca.

PP - ... ndo quer mudar para outro saldo que nao trabalha até meia noite, trabalha s6 até as dez ...
PP - ... mudei de saldo, para poder descansar mais... no outro saldo eu entrava as nove da manha
e saia as dez/onze, nio tinha hora, e como neste salio abre as dez e fecha as dez, eu nio iria
trabalhar tanto.

PP - ... o patrdo falou: - olha vocé muda, ¢ melhor, acaba sendo mais perto da sua casa, - e dai
eu mudei de salo.

PP - Eu nao parei de trabalhar, tinha as duas folgas numa eu fazia o tratamento, e na outra eu

descansava

AF - Tento encontrar mais as pessoas, porque sinto que realmente perdi isso em diferentes
momentos da minha vida... Tenho procurado amizades antigas e tenho tentado manter-me em
contacto com todos.

AF - Hoje em dia os meus projetos nao podem ser feitos a longo prazo. Tudo acontece a muito

curto prazo

3 — Suporte multidisciplinar - [[iCH0)

a) interagdao médica
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MT - Até a prépria pessoa anestesista, que também foi muito importante para mim. Quando eu
entrei no bloco operatério, ela quis, enfim, por me mais a vontade para ser anestesiada e brincou
um pouco com os n10ssos nomes que ela teria um nome parecido com o meu.

MT - E, mais uma vez refor¢o a ideia fundamental da confianga que nds temos que ter em quem
nos atende. E de facto, pela maneira empatica em que eu tinha sido sempre atendida pelo

operador, eu tive um duplo sentimento quando ele me passou para o oncologista.

AF - no caso do cancro, os proprios médicos sabem muito pouco sobre a evolugao da doenga,
logo muitas das vezes nido sabem que mais nos fazer para além de nos confirmarem dados
estatisticos e de nos aplicarem os tratamentos convencionais. Os médicos lidam bem com a

minha forma de encarar a doenca.

ES - Olhei para os olhos do anestesista, que me pareceu simpatico, e apague.
FS - A pediatra e o professor emocionaram-se.

FS - médico insistiu nisso, alegando que eu era muito e sentiria-me melhor que, convenceu-me.

b) Posicionamento/postura médica
MT - o médico que fez a mamografia viu que aquilo, portanto era de origem maligna, alids viu
que tinha tudo para ser uma neoplasia do peito... ele virou-se para mim e até disse que, olhe quer
ver como isto esta aqui tio modificado... olha como esta cheio de vasos sanguineos.
MT - Fui fazer a bidpsia, e na bidpsia também foi muito importante a médica que fez porque nao

dramatizou a situacio,

PP - o médico falou que nio era uma coisa assim...

PP - E o médico falou que é por parte da mae que da... geneticamente influencia na formagao da
doenca. Daf eu fui no médico que foi da minha tia. Entao ele falou, ndo vamos fazer a cirurgia
agora.... Ele falou ndo vocé vai ficar, porque ele sabia que eu nio queria, ele viu que eu nio
quetia.

PP - ... e eu consegui mesmo por causa do médico, o médico que foi mesmo... ¢ disse vai ficar
aqui e pronto.

PP - E dal o médico falou tem que esperar 3 anos, para ficar boa para poder engravidar

novamente. Porque as hormonias faz com que isso acelere.

AF - Em relagao ao médicos, tenho uma boa relagao. Tenho muito respeito pelo que fazem, mas
penso que, de alguma forma, muitos deles sio poucos pragmaticos... sio um pouco

desprendidos, para nao dizer frios, em relagao aos doentes.
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AF - mas pessoalmente prefiro um médico que crie uma relagio com os doentes. Os doentes
precisam de sentir isso, que se preocupem realmente com eles. Mas se nao forem capaz de criar

essa relagdo, acho que ao menos tém de ser frontais, diretos.

FS - o médico apareceu para me observar, ver se o Utero estava a contrair e verificar a sutura.
Pedi-lhe para examinar a mama. Ele apalpou e nem hesitou. Pediu para eu nao me preocupar,
disse que era uma coisa movel, perfeitamente inofensiva. Por se tratar de um médico em quem
confiava plenamente, dizia-me que nao me preocupasse, que era uma coisa indcua — ¢ eu confiei.
FS - Continuei a ser seguida pelo médico apds o parto do Santiago (meu primeiro filho), entre
gravidezes e nunca houve o minimo incidente. Foi sempre uma pessoa adoravel. O parto da
Laura também correu bem. O primeiro problema, que ele garantia nao ser problema nenhum, foi
aquele da mama. Mas foi logo um que podia ter-me custado a vida.

FS - Mais uma vez ele apalpou-me as mamas e disse que nao era preciso preocupar-me. Mesmo
assim, insisti no exame e ele indicou me uma médica conhecida dele. Um més depois marquei a
ecografia.

ES - Ela esteve sempre em siléncio... até ela atender os outros pacientes, e fazer um exame mais
pormenorizado, pois nao tinha a certeza do que estava ali, e estava inquieta em relagdo a uma
coisa e queria despreocupar-se a si ¢ a mim.

FS - A médica fez novamente uma ecografia, mas muito rapidamente, explicando-me que era
para localizar o sitio preciso da puncio...Explicou-me que era um quisto, nao sabia bem de que
tipo, porque tinha um aspeto feio...Disse que tinha um aspeto agressivo, e que teria
primeiramente fazer uma cirurgia e fazer analise.

FS - era a médica, questionei-a e depois de um siléncio, por fim a inevitavel realidade, disse que
tinha um tumor maligho muito agressivo... a médica continuava num ritmo intencionalmente
lento, disse que estava num grau trés.

ES - A médica informou-me que era muito agressivo, e que por enquanto havia que tirar uma
mama, por se tratar de uma mama pequena... como o meu, que tinha origem genética, ha dados
cientificos que indicam vantagens em retirar ambas as mamas.

FS - ...outro especialista... considerou desnecessario arrancar a mama toda, ¢ propos uma
abordagem muito menos violenta, tanto em termos fisicos como psicolégicos: remover apenas o
tumor, fazendo uma tumotectomia.

FS - O oncologista que elaborou o protocolo da minha quimioterapia nio se poupou nas
explicagcées que me deu. Foi uma conversa longa e muitissimo esclarecedora. Acho que nao
houve um unico pormenor que tenha ficado por referir.

ES - Outro aspeto que o oncologista me explicou ¢ que os quimicos sao fortes o suficiente para

«destrufrem» eventuais células cancerigenas que existam no corpo, também «destroem» muitas
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outras sas...deveria evitar o contacto com doengas contagiosas, resguardar-me nos primeiros dias
e fortalecé-lo através de uma alimentagao equilibrada.

FS - A 20 de Outubro voltei ao consultério do meu ginecologista-obstetra... apesar do gritante
erro de diagnéstico no que se referia ao cancro, eu ainda confiava nele, pelo menos para os
assuntos da sua verdadeira especialidade — 6rgao reprodutor feminino e gravidez.

FS - A médica ligou para o meu obstetra. Estava de pé, a andar para tras e para a frente como um
animal enjaulado, quando o obstetra entrou. A médica contou-lhe o que se passava. Ele ficou
livido. Depois disse-me que nao poderia ter o bebé, por meu utero estar todo intoxicado.

FS - tinha sido debatida por um grupo de médicos da especialidade, que me dariam todas as
explicagoes.

FS - eu e o Pedro ficimos no lado oposto, em frente aquele batalhdo de especialistas que,

segundo acreditava, tinham alguma solugdo para o meu caso -, mas que me despedacaram a

>
esperanga logo a abrir a conversa. O parecer do grupo, comunicaram-me era unanime: naquela
altura, as 17 semanas, nao havia possibilidade de interromper a gestagao.

FS - Responderam-me que, infelizmente, a medicina nao ¢ nada exata, que cada organismo reage
de forma diferente a uma doenga, que a literatura garantia que aquela situagao nao aumentava o
perico de recaida. E explicaram-me que, a haver alguma complicagio, o periodo mais

complicado seria o primeiro trimestre — que ja tinha passado -, porque nessa altura nao podia

fazer quimioterapia.

c) Relagdao com a equipa multidisciplinar

MT - o médico gerou-se logo uma proximidade de tal forma que quando eu saio da consulta, saio
da consulta com se nido tivesse ido a uma consulta de oncologia, para comegar uma
quimioterapia.

MT - Foi também muito importante toda a equipa do oncologista, a equipa das enfermeiras e de
quem fazia os tratamentos, e o proprio sistema hospitalar que permitia haver um contacto
permanente com esta equipa... se criou de facto um tal lagco, que me fez pensar que, - eu nao me
importava nada nos dias das consultas, nos dias do tratamento - eu ia, sabia que depois ficava um
bocadinho mal, mas que na altura tinha comunicac¢io e convivio com todos... como se tivesse
arranjado ali uma série de amigos.

MT - Se fosse para um sitio onde, enfim, as pessoas fossem uma coisa mais impessoal, se calhar

teria sido muito mais complicado.

PP - ... foi uma equipe de 15 médicos, daf tem psicdlogos... Psiquiatra, tem tudo.
PP - ... o médico fala a gente vai fazer uma bidpsia... eles falam que vocé vai arrumando o seu

organismo para receber, porque eles tem este cuidado
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AF - Os médicos diziam que era muito pouco provavel que existisse essa coincidéncia genética
>
pois apesar de ambos sofrermos de cancro no pancreas a sua origem era completamente

diferente: o dela era biliar e meu era mesmo pancreatico.

FS - . A enfermeira entrou e perguntou-me se queria tomar um calmante.

FS - . ... a psicéloga, que faz parte da equipa multidisciplinar da clinica, pediu para entrar. Disse
que o objetivo da sua visita era o de disponibilizar apoio psicologico no pré e/ou pds-operatotio,
FS - Ao final da tarde entrou a psicéloga da clinica para dar continuidade, se necessario, ao
apoio psicologico.

FS - . Médicos, enfermeiros, pessoal auxiliar — eram todos muito carinhosos, prestaveis e,
sobretudo, competentes.

ES - cerca de duas horas que o tratamento durava, conversava imenso com o Pedro e com o
enfermeiro, qualquer coisa que lhe perguntasse, sobre quimioterapia ou qualquer outro assunto,

ele sabia responder.

4) Apoio na doenga - _

a) Conjuge
MT - Tive o apoio do meu marido porque me acompanhou nesta questao. E também tive o
apoio de outros familiares, mas claro que o apoio do meu marido foi o principal.

MT - ... E do familiar como eu digo, tive apoio especialmente do meu marido,

PP - Um pouco antes de eu comegar a fazer os tratamentos eu falei para minha familia, para o
meu marido que ficou...desesperado

PP - E depois que passou a fase do meu marido doido (risos), af eu ja conversava com ele, e ja
me ajudava mais.

PP - Na minha folga via se o meu marido podia tirar folga... juntos para eu poder descansar.

PP - ... porque com o meu marido eu nao podia conversar, porque ele s6 chorava.

FS - estive ali no quarto uns vinte minutos. A chorar. Até que o Pedro apareceu. Nada de
abracos. De pé a minha frente, agarrou-me nas maos e fez-me olhar para ele, e disse-me, que o
que quer que seja, estamos os dois e vamos ultrapassar isso.

FS - Uns dias depois voltei a fazer novos exames, o Pedro acompanhou-me.

FS - Com o Pedro decidimos ter uma segunda opiniao. ..

FS - O Pedro veio dar-me a mio e os olhos dele, nunca hei-de esquecer-me, estavam apavorados.

Mas sorria, com aquele sorriso do género «a minima coisa desmancho-mey.
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FS - Pedro me ouviu no escritério. Entrou e disse calmamente «temos de tratar disso amor,
Vamos cortam.

FS - . Tinha plena consciéncia de que tudo aquilo estava a ser dificilimo para o Pedro, por varios
motivos.

FS - quando o Pedro fez anos resolvi organizar-lhe uma festa surpresa.

FS - Foi a maneira que arranjei de o presentear com algo diferente e presentear com algo
diferente e compensa-lo de alguma forma por ser a pessoa fantastica que é. Por estar sempre
disponivel e a0 meu lado — com serenidade, ponderacio e, acima de tudo, companheirismo. S6
assim um casal consegue passar incélume (ileso) por uma provagao destas.

ES - O Pedro lembrou-se de ligar a um amigo dele, que tem bastante contactos, pai de quatro
filhos, e cujo a mulher ¢é farmacéutica, a pedir ajuda, um conselho, uma opiniao.

FS - .fechamos os olhos rezamos. As lagrimas nao pararam de cair. Foi um momento forte e
comovente. E eu pedi. Com muita for¢a e muita fé. «O que é que eu hei-de fazer? Por favor
ajuda-me.»

FS - O Pedro nio controlava as lagrimas.

b) Familiares
MT - ¢é muito importante o apoio, e a confian¢a que nés podemos ter nos outros, tanto a nivel
afetivo. O apoio familiar, o apoio de amigos, como a confianca de facto na familia,
MT - ... E na parte dos familiares, cheguei a ter grande apoio de alguns e o apoio possivel de

outros...

PP - ...porque como eu era aqui sozinha, s6 eu e o meu marido, eu nao tinha ninguém ainda aqui,
nem minha mae, daf eu preferi assim.

PP - Mas o que me levantou mesmo de tudo foi a minha filha que estava muito pequena, porque
eu s6 pensava nela e mais em nada, e isso que foi muito importante...

PP - ...é¢ mesmo dar apoio...

PP - Eu era sozinha até minha mae vir para c4, e ndo tinha ninguém em casa, s6 a minha filha.

PP - Agora mesmo eu s6 nao softi... mesmo por causa da minha filha.

AF - . Custa-me imenso a dar trabalho a minha familia, agora que estou mais debilitado. Mas, ao
mesmo tempo, sinto-me mais proximo que nunca, especialmente dos meus filhos. Tenho
recebido muito mimo e isso ¢ bom. Mimo ¢ coisa que nio me tem faltado no ultimo ano e tal,

entre familia e amigos. Acho que tenho grandes amigos. Sem mimo este processo seria bem mais

dificil.
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FS - Por insisténcia de minha mae e para sentir-me mais tranquila pedi ao médico que passasse-
me um exame.

FS - Minha maie ficou apreensiva e eu tive de lhe dizer que a médica tirou um bocadinho do
tecido para fazer uma bipsia.

ES - tinha um grande apoio familiar,

FS - A minha familia gera energia boa. Ninguém entrou para me visitar no pés-operatério com
o espirito em baixo.

FS - Quando reentrei em casa, la estavam os meus pais, como sempre, a tomar conta dos meus
filhos — e a minha espera.

FS - A minha mae agarrou-se a mim — sem chorar, mas num abrago especial. O meu pai também.

FS - O Pedro e minha mae respeitaram a minha decisao.

c) Amigos
MT - ... também foi fundamental o apoio ..de amigos... E particularmente... de uma amiga

minha, com quem eu falava ao telefone.

PP - ... s6 contei para madrinha da minha filha que me ajudou em tudo.

PP - Na época que eu fiquei sabendo eu morava com um casal de amigos...vem para casa vamos
fazer isso, vamos fazer aquilo outro..Eu acho que ¢ por isso que deu certo. E eu fiquei boa
mesmo por causa da forga de vontade.

PP - na altura eu tive muita ajuda dos amigos...Com o pessoal que eu trabalhava e os que eu

morava junto, a gente conversava....nao precisava eu falar, eles perguntava...

AF - Dou muito valor a amizade e acho que ¢ uma das coisas boas da doenga... aprendemos a

valorizar 0s nossos amigos e... ficamos a saber quem sio eles, de facto.

FS - A Sandra, a Patricia e a Maria esperavam na sala
FS - As minhas amigas tentaram me alegrar.
ES - tenho amigos préximos muito devotos que me iam dizendo que pediam e agradeciam por

mim.

d) Outras pessoas
MT - ... a questdao de como os outros lidam com a nossa doenga ¢ também muito importante.
Isto de facto eu tive a sorte de ter o apoio de muita gente.
MT - os meus amigos e até pessoas que eu niao conhecia, eu niao tinha uma grande relagao mas

me conheciam... todas elas de facto deram um grande apoio, e isso foi muito importante.
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MT - ... S6 que tive bastante apoio dos outros.

MT - ... devido ao apoio social que tive de outras pessoas ¢ nomeadamente de familiares,
sobretudo do meu marido.

MT - ...também tinha apoio familiar de primos, tios, de pessoas que até eu muitas vezes...vé
uma vez por ano, muito menos do que isso, visitavam-me ou fundamentalmente através do
telefonema que, com grande frequéncia me davam esse apoio. Me davam for¢a para eu ir para a
frente.

PP - quando eu precisava conversar sempre tinha alguém.

PP - e tinha os outros que eu morei junto sempre estava em casa. Eu ouvia que ndo queriam que

eu ficasse triste

AF - Quando a minha irma soube que eu sofria da mesma doenga que ela, ficou muito
preocupada comigo,

AF - muita gente que esta fora do meu nucleo duro de amizades que me procura, que me liga,
que quer saber como estou. Isso fez com que me reaproximasse de muitas pessoas.

FS - Comecei a receber recados idénticos de varias pessoas que eu nem sequer conhecia, pessoas
que sabiam que ia a determinado supermercado ou no Eduardo, e que deixavam nesses sitios

objetos religiosos,

5) Efeitos secundarios - cinza 20%)
a) Durante o tratamento [(Sle)(SslZRS«ii7e))

MT - foi marcado o comego da quimioterapia... quando acabou o primeiro tratamento, eu
perguntava a mim prépria onde ¢ que esta a dificuldade, é de ndo sentir nada?

MT - o meu organismo teve uma reag¢ao exagerada, de tal forma que eu tive de ir para as
urgéncias. Enfim, tinha uns vémitos enormes,

MT - tive anemia desde o principio, e portanto esta histéria do cansago em que estava e¢ da
propria sensagao de vomito tornou-me dependente.

MT - Em relagio a radioterapia, nao ¢é tao dificil, pelo menos nao foi tio dificil como a
quimioterapia. Embora como nds ja estamos muito debilitados, eu estava com uma grande
anemia quando parti para a radioterapia. O efeito pior dela é de facto o cansaco.

MT - ...por causa da quimioterapia... tive alguns efeitos secundarios, nomeadamente uma grande

anemia e tinha sempre umas frebezinhas que nao se percebia porque.

PP - ... com os tratamentos eu nao podia ficar muito tempo de pé e sempre ficava passando mal,
PP - ... a radioterapia nao cai o cabelo, ¢ mais com a quimioterapia.

PP - ..Niao ia também ficar passando mal sempre perto dela,
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PP - e depois eu ia para o trabalho e vomitava no trabalho. Passava mal mas trabalhava.
PP - ..Naio ia também ficar passando mal sempre perto dela,
PP - E na época quando eu tive mais nova eu nem fiz tratamento nenhum, porque a cirurgia

limpou de uma tal forma, que eu fiz uma radio ou outra.

AF - Desde que a descobri ainda nao parei de fazer tratamentos, alguns bastantes agressivos, mas
curiosamente ha momentos que estou muito bem,

AF - comecei a fazer tratamentos que me provocam efeitos secundarios...Perdi muitos quilos
desde que iniciei os tratamentos.

AF - Na primeira fase de tratamento baixei para os 53 kg.

AF - ou pelos resultados dos tratamentos, as nauseas, 0 cansago.

FS - com a continuagao do tratamento, a pele iria ficar mais vermelha e bastante mais sensivel...
FS - ...podia mesmo ficar com o aspeto de uma queimadura solar grave.

FS - A 24 de Marco de 2008, fiz o primeiro dos seis tratamentos de quimioterapia... A
administracio do medicamento era praticamente indolor, mas estranha. Aquele liquido frio
gelava-me as veias... Passados 15 ou 20 minutos ja todo o meu corpo parecia que estava com um
formigueiro, como se estivesse a queimar por dentro.

FS - Depois do primeiro tratamento de quimioterapia, ja tinha o cabelo muito fraco e bago.

FS - comecei a pentear-me cuidadosamente. Mas nao conseguia. O pente nao passava. Entao
percebi: ndo era um rico normal, era um enorme novelo de cabelos, que estavam tio finos e
frageis que comegaram a cair e a ficar ali, enredados uns nos outros. Tinha comegado

FS - A partir da terceira semana de tratamentos a mama comegou a ficar vermelha, depois
empolada, como uma bolha, af ja custava.

FS - . A maminha ficou tdo queimada que no fim estava quase em carne viva.

b) Apos o tratamento - (cinza 20 %)
MT - Outra coisa, é o crescimento do cabelo branco, ndo cresce com eu tinha dantes. Meu cabelo
esta velho, o primeiro cabelo vem com residuos da quimioterapia e foi o que me aconteceu.
MT - ...atacaram os dentes e fiquei com eles desgragadinhos.
MT - Na questdo da sexualidade faz se um menopausa precoce, depois ha o fantasma da mulher,
a mulher fica sem hormonas e fica com secura vaginal.
MT - a questdo da memoria ficou mais fraca, ndo sei se é por causa da anestesia.
MT - a dois anos soube por um raio-x, fiquei com o figado gordo, isso por causa dos corte-
costeréides, porque a quimioterapia ¢ cheia de cortizona ... onde eu fiquei o principal efeito

secundario, foi na vista, porque originou cataratas.
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MT - O préprio brago, depois da operagao ... ficou meio dormente, a parte de cima... sempre
temos que ter cuidado, porque é um braco que nio tem tantas resisténcias... ¢ ha sempre

qualquer coisa, porque o brago na realidade nao fica igual ao outro.

PP - ... eu quebrei a perna por causa do tratamento por ser muito forte. Eu quebrei 3 vezes,
entdo os ossos ficam mais fraco... tem sempre que ficar em manutengao, iSSo com 0 corpo inteiro
... o remédio ¢ muito forte, o tratamento é muito forte, as anestesias sao fortes, entao tudo agora
fica mais sensivel

PP - ... deu problema de gastrite... Mas dai como falam ninguém morre de cancro, morre do que
vem por ele, porque os remédios sao fortes, ja da dor de estbmago, ja fica ruim a bexiga,

PP - ...eu tive problema do estomago, ficou a gastrite.

AF - dentro dos limites da fraca memoria, porque os neurdnios estio de baixa nio
comparticipada.

FS - revivi os dias de martirio dos tratamentos, a agonia que senti, a minha resisténcia aos
vomitos, acordei as quatro da manha.

FS - desregulacdo que a quimio e a radioterapia tinham provocado nos meus ciclos menstruais.
FS - em Novembro tivera aquela menstruacido abundante; em Dezembro o periodo ainda nao
viera, mas podia ser do aparelho ou da desregulagao provocada pela radioterapia, e os seus efeitos
cumulativos...

FS - Em principio os efeitos da quimioterapia nao o afetaria, porque ja tinha acabado os

tratamentos quando engravidei.

6) Sensibilizagio emotiva - (NGOG0

MT - Ha um intensificar das vivéncias, das emogdes, que sao de tal maneira profundas, que de
facto sio também andémalas. E portanto, sao exageradas. E, por isso essa sensagdo, esse passar
para outra pessoa foi vivenciado por mim com alguma angustia e com alguma preocupagao.

MT - E isto também ¢ outro aspeto, que alias eu referi a bocado, que é o exagero das emogdes. E
no fundo exagero de ndés nos pegarmos a quem naquela altura, enfim, nos estava a tratar de nos.
MT - Eu sentia que é como se eu fosse conviver.

MT - Quando nés temos que fazer analises, temos que fazer exames para ver como ¢é que esta a
regredir, que ha aqui células cancerigenas dentro. Isso é que de facto um bocadinho, da pessoa ter
um noé na garganta quando vai la.

MT - E para o outro lado, ¢ este medo de estar a comegar a voltar fazer estes testes todos, - «qual

¢ que sera a noticia agora? e serd que agora, se calhar, volta outra vez essa situacdo de que a
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pessoa nunca mais ta livre.» E como se tivesse ali uma faca virada para nos e ela pode nos cair a
qualquer momento

MT - E como se nds revivéssemos e comecissemos. Se calhar, a sensacio é quase tudo de novo,
as memorias antigas parece que nao interessam muito, o que interessa ¢ o momento. Ha... uma

modifica¢ao na sensagao do tempo.

PP - quando todo mundo ficou triste, eu fiquei forte... eu ndo fiquei tao triste assim, fiquei mais
triste sozinha...
PP - Légico que ¢é rapido mas para quem tem a doenga parece que é uma eternidade e nao sai do

lugar,.

AF - Ao longo da vida somos confrontados com a ideia da morte.

AF - Achava que um daqueles dias podia morrer... estava preparado para a sua morte, para a
morte das pessoas mais velhas, para a morte em geral, acho que até mesmo para a minha, de
algum modo.

AF - Acho tudo tao relativo. Acho que a evolugio da doenca depende de muita coisa e da forma
como encara esse fim. Acho que a longevidade é um fator que, para mim, niao ¢ determinante.

AF - nos dias em que nio tenho dores, nao me sinto mal disposto, de repente sinto-me cheio de

energia, parece que fui bafejado por uma reconfortante lufada de ar fresco.

a) Medo da dor e da morte [(Verde claro, verde GNCHmeinon)
MT - Nos para morrermos basta estarmos vivos... Mas a sensagdao de que parece que, se calhar
nos temos mais probabilidade de ir,
MT - Houve medo de para ja, de quando houvesse a operacio, apesar de dizerem que, nao era

total.

PP - ... eu fiquei mesmo com medo de morrer, foi a coisa mais impactante...

b
PP - E muito ai eu tenho uma doenga e vou morrer amanha. Vocé pode morrer ou vocé nao
pode morrer,

PP - ... porque voce fica vou morrer, nao quero mais nada,
AF - Nio tenho medo de motrer... Tenho medo de ficar incapacitado, de ir dar trabalho a

alguém, nomeadamente aos meus familiares. Tenho medo de nao ter capacidade de pensamento,

de ficar um vegetal, meio bréculo. Tenho medo da dor,
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FS - Na minha cabeca era quase uma impossibilidade eu morrer. Tinha pavor disso, mas ao
mesmo tempo nao acreditava que fosse acontecer-me naquela altura.

ES - estava cheia de medo

FS - Eu disse-lhes que nio queria continuar com a gravidez. Nao podia mesmo ter o bebé. Nao
queria morrer! Implorava, desesperada por uma solugao.

FS - Aprendi-o com o medo de morrer, com a nogao de que a vida pode — mesmo ser demasiada

curta

b) Desespero e angustia (Verde claro)
PP - Dai eu ja tinha passado a fase de desespero do meu. J4 estava mais tranquila.
PP - quando eu comecei fazer radioterapia, que eu falei que teria que tomar uns comprimidos,
cortizona... Falei para o meu marido, daf ele ficou desesperado.
PP -Sim, dessa vez eu tive medo de morrer, mas eu queria muito mais ficar boa...E quando eu era
mais nova, ahh eu vou morrer mesmo deixa, sofria muito... Sofria sozinha, softia com todo
mundo e em todo lugar

PP - Eu softi eu me desesperei...

AF - Ter deixado o tabaco deixava-me uma enorme tensao que também nao era boa para o meu
estado de saude.
AF - Senti que, nas trés semanas em que deixei de fumar, andava mesmo muito estressado com

isso. E era um stress muito regular: de 10 em 10 minutos, de 20 e 20 pensava nisso ...

FS - Por mais ansiosa que estivesse, e¢ até praticamente certa do que ia acontecer, no fundo,
enquanto nao me dissessem o que se passava comigo, nao era real

FS - O meu coragao disparou com violéncia. ..

FS - sozinha no escuro chorei muito. E pensei: «Porquer? Porque que isto esta me acontecer?»

FS - Sentia a muralha a desabar e isso assustou-me.

ES - - Tinha um pavor enorme do que o médico poderia encontrar quando analisasse o nédulo.
FS - A cirurgia estava marcada para as sete da tarde. As trés como combinado, entrei na clinica
com o Pedro, nervosissima...S6 desejava que me deixassem sossegada, que nido falassem
comigo...

FS - 0 meu verdadeiro estado de espirito: toda eu era angustia.

FS - Eu também estava aterrorizada,

FS - Irritada e revoltada, com as maos a tremer prendi-o o mais depressa que consegui.
Descontrolei-me... Chorei tanto e tio desalmadamente

FS - A angustia de ndo saber se voltaria a ser como fora era demolidora.
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FS - Também partilhavam histérias de amigos ou familiares que passavam por processos
idénticos sem fazerem, ideia de como isso me angustiava ainda mais. Dava comigo a entrar em
casa mais deprimida do que quando safa. Desisti.

FS - senti-me encurralada.

ES - Foi desespero completo. O bebé estava enorme. De repente, vimos um bebé, com todas as
formas: cabeca, bracos, pernas. Nao era um embrido, nao era um feto, era um bebé.

FS - Nio podia ser. Nao era possivel. Eu ndo conseguia falar s gritar, estava em panico.

FS - . Ouvi bebés a chorar. Chorei ainda mais.

FS - Realmente, ja estava gravida de quatro meses. Nao compreendia como era possivel. Parecia

um pesadelo. Nao sabia para onde havia de me virar;

c) Desgaste fisico/psicolégico - _
MT - Portanto digamos que eu ia para esses tratamentos numa situacao demais fragil.
MT - durante o tempo, durante as consultas é que era pior. Porque eu de facto ficava um bocado
em baixo... tinha sempre quadros de febre que geravam algumas infe¢Ges que eu nao sabia da
onde é que eram...
MT - ... é um pouco dramatico os tratamentos que nos fazemos tanto a quimioterapia como a
radioterapia, como nos ficamos tao debilitados e como propria fisicamente e pela sensibilidade
psiquica que nds estamos.
PP - ... eu tentei me erguer psicologicamente, e depois que eu fui falar para todo mundo.
PP - Quando tive com 23 anos eu sofri muito mais do que agora, porque eu também era muito
nova.
PP - Na altura com 23 anos a gente se conforma, acho que muita gente morre assim. Se
conforma, vai definhando, vai se acabando. O sofrimento, a parte psicologica ¢ muito
importante, entdo se voce se deixa levar, vocé vai ficar doente mesmo, daf vai ficar na cama e vai

se acabat.

AF - Para além de todo o desgaste psicolégico que o cancro nos traz, ter ainda que andar em
stress por causa da caréncia do tabaco pareceu-me demasiado penoso.

AF - Sei que seria vantagens ter o organismo mais puro e limpo, tendo em conta o nimero de
substancias estranhas com que tenho vindo a ser bombardeado, mas psicologicamente nao
aguentava a falta do tabaco.

AF - ha coisas que agora nao consigo fazer. Correr, por exemplo é uma delas.

AF - Apareceram, entretanto, algumas metastases em outras partes do corpo. A maioria esta na

barriga.
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AF - ... mudaram muito o meu ritmo por causa da indisposicio e debilidade fisica que me
trouxeram,

AF - Uma das coisas que as vezes mais me custa ¢ ver as provas reais de que nao estou bem. E
isto acontece seja pelos sintomas da propria doenga, como é o caso das dores... Isso que nio ¢é
faco de gerir porque a presenca da doenga esta sempre ali a lembrar-nos dela.

AF - O que mais me custa é a falta de energia fisica mesmo... noto que mesmo as coisas mais
basicas como subir uma escada ou uma rua ingreme, que costumava fazer com facilidade, hoje
em dia nao tenho hipotese.

AF - Tenho me sentido mais cansado do que o habitual. Imagino que seja natural eu estar mais
debilitado por causa das novas metastases que foram encontradas. Nesta fase sinto mesmo mais
dificuldade em mexer-me. Pareceu-me que nio é s6 do tratamento. E de tudo. Do desgaste
acumulado.

AF - Nao me chateia estar em casa, mas sim o sentir-me limitado fisicamente. Isto de ter de pedir

ajuda para ir a casa de banho, por exemplo custa-me imenso.

FS - A doenga tentava tirar-me a saide: eu tomava farmacos que me queimava as entranhas,
comia com vontade de vomitar, dormia quando s6 queria chorar. A doenca tentava tirar-me a
beleza: enfeitava-me, mascarava-me de alguém que eu ja nao era.

FS - Estava fraca, a todos os niveis. Passei a resguardar-me e muito.

FS - O sofrimento que tudo isto me causou ¢ indizivel.

d) Confusio/ incertezas - (grafico 8)
MT - ..a pessoa é confrontada com uma situa¢ao de que pode ter uma neoplasia do peito...
estava um pouco confusa...
MT - ... nos as pessoas que somos confrontadas como uma situagao destas tao dura, parece que
fica um pouco anestesiado e confuso.
MT - E de facto assim, a memoria com que nés ficamos, e que nos leva a pensar - «mas de que

tudo passou, mas estamos na vida normal,» - mas, fica sempre um mas até o fim da nossa vida.

PP - Eu queria cuidar da minha filha, e ja ndo pensava na parte ruim, s6 na parte boa. Porque se
nao a gente fica louca.

PP - o cancro ¢ uma doen¢a muito ampla. Porque é uma doen¢a que em mim pode ser um
negocinho, no outro pode morrer em uma semana e no outro pode ficar a vida inteira com aquilo
e ndo da nada...

PP - ... acabou de ter filho, amamentando, por isso que eu ndo comecel a fazer o tratamento

antes.
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PP - ... também podia crescer de uma hora para a outra, podia acontecer o piof,

PP - ...sempre tem que estar investindo, porque se apareceu duas vezes pode voltar...

PP - Nio ¢ a doenca em si, e devido as outras historias que se escuta. Porque antigamente, o estar
com cancro a pessoa mortia

PP - entao essa doenga ¢ dificil para a pessoa e para a familia da pessoa, porque ¢ mesmo tudo

incerto, nao é? Vocé nao sabe o que possa vir depois.

AF - nao deixa de ser estranho estar tudo isto a acontecer N0 NOSSO COTPO sem que O CONsigamos

ver claramente.

FS - Achava que tinha pouca sorte, que nao fizera nada para merecer aquela situagao;

FS Naio sabia se ia acordar com a mama mutilada, ou amputada de todo; se o tumor seria
completamente removivel ou se teria, entretanto, alastrado pelo meu corpo.

FS - Para mim a gravidez poderia implicar graves recidivas do cancro. Para a vida que crescia
dentro de mim a maior ameaga era o facto de eu nao poder permitir que ela continuasse, mas,
ainda que isso fosse possivel, também o proprio DIU e a intoxicagao de quimicos e radiagdes do
meu corpo.

FS - Portanto a minha unica hipétese seria ir ao estrangeiro. E ainda fiquei a saber uma coisa
tenebrosa: fazer um aborto naquela altura da gravidez, seria como um parto. E teria de fazer

funeral. Em termos psicolégicos seria devastador, e em termos fisicos nao era tio indécuo

7) Auto identidade

a) Imagem corporal - [CIZAOON
MT - quando o cabelo comegou a cair ... mais uma vez eu fiz um pensamento, de... nao sei se
fantasista... eu como tenho muito cabelo, enfim tinha um cabelo forte... eu nao consigo cortar o
cabelo e vou funcionando assim... se calhar tivesse havido uma negagao.
MT - Cortei um pouco o cabelo, mas nao cortei curto como muita gente faz, nao isso para mim
era ja ta a lidar com a situagao de uma maneira muito direta ou a menos eu pensava enquanto eu
tivesse seis cabelos e tinha seis cabelos.
MT - arranjei a peruca... eu comecei a tratar-me mais da minha imagem ... eu liguei a minha
imagem por causa de ter uma peruca. Comecei a pentear a peruca. Comecei a usar lencinhos, a
por lhe ganchinhos , e atras disso, até porque eu tinha emagrecido muito. Enfim, como eu estaria
um bocadinho mais forte do que devia estar, eu ate gostei da situagao,
MT - ... nesse pensamento ¢ sé tirar um bocadinho do peito, eu acho que, ajuda a encarar o dano
psicologico que ¢ a neoplasia do peito...continuo com os dois peitos. Um fica mais pequeno, é

mais uma questdo de estética.
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MT - nio se tira s6 parte do peito, mas ha uma outra parte que também fica danificada, que é o
esvaziamento da axila ... nao ¢ bonito de se ver porque fica assim um bocadinho um buraco na
axila, e ¢ uma zona que fica com cicatriz.

MT — A nivel pessoal ... em termos de imagem, foi dificil lidar com a questao da queda do
cabelo... eu inicialmente deixava cair, era coisa que nao importava muito, era s6 o cabelo. Mas de
facto isso toca imenso a imagem das mulheres ...

MT - ... arranjei uma estratégia, comprei uma peruca e até também houve um reforco a nivel de
imagem... uma coisa que eu nao fiz muito quando tirava a peruca ou qualquer coisa, ver-me ao
espelho, ¢ evidente que via, mas tentava nao o fazer... houve uma queda do cabelo quase que
total. Fiquei ... com uma meia dizia de cabelos.

MT - O resto, portanto, da imagem de facto, eu acabei por tratar um bocadinho dela, acho que ¢é
importante... podia pensar nisso, poder brincar um bocadinho com o meu corpo naquela altura

em que efetivamente o corpo estava a ser bombardeado.

PP - ...caiu a minha sobrancelha, tive uma peladas na cabega.
PP - ... vocé pode ficar careca, vocé pode ficar sem a mama, sem o utero, cada pessoa ¢ diferente
a reacao.

PP - ...caiu a sobrancelha, eu engordei muito, inchei muito...

PP - ...a minha sobrancelha ficou com falhas, pelados no cabelo, e isso incomodou bastante,

AF - mas acima de tudo comecei a mudar fisicamente.
AF - Com a evolugao da doenga voltei a ficar mais magro, cada vez mais magro. Nao é muito
agradavel uma pessoa sentir-se visualmente diferente... Com tantos quilos a menos nao se torna

agradavel ver-me ao espelho.

ES - Disse a0 meu amigo cabeleireiro que se me caisse usaria peruca, e para ele ir pensando nisso.
FS - ... Porque a0 inicio queria cortar muito pequenino, mas havia muitas peladas e nao ficaria
nada de jeito. Disse para tirar tudo, ndo queria ver mais nada a cair. Foi violentissimo. Para mim,
porque tentava convencer-me de que nio era importante, e para as pessoas que estavam ali
comigo.

FS - . Depois disso, passei a usar peruca, e até dormia com ela, queria estar sempre bem.

FS - Manter-me ativa, cuidar-me, era a unica coisa que podia fazer para me sentir o melhor
possivel, para poder olhar para o espelho sem me ver como uma pessoa doente. Por causa da
debilitagao e dos farmacos, as pessoas que atravessam processos oncolégicos costumam ficar
amareladas, brancas, com uma cara desgastada. Eu combatia esse aspeto. Maquilhava-me,

arranjava-me, punha ganchos na peruca.
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FS - A minha mama continuava mutilada.

8) Outros

a) Dilema ético - _
ES - Depois de um instante de siléncio, o médico disse, que ja estava gravida quando o pus, e
admitiu o seu erro, numa voz sumida.
FS - o tao prestigiado ginecologista me implantou o DIU no tutero sem reparar que la havia um
ovulo fecundado a um més. Como nao teria reparado se o aparelho tivesse ficado mal colocado,
porque nao o verificou. Nao fez nenhuma ecografia, vaginal ou abdominal, antes ou depois do
delicado e doloroso procedimento.
FS - . Havia ali vida, mas ninguém sabia que forma de vida. Tudo por causa da negligéncia de um
médico demasiado confiante em si proprio — o mesmo que insistira que o nédulo canceroso que
eu tinha na mama ndo era nada, atrasando o seu diagnodstico, com todos os riscos que isso
poderia ter implicado.
FS - Dar-me-iam toda a informa¢ao de que eu necessitasse, mas s6 a mim cabia tomar uma
decisdo e eles nao poderiam incentivar-me a interrup¢ao — muito menos efetua-la.
FS - Quando comecei a ter nogao da dimensdao do caso apercebi-me de que talvez nio teria
coragem para uma decisao drastica
FS - Desta vez ndo era s6 a minha vida que estava em causa, mas também a de um filho meu.
FS - uma vez que a doenga parece controlada, que na opiniao dele, como o meu cancro nao era

hormona-dependente, a gravidez nao era significativa para a doenga.

b) Historico familiar - (fHagentad)
PP - ..a minha tia morreu de cancro também no estomago e a minha avé de mama, entio na
parte da minha mae sao duas.
PP - ... eu conhego varias pessoas, que diz: “ahh minha mae teve cancro,” - quando vé morreu.
Aconteceu com a minha avd, aconteceu com a minha tia.
PP - Igual a minha avé morreu a 60 anos atras... E antigamente era mesmo, nao tinha remédios,
se dava morfina para nao sentir dor, e nao fazia tratamentos e nao fazia operacio...
PP - A minha tia ja foi diferente ela teve a doenca, o médico falou: “vocé nao pode engravidar
>
porque comprime os 6rgaos,” - 0 6rgao era o estomago - “vai comprimir, vai enraizar nas outras
A " . . X . .
partes e vocé vai acabar morrendo.” E dito feito com um més que a minha prima estava ela

mofrreu.
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AF - Parecia-me que seria uma coincidéncia demasiado exagerada e moérbida essa de, de repente,
ter a mesma doenca da minha irma. Tanto quanto sabemos nao temos grande histérico familiar
neste tipo de doengas.

AF - ja depois de ela ter operado com sucesso, em que achamos que estava bem e ia recuperar
completamente. Todos nds sentfamos mais otimistas com a situagao, mas infelizmente nao foi
isso que aconteceu o que acabou por aumentar ainda mais os meus receios que existiam em
relacao a minha propria situagao.

AF - Tinha a perfeita nogdo de que a minha irma achava que nio iria sobreviver. Ainda assim,
disfar¢ava e mantinha o ar de que estava tudo normal.

AF - Nio nos chegimos a despedir. E horrivel vermos pessoas de quem gostamos passar por
isso. Lembro-me que no inicio fiquei mesmo apavorado com a doenca da Nica, ndo estava nada

preparado.

FS - Até que minha mae voltou a puxar o assunto e contei-lhe o que o médico tinha dito. Ela
ficou de sobreaviso. Ja tinha visto uma irma e uma cunhada, ambas minhas tias diretas, morrer de

cancro da mama. Nunca mais descansou.

c) Perdas e afastamentos - [[HOTGCAND)

MT - eu tentei arranjar uma pessoa para me ajudar em casa. Houve uma primeira pessoa que se
calhar, ndo conseguiu aguentar a situag¢ao, e portanto se afastou ...

MT - ... a maneira como as pessoas lidam ¢ muito importante... comigo aconteceu de perder
pessoas que eram amigas. Nessa altura porque é uma altura, enfim, nés precisamos de ajuda.

MT - ... e comigo aconteceu a perder amizades e a ganhar outras como tudo na vida.

MT - Esta ¢ uma doenga complicada... esta ligada com a morte, e por isso as pessoas, muita gente
nao esta preparada... defende a sua maneira, muitas vezes tentando fugir arranjando... desculpas
para elas proprias. Portanto, isso faz com que... as vezes mude rela¢Ges, e isso aconteceu...a nivel
duma amizade que havia, que desapareceu a partir dai... Para a pessoa em causa que se afastou,
acho que ela nao aguentou com a situagao.

MT - ... a nivel familiar... tive pessoas que nao aguentavam muito de ver a situacio em que eu
estava... separam-se nessa altura. Pelos menos nao separam-se, distanciam-se, fazem o minimo
que se tem a fazer...se calhar para nés, mas o maximo para elas.

MT - ... sabe se la na vida as aproximagoes e os distanciamentos tem a haver com coisas
subjetivas e ndo com coisas objetivas, tem haver com os limites das pessoas, de cada um.

MT - ... é isso que eu queria sublinhar, do afastamento ou da aproximacao... de quem ndés nao
estamos a espera... o afastamento de quem n6s julgariamos que tinhamos ali um pilar de suporte e

que falhou por impossibilidade de forcas da outra pessoa.
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AF - Ao longo desse processo tive uma ou outra desilusao. De certas pessoas fiquei a espera que
me dessem um apoio que nao me deram. Algumas entendo porqué: tém dificuldade em lidar com

o problema, com a morte ou com a doenga em si.

d) Esperanca - (7S]

MT - ..tive uma tentativa de agarrar numa situagdo. Talvez nio, comigo talvez nio é com os
outros...eu entdo tentei arranjar informacao de ver uma prote¢ao. Uma toca, ver que se punha na

cabeca para que o cabelo nio cafsse.

AF - Nunca perguntei que esperanca de vida tem um doente pancreatico. Nunca quis saber, nem
me tentei informar a esse respeito.

AF - Nunca pensei deixar de lutar. Acredito é que se me disserem que estou numa fase terminal e
que nao aguento mais do que dois ou trés dias, sou pessoa para o aceitar, mas nunca deixar de
lutar.

AF - sei quais sao as minhas hipoteses de ndo sobreviver a uma operagao se a decidisse fazer
neste momento. Por isso decidi ficar quieto e continuar a tentar novos tratamentos.

AF - Tenho a esperanca de ficar bem. Ha muitos casos de pessoas que recuperam e ficam bem,

mas mantenho os meus receios

ES - . Apesar de todos os sinais, continuava agarrada a uma réstia de esperanca.

FS - Aquele saco simbolizava a minha atitude: perante um acontecimento mau, opto por algo que
me traga alegria, que me dé forgas, que me lembre coisas boas.

FS - Mas eu continuava com a esperanca de que nio seria preciso chegar a tanto.

FS - Nem acreditava que talvez houvesse uma hipétese de estar tudo bem e de eu poder ser mae
outra vez, sem problemas para a minha satde.

FS - A esperanca que eu sentia através daquelas ofertas era tal que comecei a pensar: « se estas
pessoas tém tanta fé e pedem por mim sem me conhecerem, quem sou eu para as defraudar e nao

dar continuidade as suas preces?»

€) Aspetos positivo - _
MT - ..volto a sublinhar que a doenca ¢ boa, entre aspas, no sentido em que tudo isso lembra-
nos, em que isso tudo é uma passagem e que de facto uma passagem bastante curta. Mas se
calhar, as vezes, temos ¢ que dar mais valor ao que efetivamente temos ¢ nao andarmos a perder
tempo com coisinhas comisinhas, nés muitas vezes nao o fazemos.

MT - ... acho que eu nio sou a tnica a dizer ou que tem dito que a pessoa fica mais feliz.
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AF - que hoje me sinto mais feliz do que era antes e que esta doenga que, por um lado me
consome, por outro mudou a minha vida para melhor.

AF - O raio do bicho nio teve sé aspetos negativos. Tornou-me mais sensivel, mais responsavel,
mais realista e, acima de tudo, mais positivo. Descobri valores que nao sabia usar... Relativizei,
passei a viver duma forma mais atenta a0 que me rodeava...Tive tempo para revisitar toda a
minha vida e daf tirar muitas ligoes.

AF - consegui retirar toda a minha vivéncia muitas coisas boas.

AF - Hoje ¢é altura da minha vida (sim porque ainda estou vivo) em que estou mais perto da
felicidade, que procurei tantas vezes e nem sempre encontrei.

AF - Tenho a consciéncia de que, através desta atitude, ajudei de muitas diversas maneiras, muitas
pessoas.

AF - Se ha algumas coisas boas que a doenca me trouxe uma delas foi a possibilidade de
rebobinar a minha vida.

AF - E o mais agradavel, no meio de tanta confusio, foi poder ver factos e acontecimentos
passados, mas agora vistos de uma maneira diferente

AF - . A minha doenga deixou de ser apenas um problema que é meu, de alguma forma deixou
de me pertencer. E isto sucedeu aos poucos, a medida que a onda de apoio e solidariedade a
minha volta foi crescendo e ganhando forma. Espero que um testemunho meu possa ajudar de

algum modo as pessoas que estao numa situa¢ao idéntica a minha.

FS - A 8 de Junho de 2009 chegou finalmente o momento. Eram 15h46 quando a tiraram de
dentro de mim. Nunca esquecerei o instante em que puxaram para fora. Era lindal Muito
redondinha, o nariz, a boca, a cara, muito cor-de-rosa.

FS - Ela era saudavel. Foi um alivio enorme. Uma grande alegria. Nao era um nascimento normal.
FS - A minha bebé Lu foi um presente que recebi. Tenho a certeza.

FS — A Maria Luisa veio e eu ainda ca estou. Houve uma altura em que tive pavor de nio ficar
aqui muito mais tempo. Mas agora acho que vou viver muitos mais anos. Sei que preciso de

acreditar nisso, mas creio nao estar a iludir-me. Os primeiros cinco depois da doenga ja os vivi.
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