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RESUMO

RIBEIRO, Fabiana Felix. Mediacdo de saberes na sobrevivéncia ao céancer: a
experiéncia do grupo de laringectomizados totais do HCI/INCA. Rio de Janeiro, 2022.
Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacgédo) — Escola de Comunicacao e Instituto
Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia, Universidade Federal do Rio de

Janeiro, Rio de Janeiro, 2022.

A presente pesquisa é fruto de reflexdes acerca da sobrevivéncia ao cancer de laringe
e da experiéncia estigmatizante vivenciada por pessoas diagnosticadas com cancer
de laringe no HCI/INCA, submetidas a cirurgia de Laringectomia Total (LT) e que
passam a conviver com a deficiéncia provocada pela traqueostomia definitiva. No
ambiente hospitalar do HCI/INCA formou-se, ao longo dos anos, o grupo de
“laringectomizados totais” (GLT), que desenvolve agbes de apoio mutuo, musica e
coral, onde sdo produzidos, circulam e sédo apropriados saberes e informacgdes que
sustentam e fortalecem pessoas, em meio aos desafios impostos pelo adoecimento.
O objeto de pesquisa foi construido a partir de dois prismas: a) os discursos,
enunciados, esquemas classificatorios que orientam e determinam as praticas
meédicas no dispositivo hospitalar no contexto de um regime de informacéo; b) as
praticas e as mediacfes de saberes e informacgfes que se constroem na experiéncia
do diagndstico, adoecimento, tratamento, por meio de redes sociais de apoio e a
producao coletiva de sentidos sobre a doenca. Esse estudo buscou compreender as
mediacdes de saberes e informacdes produzidas pelos participantes do grupo, na
interface com outros atores sociais, como os profissionais de saiude no ambiente
hospitalar, considerando a sua dupla condicdo de estigma: o cancer e a deficiéncia,
fatores que podem reorientar suas novas condi¢cdes de existéncia, identidade e
pertencimento social. Os esquemas classificatorios que orientam a pratica médica tém
sido centrais nas a¢fes em saude em detrimento do conhecimento da sobrevivéncia
ao cancer e do estigma vivenciado por pacientes, que sdo aspectos historicamente
negligenciados no debate em saude. Essa andlise torna o estudo inovador no campo
da Saude e da Ciéncia da Informacado, buscando uma abordagem interdisciplinar e
socioantropologica. A pesquisa, de carater qualitativo e exploratério empregou 0s
métodos de entrevista narrativa e grupo focal com cinco “laringectomizados totais” e

entrevista semiestruturada com trés profissionais de satude que atuam junto ao grupo.



Realizou-se uma pesquisa documental no informativo institucional Informe INCA no
periodo de 1983 a 2010 e foram analisados 94 exemplares. A analise do conjunto de
dados foi realizada através do método da hermenéutica-dialética, que possibilita a
compreensao e a interpretacdo dos dados, considerando o movimento relacional da
realidade na qual os participantes da pesquisa estdo inseridos.

Nos resultados da pesquisa as seguintes questdes se destacam: a) as relacdes e 0s
conflitos entre o assujeitamento e as possibilidades de subjetivagcdo a partir da
experiéncia; b) a buscapelo reconhecimento individual e social como forma de
amenizar o estigma e de ter oseu saber valorizado frente aos demais saberes oficiais;
c) as mediacfes sociais construidas extrapolam o espaco institucional e denotam a
preocupacao e o compromisso dos LT com uma transformacao social mais ampla e

epistemologicamente mais justa.

Palavras-chave: Mediacdo de Saberes. Laringectomizados Totais. Estigma.

Sobrevivéncia ao Cancer.



ABSTRACT

RIBEIRO, Fabiana Felix. Mediacdo de saberes na sobrevivéncia ao céancer: a
experiéncia do grupo de laringectomizados totais do HCI/INCA. Rio de Janeiro, 2022.
Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacgédo) — Escola de Comunicacao e Instituto
Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia, Universidade Federal do Rio de

Janeiro, Rio de Janeiro, 2022.

The present research is the result of reflections about surviving laryngeal cancer and
the stigmatizing experience lived by people diagnosed with laryngeal cancer at
HCI/INCA, who underwent total laryngectomy (TL) surgery and have to live with the
disability caused by definitive tracheostomy. In the hospital environment at HCI/INCA,
a group of "total laryngectomized patients" (GLT) was formed over the years, which
develops actions of mutual support, music and choir, where knowledge and information
that sustain and strengthen people amidst the challenges imposed by the iliness are
produced, circulated and appropriated. The research object was built from two prisms:
a) the discourses, statements, classification schemes that guide and determine the
medical practices in the hospital device in the context of an information regime; b) the
practices and the mediations of knowledge and information that are built in the
experience of diagnosis, illness, treatment, through social support networks and the
collective production of meanings about the disease. This study sought to understand
the mediations of knowledge and information produced by the participants of the group,
at the interface with other social actors, such as health professionals in the hospital
environment, considering their double condition of stigma: cancer and disability, factors
that can reorient their new conditions of existence, identity, and social belonging. The
classificatory schemes that guide medical practice have been central in health actions
to the detriment of knowledge about cancer survivorship and the stigma experienced
by patients, which are aspects historically neglected in the health debate. This analysis
makes this study innovative in the field of Health and Information Science, seeking an
interdisciplinary and socioanthropological approach. The research, qualitative and
exploratory in nature, employed the methods of narrative interview and focus group
with five "total laryngectomized patients” and semi-structured interviews with three
health professionals who work with the group. A documentary research was carried

out in the institutional information Informe INCA from 1983 to 2010 and 94 copies were



analyzed. The analysis of the data set was performed through the hermeneutics-
dialectics method, which enables the understanding and interpretation of data,
considering the relational movement of reality in which the research participants are
inserted. In the results of the research, the following issues stand out: a) the relations
and conflicts between the subjectivity and the possibilities of subjectivation based on
experience: b) the search for individual and social recognition as a way to mitigate the
stigma and to have their knowledge valued in relation to other official knowledge; c)
the social mediations built go beyond the institutional space and denote the concern
and commitment of LTs with a broader social transformation and epistemologically

more just.

Keywords: Knowledge Mediation. Total Laryngectomized. Stigma. Cancer

Survivorship.



ACBG
ACS

AIC
BPC/LOAS

CEMO
CEP
Cl

CID
CIDID

CIF

CEMO
CcoC
CcocC
CONEP
CNS
ESF
EP
FIOCRUZ
FMB-
UNESP
FMUSP
GAL
HCI
HCII
HCIII
HCIV
HFB
HFSE

LISTA DE SIGLAS

Associacao Brasileira de Cancer de Cabeca e Pescoco
Agente Comunitario de Saude

Alteracéo da Imagem Corporal

Beneficio de Prestacdo Continuada Lei Organica de Assisténcia
Social

Centro de Transplante de Medula Ossea

Comité de Etica em Pesquisa

Ciéncia da Informacao

Classificacao Internacional de Doencgas

Classificacao Internacional de Deficiéncias Incapacidades e
Desvantagens

Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude

Centro de Transplante de Medula Ossea Casa de Oswaldo Cruz
FIOCRUZ

Casa de Oswaldo Cruz — FIOCRUZ

Comisséo Nacional de ética em Pesquisa

Conselho Nacional de Saude

Estratégia Saude da Familia

Educacao Popular

Fundacao Oswaldo Cruz

Faculdade de Medicina de Botucatu — Universidade Estadual
Paulista

Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo

Grupo de Apoio ao Laringectomizado

Hospital do Cancer |

Hospital do Cancer Il

Hospital do Cancer Il

Hospital do Cancer IV

Hospital Federal de Bonsucesso

Hospital Federal dos Servidores do Estado



HPV
HUPE
IBGE
INCA
INSS
LT
MAUSS
MOHAN
OMS
PCD
PNAD/IBGE

PNAO
RMO

RH
SBCCP
SUBPD
SUS
TCLE
VIII CNS

Papiloma Virus Humano
Universitario Pedro Ernesto
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
Instituto Nacional de Cancer
Instituto Nacional do Seguro Social
Laringectomizado Total ou Laringectomia Total
Mouvement Anti-Utilitariste em Sciences Sociales
Movimento de Reintegragéo das Pessoas Atingidas Pela Hanseniase
Organizacdo Mundial de Saude
Pessoa com Deficiéncia
Programa Nacional por Amostra de Domicilios/Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica
Politica Nacional de Atencao Oncolégica
Residéncia Multiprofissional em Oncologia
Recursos Humanos
Sociedade Brasileira de Cancer de Cabeca e Pescoco
Subsecretaria da Pessoa com Deficiéncia
Sistema Unico de Saude
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

VIIl Conferéncia Nacional de Saude



LISTA DE ILUSTRACOES

Figura 1 - Catadlogo da exposicdo de imagens das campanhas educativas de
prevencao do cancer de colo do Utero N0 Brasil. ..........cccccciviiiiiiiiiiiiinens 50

Figura 2 - Informe INCA 1983. Imagens reproduzidas do acervo fisico do servicode

Comunicacao SOCIAl INCAL. ......e e e e e e e 224
Figura 3 - Informe INCA 1983. Imagens reproduzidas do acervo fisico do servi¢o de
Comunicagéo Social INCA (Verso da FIgura 2) ... 225
Figura 4 - Foto 1: Grupo de Apoio aos Laringectomizados do INCA (GAL) ............ 226
Figura 5 - Foto 2: Coral do Grupo de Laringectomizados nos ambulatérios do
HCIINCA . .ot e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e s e abe s e e e eeeaeeeeans 228
Figura 6 - Foto 3: Coral do Grupo de Laringectomizados nas enfermarias do HCI/INCA
................................................................................................................................ 228
Figura 7 - Foto 4: Festa de Natal no espaco de reunides do Grupo de

= 1 g To [=Tox (0] 0 4 74=To [0 3R 229
Figura 8 - Foto 5: Reunido do Grupo de Laringectomizados INCA. .............ccccuueeee 229

Figura 9 - Foto 6: Apresentacao do coral do Grupo de Laringectomizados em eventos

LSO 0] g 0 [ =TT 0 P 230



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 - Eixo 1: Mediag8o de SADEIES .........ccoovvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 117
Tabela 2 - Eixo 2: Conceitos € terMOS A€ DUSCAL. ...ccuvirieeieeeee e e eeens 118

Tabela 3 - Eixo 2: Mediacéo de saberes, Laringectomia, Cancer de laringe .......... 119



SUMARIO

LINTRODUGAOD ........ooiiiiiiieeeeeeee ettt ettt ettt ea e anis 19
2 CONTEXTUALIZAGAO DO TEMA ..........o.oonoiiieeeeceeeeeeeeee e, 28
3 PROBLEMATIZAGCAO DO OBJETO DA PESQUISA ...........cocoooviveeeeeeee 34
4 REFERENCIAL TEORICO...........oooioiieeeeeeeeeeee e 38
4.1 ESTIGMA, SAUDE E DOENCA: CONCEITOS E EXPERIENCIAS. ................... 39
4.2 EXPERIENCIA, SAUDE E CRONICIDADE ......c.coooiiieietecieece e, 53
4.3 SAUDE E DOENCA: IMPLICACOES MUTUAS.......coveeieeieeeeeeeee e, 58

4.4 O DISPOSITIVO HOSPITALAR: SUJEITOS, ENUNCIADOS, CLASSIFICACOES

4.5 AS CLASSIFICACOES E SUAS INFLUENCIAS NAS PRATICAS EM SAUDE..77

4.6 CLASSIFICACOES  DOENCA-DEFICIENCIA: ENTRE CODIGOS E
PERCEPCOES ...ttt ettt ettt et et et e e saeaneas 82

4.7 SAUDE, INFORMACAO E EDUCACAO POPULAR: APROXIMACAO ENTRE

L0 ] 01 0 1 T 87
4.8 MEDIAQAO DE SABERES E A DIMENSAO DA EXPERIENCIA........ccccveee..... 94
4.9 MEDIACAO, ESTIGMA E CLASSIFICACOES EM SAUDE ........cccceeveveennnae. 98
4.10 Mediacao, informacao e a compreensao do processo salde-doenca....... 100
4.11 Mediacao de saberes nos territorios e no espaco hospitalar...................... 103
4.12 A mediacdo de saberes de pessoas Laringectomizadas............ccccceeeeeeeenn. 107
SMETODOLOGIA ...ttt e st e e anaeeeenes 111
5.1 Cenério de Estudo: O INCA, 0 GLT e suas CONeX8esS .........coeevveeeeeeeeeeeeeeeeeeenn. 111
5.1.1 Acriacdo do Grupo de Laringectomizados TotaisS.............eeerieeeereeeeininnnnnn. 113
5.1.2 O GLT: producéo, circulagéo e apropriacao de saberes.................oeeee. 114
5.2 Caracterizagao dO €StUTO ........cooeeeeieeeeeeeeeeeee e 115
5.3 SUJEItOS DO ESUAO......ccoeeeeeeeeeeeeeeeee e 120
5.4 Entrada N0 CampPO € PESUUISA.......ceeeiieeeeeeeeeeeeeee e 121

5.5 Instrumentos de coleta de dados .......coeeeieie e 124



551 ENrEVISIA NAITATIVA . cvneeeeeeeeee ettt 126

5.5.2  GrUPO FOCAI ... oot 129
5.5.3  Entrevista SEMIESIIULUrada ..........uuuiiiiieiiiiiiiiiiie e 130
5.5.4  Analise DOCUMENtal ........cccooeeiiiiiiii e 131
5.6 Configuracdo e analise doS dadOoS ........cccoeeeeeiiiiiiiiiiiiie e 132
5.6.1 OrganizaGao dOS dadOS ........cceevuuiiiiiiii e e e 135
5.6.2 Categorias de analiSE..........coovviiiiiiiii i 137
6 ANALISE E RESULTADOS ..........cooiiiiiiiee ettt 143
6.1 Entrevistas narrativas COM OS LT .....ouuiiiiiiie i 143
6.1.1  Narrativas de VIadimir.........coooeiuiiiiiiiiee e 143
6.1.2  Narrativas de JOA0 ........cooeviiieii e 154
6.1.3  Narrativas de MarCOS .......ccooveeeiiieeee e 162
6.1.4  Narrativas de Marial........ccceeeiieiiiiiiiiie e e e e e e e eeaanns 173
6.1.5  NArrativas A€ JUCA .......uiiiiieiiieeiiiiiii e e e e e e e 185
6.2 Sintese interpretativa das narrativas de pessoas LT........cccccccvveeeiieeeeeeeeeeiinnnnnn, 192
6.3 GIUPO FOCAI ....uueeeecieeeee e 202
6.4 Sintese interpretativa do grupo focal............ccoovviiiiiiiiiii i, 206
6.5 Entrevistas com profissionais de saude ...............ceeeeiiieeiiiiiiiiiii e, 208
6.6 Sintese interpretativa das entrevistas com 0s profissionais .............ccccccevvvvvnnnn. 219
6.7 Andlise da pesquisa dOCUMENTAL...........ccoiiiiiiiiiiiiiiiiiie e 223
7 ANALISE FINAL DOS DADOS.........oooiiiieeeee oot 232
7.1 Estigma, classificagdes, condi¢des de vida e sobrevivéncia.................cceeee. 232
7.2 O Grupo de LT e trabalho voluntario: laboratorio de experiéncias.................... 239
7.3 Mediagao: novas subjetividades, NOVOS CamiNNOS ..........cooevuvviiiiieeeeeeeeiiiiiinnnn, 241
8 CONSIDERAGOES FINAIS ..........ooveiiiiiecieceee et 247
REFERENCIAS ..ottt n e e e en s 253
APENDICE 1 - PRODUGAO CIENTIFICA DURANTE O DOUTORADO ............... 269
APENDICE 2 - ARTIGOS PUBLICADOS .........c.oooieiiiieeeeeeeeeeeeeeeee e 273
APENDICE 3 - CARTA AO PARTICIPANTE DA PESQUISA .............ccocveeveennn. 276

APENDICE 4 - TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)



APENDICE 5 - AUTORIZAGAO DE USO DE IMAGEM, VOZ E RESPECTIVA

CESSAO DE DIREITOS ..........ccocooviiiiiiceinnen,
APENDICE 6 - ROTEIROS DAS ENTREVISTAS



19

1 INTRODUCAO

A presente tese de doutorado é fruto de reflexdes que tiveram origem a partir
da insercdo da pesquisadora, enquanto profissional de saude, no Instituto Nacional
de Céncer- INCA/Ministério da Saude, situado na cidade do Rio de Janeiro, mais
especificamente na atencéo a pessoas com o diagnostico de cancer de laringe, e que
em funcdo de tratamentos invasivos, passaram a conviver com a experiéncia de
incapacidade-deficiéncia.

O ingresso da servidora na instituicdo se da no ano de 2006, para a atuacao
nas areas de assisténcia, ensino e pesquisa do INCA. A instituicdo hospitalar INCA,
referéncia nacional no Sistema Unico de Saude (SUS) para tratamento de cancer, é
um complexo composto por 5 unidades hospitalares HCI, HCII, HCIII, HCIV e CEMO,
além de outras estruturas prediais, que congregam atividades de assisténcia, ensino
e pesquisa. A insercao profissional da pesquisadora ocorre no HCI (Hospital do cancer
), o maior hospital, que acolhe um grande parque tecnolégico e inumeras
especialidades cirdrgicas na area de tratamento do cancer, dentre elas o servi¢o de
cirurgia de cabeca e pescoco, onde inicia a sua atividade profissional e ao qual segue
vinculada até a atualidade.

Durante esse tempo, inserida no espaco hospitalar de alta complexidade e na
assisténcia a pessoas com cancer, foram tecidas rela¢gées com pacientes, familiares,
profissionais e instituicdo, que formam uma rede sdécio-institucional rica de
conversacgles, informacdes e saberes construidos em torno da experiéncia de
adoecimento.

Esse exercicio, durante anos, proporcionou o levantamento de questdes que
envolviam as dificuldades de acesso ao tratamento por parte dos pacientes, as
limitacdes de ordem socioeconfémica, a precariza¢ao do trabalho, a pobreza extrema,
a dindmica das redes sociais de apoio, dentre outros aspectos que se apresentam na
instituicdo como expressdes de uma questao social mais ampla presente na realidade
brasileira. Além dos questionamentos envolvendo as dificuldades de uma instituicao
médica de alta complexidade para lidar com o desafio de propor tratamentos
complexos, que exigem disponibilidade e recursos, diante de uma realidade marcada

por situacdes de vulnerabilidade socioecondémica.
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A inquietacao acerca destes fatores presentes na assisténcia, impulsionaram a
realizacdo do Mestrado em Informacdo e Comunicacdo em Saude, no
ICICT/FIOCRUZ, concluido no ano de 2013!, com o propésito de ampliar a
problematizacéo de tais situacdes e formular um objeto de pesquisa que tinha como
objetivo a compreenséao do papel das redes sociais de apoio ao paciente com cancer
de cabeca e pescoco, compostas por atores familiares ou ndo, importantes no
processo de tratamento e recuperacdo dos pacientes e que, muitas das vezes, em
funcédo das histérias de vida marcadas pelo afrouxamento dos vinculos relacionais, se
encontravam ausentes no momento do adoecimento.

Além das redes sociais de apoio, a pesquisa péde explicitar a importancia das
relacdes tecidas pelos pacientes nas redes institucionais, suas interacdes com o saber
institucional. Essa pesquisa, baseada nas narrativas dos pacientes, foi fundamental
para consolidar a compreensédo de que tais redes eram formadas principalmente por
pessoas do circulo familiar, ou compostas por amigos, ou grupos religiosos. A
centralidade da familia no cuidado, mesmo diante de situacdes dificeis e historias de
vida complexas, foi trazida como resposta pelos pacientes entrevistados.

A obtencédo do titulo de mestre alterou a forma de insercéo institucional da
pesquisadora, que além de atuar no ambito da assisténcia, passa a atuar assumindo
também outros compromissos nos quadros do ensino e da pesquisa na instituicao,
mais precisamente na Residéncia Multiprofissional em Oncologia no INCA, e
participacédo na elaboragcdo de um projeto de pesquisa voltado para a construcdo do
perfil socioeconbémico dos pacientes em tratamento na clinica.

A articulac&o entre assisténcia, ensino e pesquisa, os trés pilares institucionais,
proporcionou a ampliagdo do olhar sobre questdes que ja se apresentavam na
assisténcia direta aos pacientes, tratadas muitas das vezes como demandas
insolUveis pelas rotinas institucionais, dada a sua complexidade, e que, no entanto,
aos poucos, foram melhor percebidas e apreendidas na sua importancia. Uma das
principais questdes que passou a ser problematizada no cotidiano do servico, foi a
situacdo de pessoas que concluiram o tratamento oncolégico e que adquiriram

sequelas e deficiéncias severas provocadas por tratamentos cirdrgicos.

1 RIBEIRO, F. F. Redes sociais de pessoas com cancer: um olhar sob o prisma da informacéo e da
comunicacao em saude. 2013. Dissertacdo (Mestrado em Informag¢éo e Comunica¢do em Saude) —
Instituto de Comunicagéo e Informagédo, Fundagédo Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, 2013. Disponivel
em: https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/icict/7133/1/Fabiana%?20Felix.pdf. Acesso em: 22 abr. 2022.



21

Essa percepcéo foi se consolidando a partir do crescimento do numero de
atendimentos a pessoas em situacdo de poés-tratamento que foram submetidas a
cirurgias de cabeca e pescogo. Essas pessoas buscavam atendimento, por demanda
espontanea, na busca por escuta de suas narrativas acerca dos dilemas que
vivenciavam em funcdo da nova condicdo decorrente dos tratamentos cirdrgicos,
extremamente mutiladores e que provocaram sequelas e deficiéncias. Nesse
processo, destacam-se 0s pacientes com diagndstico de cancer de laringe, que
passaram pelo procedimento cirargico denominado laringectomia total (LT), ou seja,
a extracdo completa da laringe, que acarreta alteracdes fisicas, psicolégicas e sociais
significativas.

Um dos desdobramentos do procedimento de laringectomia total (LT) consiste
na realizacéo de orificio na regido da traqueia (ostomia)?, denominada traqueostomia
(definitiva), considerada deficiéncia pela legislacdo brasileira®. Por esse orificio a
pessoa laringectomizada passa a respirar e reaprende, através de novos mecanismos
de entrada e saida de ar, novas formas de comunicar-se ao construir habilidades para
manejar o som através da vibracdo das estruturas anatdmicas preservadas pela
cirurgia.

As consequéncias desse tratamento vao desde dificuldades de fala, de
comunicacao, de degluticdo, até alteracdes na face e regides do pescoco, fatores que
comprometem a imagem corporal e a reinsergéo social. Identifica-se entdo, que o
processo de estigmatizacdo pode surgir, muitas das vezes, em uma situacdo de
adoecimento que gera uma alteracdo na identidade e, no caso das doencas cronicas,
essa modificacdo pode se dar de forma permanente.

Embora essas consequéncias fisicas e psiquicas dos tratamentos sejam
identificaveis e visiveis no espaco hospitalar, verifica-se no cotidiano do servico que
pouco se discute e se problematiza sobre essa questao.

Mesmo diante de talvisibilidade concreta, constata-se a sua invisibilidade
discursiva. Isso se verifica, por exemplo, no uso das classificacbes em saude na

pratica médica, que se voltapredominantemente para a classificacdo de doencas,

2 De acordo com a portaria n. 400 de 16 de novembro de 2009, do Ministério da Saude, a pessoa
ostomizada é aquela que em decorréncia de um procedimento cirdrgico que consiste na exteriorizagao
do sistema (digestorio, respiratdrio e urinario), possui um estoma que significa uma abertura artificial
entre os 6rgdos interno com meio externo.

8 A ostomia respiratoria (traqueostomia definitiva) é considerada deficiéncia pelo Decreto n.5296 de03
de dezembro de 2004.
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deixando em segundo plano asdeficiéncias derivadas dos tratamentos. Como as
praticas e os discursos dispensam pesos diferenciados a ambas condi¢cdes (doenca
e deficiéncia), refletindo um processo de estigmatizacéo, € notério que as pessoas
nessa condicao hibrida sofremum processo de pouca escuta institucional acerca de
suas demandas, experiéncias esaberes construidos nesse processo de adoecimento-
deficiéncia.

Para os pacientes, existe a dificuldade em ter reconhecida a sua condi¢ao de
deficiéncia, ao passo que séo rapidamente enquadrados e classificados por um
diagnéstico que visa nomear a doenca como algo primordial para se tracar um
tratamento. Essas assimetrias chamam a atencdo sobre a relacdo entre estigma e
classificacdo, enquanto construtos sociais que elencam atributos e caracteristicas
pessoais voltados para a normatizacdo e padronizacdo, desvalorizando outras
informacdes, praticas e experiéncias que fujam a tais definicbes. A construcao social
sobre o estigma influencia as praticas sociais, dentre elas as praticas de classificacao.
Diante deste quadro, o objeto de pesquisa foi construido a partir de dois prismas
complementares e fios condutores da pesquisa: a) os discursos, enunciados,
esquemas classificatérios que orientam e determinam as praticas médicas no
dispositivo hospitalar no contexto de um regime de informacéo; b) as praticas e as
mediacdes de saberes e informacfes que se constroem na experiéncia do
diagnéstico, adoecimento, tratamento, por meio de redes sociais de apoio e a
producao coletiva de sentidos sobre a doenca.

Portanto, o objetivo da pesquisa é compreender a experiéncia, a mediacdo de
saberes e as informacdes produzidas pelos laringectomizados totais, que participam
do grupo de laringectomizados totais do HCI/INCA (GLT), na interface com outros
atores sociais (profissionais de saude e a instituicdo), considerando o seu
enquadramento normativo, institucional e classificatério e sua dupla condigdo de
estigma: o cancer e a condicdo de deficiéncia. Para o alcance desse objetivo geral
foram tracados os seguintes objetivos especificos: a) identificar o conhecimento
produzido pelas pessoas LT a partir da relacdo entre a experiéncia de adoecimento
cronico e de deficiéncia; b) caracterizar as condigcbes de estigma, as limitacbes e
deficiéncia advindos da doenga cronica; d) compreender de que forma os LT
percebem os usos das classificacfes em saude e o reflexo das mesmas nas praticas
e na vida das pessoas; €) empregar uma abordagem conceitual e metodologica da

informacdo em saude na perspectiva socioantropolégica para analisar as relacdes e
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contradicdes existentes nas praticas hospitalares entre a dimenséo classificatoria em
saude e os saberes construidos nas experiéncias de adoecimento; f) Detectar a
percepcao dos profissionais de saldde sobre a experiéncia das pessoas LT e sua
propria experiéncia com o grupo.

A abordagem tedrica principal desta pesquisa €é a abordagem
socioantropologica (KLEINMAN,1980; MINAYO, 2009), cuja preocupacédo tem sido,
para além do modelo biomédico, ampliar a percepcdo da saude (CANGUILHEM,
2014; CZERESNIA,2012; ALMEIDA FILHO, 2011), e da doenca (KLEINMAN, 1980;
ROSENBERG,1977) situando a compreensdo da cultura, os diferentes contextos,
modos de vida e praticas de salude, sobre a qual busca-se estudar as questdes aqui
apontadas, agregando para isso, as contribuicbes dos campos da Ciéncia da
Informacéo (Cl), da Educacgéo popular (EP) e da Saude.

Como apoio teodrico, os conceitos de dispositivo (FOUCAULT, MARTELETO;
COUZINET, 2013; MEDEIROS, 2017; AGAMBEN, 2007; FROHMANN, 2008)
mediacdo de saberes (MARTELETO; COUZINET, 2013; DAVALLON, 2007
JEANNERET, 2007) e classificacdo (GARCIA GUTIERREZ, 2011; SAMPAIO;
LUZ,2009; DI NUBILA; BUCHALLA, 2008; OLSON, 2002; JUTEL, 2021) elaborados
pelas teorias da informacdo e da saude fornecem o cabedal te6rico-metodolégico-
operativo para a compreensdo das questbes referentes as transformacodes
informacionais que se processam NOS espagos sociais NosS quais se inserem 0S
sujeitos sociais da pesquisa.

Autores que trabalham especificamente com a questdo do estigma
(GOFFMAN, 1988; SONTAG, 2002; KLEINMAN, 2002) do adoecimento cronico
(CANESQUI, 2007; BARSAGLINI; PORTUGAL, 2021) e sua relacdo com as
incapacidades-deficiéncias (DINIZ, 2007) demonstram como tais objetos dialogam no
espaco social e hospitalar, enquanto questbes que sao tecidas historicamente,
culturalmente e socialmente nos processos de interagcédo social. A contribuicdo da
educacdo popular nesse didlogo se volta para a compreensdo da situacdo de
exploracdo e subordinacdo das classes populares e de suas condicbes de vida,
questdes que possuem vinculagcdo organica a experiéncia vivenciada e aos saberes
construidos nessa trajetoria (VALLA, 1996; VASCONCELOS, 2011, FREIRE, 2018).
A CI traz contribuicbes importantes para essa reflexdo conforme sinalizam
(CAPURRO, HORLAND, 2003; HJIORLAND, 1995), assim como corroboram dessa
abordagem (GONZALEZ DE GOMEZ, 2010) que situa o objeto da Cl nas praticas
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sociais e agdes sociais (MARTELETO, 2002; MORADO NASCIMENTO, 2006) que
apontam que a informacao esta atrelada as praticas e representacdes sociais dos
sujeitos socialmente localizados. Sobre a interface entre os campos da Cl e da saude,
as reflexdes de (MORAES; SANTOS,1998; MORAES; GONZALEZ DE GOMEZ,
2007; MARTELETO, 2007) propdem o didlogo transdisciplinar e uma nova
epistemologia social para a Cl, tomando como referéncia o dialogo entre os campos
da saude, informacdo e educacdo popular (MARTELETO; VALLA, 2003;
MARTELETO; DAVID, 2014, 2021).

A tese esta estruturada em 6 capitulos: Contextualizacdo do tema,
problematizacdo do objeto de pesquisa, Referencial tedrico, Metodologia, Analise e
resultados e a Andlise final. Além da Introducéo, Consideracgdes finais e Referéncias.

Na Introducdo busca-se situar a insercdo e a experiéncia profissional da
pesquisadora no instituto e como se delineia, nesse processo, 0 encontro com o tema
de pesquisa.

Na Contextualizagdo do tema busca-se, a partir da discussdo sobre a
sobrevivéncia ao cancer, levantar a importancia da compreenséao da experiéncia de
pessoas sobreviventes diante da condi¢cdo hibrida que vivenciam (doenca e
deficiéncia) e como tais questdes se refletem nos processos de classificagdo em
saude.

Na Problematizacdo do objeto de pesquisa apresentamos os caminhos que
levaram a construcdo do objeto, contextualizando o mesmo no cenario hospitalar, os
dilemas vivenciados pelas pessoas LT diante da sua trajetdria e experiéncia de
adoecimento por cancer bem como da construcdo de estratégias e conhecimento
frente aos desafios impostos pela condicdo de adoecimento e deficiéncia.

O Referencial tedrico € composto por 9 subcapitulos que formam o eixo tedrico
deste trabalho. Como pano de fundo, aborda-se como sé&o tecidas social e
culturalmente as questfes referentes ao estigma, & saude e a doenca, e como se
expressam na vida dos sujeitos adoecidos crbnicos. Diante disso, parte-se para a
abordagem do espaco hospitalar e suas formas de controle e classificacdo que
influenciam as praticas em saude. Em contraponto, apresenta-se a contribuicdo da
Educacdo Popular, no didlogo entre informacdo e saude, e o quanto esse dialogo
fortalece uma abordagem mais plural que se posiciona contra as desigualdades

sociais e injusticas epistemoldgicas. Nesse plano, o conceito de medi¢des de saberes,
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engquanto operador tedrico-metodologico e epistemoldgico, amplia possibilidades de
pensar e o agir sobre a realidade.

No primeiro subcapitulo do Referencial tedrico intitulado Estigma, saude e
doenca: conceitos e experiéncias, buscamos tracar uma analise acerca do processo
saude-doenca buscando abordar a experiéncia como conceito, além de esclarecer o
uso de termos que sdo empregados de forma equivocada e muitas das vezes como
sinbnimos na literatura de modo geral (como vivéncia e experiéncia, adoecimentos de
longa duracéo e doenca cronica etc.). Apos esse esfor¢o de situar melhor o emprego
desses termos, busca-se situar o conceito de estigma e sua trajetoria. O segundo
capitulo intitulado Experiéncia, saude e cronicidade seguimos no movimento de
esclarecer o emprego de alguns termos (cronicidade e condicdo crbnica) para
compreendermos a sua relacdo com a dimensdo do céncer de laringe e suas
especificidades e consequéncias em torno da alteracdo da imagem corporal
provocada pela doenca. No terceiro capitulo intitulado Saude e doenca: implicacdes
mutuas adentramos nos estudos sobre a saude e a doenga, situando tais conceitos a
partir da perspectiva da biomedicina e da socioantropologia, sem reforcar binarismosou
dicotomias, mas compreendendo que o dialogo entre ambos, torna-se fundamental
para ampliar a analise da salude e sua relagdo com a categoria vida, mais complexa e
gue vai além de uma ideia de normatividade e classificacdo. O quarto capitulo
intitulado O dispositivo hospitalar: sujeitos, enunciados, classifica¢des visa a partir de
uma apropriacdo do conceito de saude e suas transformacdes ao longo do tempo,
situar como como surge o espaco hospitalar, a que ele se propde e como nelecirculam
sujeitos, discursos, enunciados, além das classificacbes regulam definicdes
importantes como o diagndstico se constitui para a materialidade da doenca e sua
existéncia social. No quinto capitulo intitulado As classificagfes e suas influénciasnas
praticas em saude , a classificagdo é apresentada como pratica social existenteha
milénios e que centrou-se ao longo do tempo na racionalidade cientifica ocidental
pautado na normatividade. Isso se manifesta no papel do diagnéstico na pratica
meédica e suas consequéncias sociais. O sexto capitulo intitulado Classificacbes
doenca-deficiéncia: entre codigos e percepcdes busca apresentar as classificacdes
existentes na saude e os tensionamentos existentes entre 0 modelo classificatério
hegemodnico e outra possibilidade classificatoria que inclui contextos sociais e
culturais como algo necessario para ampliar a compreensdo das classificacdes. O

sétimo capitulo intitulado Saude, Informacdo e Educacao Popular:aproximacéo entre
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objetos visa demonstrar as possibilidades de dialogo entre essastrés areas do
conhecimento que contribui para adensar o debate epistemolégico na direcdo da
recusa de posicionamentos impositivos e autoritarios, impulsionando a troca de
saberes na dire¢do da compreenséo das condi¢cOes de vida, cultura e de diferentes
tipos de conhecimento, fortalecendo abordagens mais plurais. O oitavo capitulo
intitulado Mediacao de saberes e a dimensao da experiéncia entramos propriamente
na discussdo conceitual e metodologica do conceito que pode ser compreendido
enquanto um operador teodrico-metodologico, uma chave que viabilizaa andlise de
movimentos que envolvem a producao, circulacdo e apropriacdo da informacao. No
nono e ultimo capitulo intitulado Mediagéo de saberes de pessoas laringectomizadas,
busca-se através de pesquisa na literatura identificar como se processa a mediacao
entre pessoas laringectomizadas trazendo o estado da arte do principal conceito da
pesquisa na relacdo com os principais sujeitos desta pesquisa, as pessoas LT.

A Metodologia, capitulo quatro, agrega o cenario da pesquisa, a caracterizacao
do estudo, os sujeitos da pesquisa, 0s instrumentos de coleta de dados e a
configuracéo e andlise dos dados. No Cenario da pesquisa representado pelo espaco
hospitalar do INCA, busca-se apresentar o INCA e sua insercdo no SUS na atencgao
de alta complexidade e, em seguida, apresentar o Grupo de Laringectomizados Totais
e suas conexdes dentro do espaco hospitalar. Na caracterizacdo do estudo
fundamenta-se a abordagem metodoldgica a partir das metodologias qualitativas. No
item: 0s sujeitos da pesquisa, busca-se identificar quem s&o os sujeitos que participam
da pesquisa, suas principais caracteristicas e inser¢cao no cenario de estudo. No item
sobre os instrumentos de coleta de dados demarcamos as metodologias utilizadas
para a coleta de dados: Entrevista narrativa, Grupo focal, Entrevista Semiestruturada
e Andlise documental. Na configuracdo e analise dos dados apresentamos a
metodologia de analise dos dados que se estrutura na analise tematica e no método
da hermenéutica-dialética, e a construcdo de categorias de andlise extraidas do
instrumento de coleta de dados, no decorrer do processo de investigacao. A analise
hermenéutica-dialética se fundamenta na perspectiva da compreensdo e na
interpretacdo do movimento relacional e na capacidade de interpretar a complexidade
das situacoes.

No capitulo cinco: Analise e resultados, buscou-se apresentar os resultados
das entrevistas narrativas a luz das categorias empregadas no estudo, assim como

em relacdo ao grupo focal, entrevistas semiestruturadas e pesquisa documental. Nas
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entrevistas narrativas com as pessoas LT levantou-se as seguintes categorias: Dados
pessoais, adoecimento e tratamento, deficiéncia, estigma e classificacao,
sobrevivéncia e experiéncias, saberes e mediacdes. No grupo focal foram elencadas
como categorias: o significado, a deficiéncia e incapacidade, o estigma, saberes
construidos, saberes reconhecidos, o atributo “laringectomizados” e o grupo de LT.
Em relacéo as entrevistas semiestruturadas realizadas com profissionais de saude as
categorias foram assim definidas: dados pessoais, adoecimento, estigma,
sobrevivéncia e o grupo de LT. Em relacé@o a analise documental foram elencadas as
seguintes categorias para a analise do InformelNCA: Cria¢do do GLT, O GLT e suas
atividades, a conducéo do GLT, Data/periodo de publicacéo do jornal.

No capitulo sexto intitulado Analise final, buscou-se tracar o didlogo dos
resultados da pesquisa a partir dos diferentes métodos de coleta a partir das
categorias elencadas de modo a levantar as principais questdes suscitadas na
percepcdo dos LT e dos profissionais de saude. Para isso, foi feito novo levantamento
bibliografico como forma de fundamentacéo teérica dos achados da pesquisa.

Nas Consideracdes finais partimos de 2 eixos: primeiramente tragamos uma
reflexdo sobre como foi feita a pesquisa e suas principais conclusdes. Posteriormente,
apresentamos algumas consideracdes a partir de uma perspectiva autoral abordando
como os resultados se articulam com a trajetdria da pesquisadora, revelando que
construcdo de conhecimento pode dialogar com buscas e propésitos de ordem
subjetiva/pessoal.

Nas Referéncias apresenta-se a lista de referéncias bibliograficas utilizadas na
realizacdo da tese.

Cabe apontar aqui como resultado central o fato das mediagdes se constituirem
como uma ferramenta tedrico metodolégica e epistemologica que faz emergir
experiéncias e saberes antes invisiveis. Através delas os atores sociais podem trazer
a tona existéncias repletas de valores sociais e culturais, travando uma busca diaria
por reconhecimento na cena social que extrapola seus locais de insercao e
apresentando como horizonte a perspectiva de uma transformacdo pautada na

referéncia da equidade e da justica social.
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2 CONTEXTUALIZACAO DO TEMA

Em estudo divulgado pelo INCA e publicado na revista internacional Plos One,
em 2020, intitulado “Cancer Survivorship Needs in Brazil: Patient and Family
Perspective” constata-se que existem poucos estudos que abordem a sobrevivéncia
ao cancer no Brasil e cada vez mais esse tema se torna um desafio para a saude
publica, evidenciando a importancia da compreensdo das experiéncias e das
demandas de pacientes e familiares nessa condi¢cdo. Estima-se que 43,8 milhdes de
pessoas nho mundo sobrevivem 5 anos apos o diagnéstico (INTERNATIONAL
AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER, 2018).

Segundo os autores, as causas da sobrevida sdo o envelhecimento
populacional, o avanco na pesquisa sobre o cancer, o trabalho sobre o diagnéstico
precoce, a melhoria dos servi¢cos de saude e do trabalho das equipes de saude. Na
literatura destaca-se o consenso que define o sobrevivente ao cancer como aquele
gue completou a fase ativa dos tratamentos e que se depara com a necessidade de
incorporar novos conhecimentos, comportamentos e redefinicdo de si mesmo
(MELEIS, 2010), bem como lidar com a adaptacéo as limitacdes fisicas, alteracdo da
nova imagem corporal, medo de retorno da doenca etc. (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).
Essa fase, é conhecida na literatura como coping e consiste nos esfor¢cos pessoais e
sociais para lidar com situacdes estressantes como a que ocorre nessa fase. Ao
mesmo tempo o0 coping se revela como poténcia para lidar com as adversidades e
problemas reduzindo sentimentos de ameaca e negatividade e possibilitando que as
pessoas possam preservar a sua integridade fisica, psiquica e social, aumentando a
autoestima e a qualidade de vida. (STARK; HOUSES, 2000).

No Brasil, verifica-se o aumento, ao longo dos anos, da sobrevivéncia ao
cancer, o que por um lado é positivo pois representa a melhoria no acesso ao
tratamento e avango tecnolégico disponivel para o diagnéstico, por outro lado
identifica-se um grande contingente de pessoas que sobreviveram ao cancer e que
apresentam sequelas fisicas e emocionais importantes e cuja condi¢cdo vai requerer
politicas publicas adequadas que respondam as suas demandas. Durante todo o
processo de adoecimento e tratamento, os pacientes e familiares referem mudancas
na vida em funcdo do diagndstico, impactos psicologicos, fisicos e sociais, mas
também sinalizam a dificuldade de acesso a informacédo nesse processo. Segundo 0s

autores (SANTOS et al.,, 2020), o enfrentamento dessa questdo vai exigir maior
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acesso a informacdes qualificadas sobre o cancer, o desenvolvimento de um modelo
de atencdo com foco no paciente e mais recursos de pesquisa voltados para o
conhecimento mais aprofundado do periodo pds-tratamento do cancer no pais.

Diante desse contexto da sobrevivéncia ao cancer e divergindo do que tem se
consolidado como consenso na literatura, torna-se fundamental pensar numa
abordagem integral que contemple as fases de diagndstico e tratamento. Nesse
sentido, o conceito de sobrevivéncia ao cancer desenvolvido por Fitzhugh Mullan, em
1985, parte do pressuposto de que a sobrevivéncia ao cancer deve ser pensada desde
o diagndstico e durante todo o periodo de tratamento e pés-tratamento e ndo apenas
nas fases posteriores aos tratamentos.

O interesse desse estudo esta pautado na busca da pesquisadora, a partir de
sua experiéncia no espacgo hospitalar, pela compreensédo de como 0s sujeitos numa
condicdo hibrida (adoecimento e deficiéncia) percebem sua experiéncia e como as
mediacdes de saberes e informac¢des adquiridas por meio de mdltiplas fontes ou
produzidas pelos mesmos sobre a sua dupla condicdo de estigma, podem reorientar
suas novas condi¢des de existéncia, identidade e pertencimento social, em torno da
desconstrucdo social dessa condi¢cdo. A condicdo hibrida (doenca-deficiéncia) das
pessoas LT ndo encontra ressonancia no espaco institucional centrado no paradigma
da biomedicina, por isso a pesquisa visa contribuir no sentido de que os saberes
tecidos por esse grupo possam ganhar presenca, identidade e materialidade no
espaco hospitalar.

Historicamente o conceito de deficiéncia e seu estigma social como “lesao”,
“tragédia” e os termos “pessoa portadora de deficiéncia”, “pessoa com necessidades
especiais”, “pessoa com deficiéncia”, fora os termos ofensivos como “manco”,
aleijado”, foram exaustivamente discutidos e 0 mais importante € que, ao longo desse
processo, deram origem a um conceito mais amplo que entende a deficiéncia como
um conceito politico que expressa a desvantagem social de pessoas que possuem
diferentes lesbes. (DINIZ, 2007, p. 5). No entanto, historicamente, mesmo com as
mudancas de mentalidades e sensibilidades sobre o corpo, percebe-se no cotidiano
do servico de saude o quanto o estigma ainda se encontra arraigado, refletindo o
panorama do que ainda prevalece no contexto social e cultural.

A proposta da pesquisa se volta para a compreensao do perfil, identidade e do

espaco institucional e social das pessoas que se encontram nesse ponto hibrido entre
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a doenca cronica e a deficiéncia — “um terceiro lugar”, “um terceiro sujeito”, ou como
Marteleto; Valla (2003, p. 18) definem como um “terceiro conhecimento” que é derivado
do encontro entre os saberes cientificos e os saberes da experiéncia.

Esse hibridismo de saberes pode gerar uma terceira forma de olhar e agir sobre
a realidade da vida e da saude, diferente das anteriores. Esse “terceiro” que as
classificacdes oficiais da saude e as praticas ndo encontram enunciados para nomeatr,
nem acolhida para compreender. De fato, a biomedicina apresenta enunciados fortes
e gque se destacam, como a doenca, o tratamento, a cura e a morte, e isso se reflete
nos usos das classificacdes de doencas e deficiéncias e na forma como o campo se
apropria do tema da deficiéncia.

No caso da vivéncia profissional no espaco hospitalar, paulatinamente, foi
ganhando destaque na percepc¢éo da pesquisadora, a priorizagdo do hospital para as
classificacdes baseadas na doenca em detrimento da utilizacéo de classificacfes de
deficiéncia, mesmo quando isso se fazia necessario. Observa-se que o que acaba
prevalecendo sdo sempre as doencas e suas classificacdes, independentemente das
situacbes de deficiéncias. Esse ponto chamou a atengdo da profissional-
pesquisadora, principalmente porque isso caracteriza, dentre varias formas de
desvalorizagao social, uma barreira de acesso das pessoas com deficiéncia a direitos
sociais relacionados a sua nova condi¢ao. O profissional de saude deve esclarecer e
orientar as pessoas adoecidas de forma a ampliar esse acesso, haja vista que o0 nédo
acesso a informacéao pode implicar em dificuldades de inicio e adesao ao tratamento.

Nesse aspecto € importante apontar como a classificacdo esta atrelada a uma
ideia de normatividade, enquanto o vivido e os saberes decorrentes do mesmo ficam
“classificados” como “anormalidade”, fora dos padrdes classificatorios. Esse processo
que caracteriza o fenbmeno da normalizacdo do estigma contribui para a perda da
identidade individual e social. Nessa normalizacdo ocorre um processo de
desidentificacdo da pessoa, ou seja, o estigma contribui para que as pessoas
abandonem sua identidade, ou a possibilidade de reconstru¢cdo da mesma a partir da
experiéncia da doenca, de modo que a identidade da doenca seja assumida, como se
as pessoas fossem a propria doenca. Isso traz a materialidade do ndo pertencimento
e da “morte social” (ORTIZ, 1999) quando a pessoa é classificada como excluido nédo
s6 sob o ponto de vista da eliminacao individual, mas da eliminac&o do ser social que

participa da vida social, aquele que produz, consome, age e interage.
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Em meio a estas descobertas decorrentes de um processo de transformacéo
de um objeto concreto presente nas praticas em saude em objeto de pesquisa
(DAVALLON, 2007, p. 4), evidencia-se a questdo das classificacdes como algo a ser
melhor compreendido no ambiente institucional. Pela via do ndo reconhecimento das
pessoas, nessa condicao hibrida e das observacdes levantadas no espaco, inicia-se
a problematizacao de tais questdes.

Identifica-se que muitas dessas pessoas adoecidas que poderiam acessar
direitos relacionados com sua nova condigcdo, acabam nao acessando por
desconhecimento ou pela negacéo da classificacdo recebida enquanto pessoa com
deficiéncia. Questiona-se que 0s sujeitos precisam ser compreendidos na sua
complexidade e ndo nas classificagcbes em si, marcando a importancia de serem
tratados de acordo com suas perspectivas de reconhecimento e assim, terem firmadas
as suas identidades pessoais e sociais.

Para se chegar a uma efetivacdo desse reconhecimento, seria preciso primeiro
mergulhar nesse universo através da pesquisa e perceber como se da a construcao
da condicdo hibrida na visdo do paciente laringectomizado, problematizando as
concepcbes e as praticas envolvidas, buscando-se compreender também as
mediacdes construidas pelos mesmos nesse processo.

A centralidade classificatéria na saude revela como a repeticdo dos enunciados
ali existentes promove a estabilizacdo de uma pratica, no caso a pratica médica. A
doenca, a cura, a morte, o cuidado em fins de vida sdo enunciados centrais no
cotidiano hospitalar, sobretudo na atencdo de alta complexidade relacionada ao
cancer. O espaco hospitalar esta alinhado a uma realidade diagnéstica quase
imutavel, e, portanto, pouco passivel de readaptacbes ao sistema classificatério
oficial. Outros enunciados, menos fortes na cena hospitalar, e, muitas das vezes,
localizados em dispositivos de informacdo especificos, poderiam impulsionar um
movimento de transformac&o dessa ordem excludente de outros saberes que se
constroem no proprio ambiente hospitalar.

Ao mesmo tempo, em que, em um hospital especializado, verifica-se a
cristalizacao de enunciados e posi¢des sociais entre 0os atores sociais ali localizados,
percebe-se que alguns estudos apontam a dificuldade de se utilizar a classificagao
oficial, sobretudo em servicos de atencdo basica, mais préximos ao movimento da

realidade dos territorios onde se inserem e das comunidades. No entanto, a busca por
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readaptacdes e outras abordagens terapéuticas, que ocorre nesses espacos, apesar
de ter como foco tratar e reinserir o sujeito adoecido nos seus espagos sociais, acaba
por enquadra-lo novamente na estrutura social produtora e disseminadora do estigma.
A definicdo de um novo lugar social, a partir da compreensdo de como 0s sujeitos
com incapacidade-deficiéncia percebem a sua experiéncia, poderia contribuirpara
reorientar novas condicdes de existéncia, identidade e pertencimento social,
auxiliando no processo de desconstrucéo social do estigma e do modelo classificatorio
que o fundamenta, elevando o seu saber na interacdo com outros saberes
institucionais e sociais.

E importante frisar que apesar dessas observacdes iniciais decorrentes da
construcdo do objeto de pesquisa abordarem a questéo a partir de perspectiva binaria
e dicotdmica: de um lado a normatividade da biomedicina e de outro a perspectiva do
conhecimento advindo da experiéncia, entendemos que ambas podem se
complementar e ndo pretendemos superar tais dicotomias, mas sim explorar
potencialidades e valorizar a dimenséo da experiéncia.

A compreensdao do espaco do grupo de laringectomizados (GLT), imbuido das
acOes e movimento dos atores sociais nele inseridos, assim como as mediacfes
construidas na interacdo com os dispositivos institucionais, pode fornecer elementos
para o entendimento das relacbes e das percepcdes acerca da experiéncia de
adoecimento-incapacidade-deficiéncia, o que permite deixar de lado a preocupacao
excessiva em apontar os extremos irreconciliaveis e que ndo conseguem abrir um
didlogo, mas encontrar caminhos, em meio a informacéo construida nas praticas
sociais que possam efetivamente abrir o dialogo entre informacdo e saude, numa
perspectiva socioantropoldgica, que entende a saude como um bem social
atravessado pelas acbes dos sujeitos, relativizando a centralidade da hegemonia
biomédica.

O conceito de desclassificagdo de Garcia Gutiérrez (2011), na sua proposta de
inverter o olhar positivista nas formas de classificar, considera que o ato de classificar
deveria partir acima de tudo das concepcdes construidas pelos proprios sujeitos
sociais que vivenciam processos sociais complexos, se contrapondo ao ato impositivo

de classificar com base nos interesses de determinados grupos sociais.
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Para o campo da Ciéncia da Informacéo, a proposta de estudo € relevante pelo
seu potencial de aprofundamento nos processos de funcionamento dos fluxos
informacionais no campo da saude envolvendo a cultura, as relacbes entre atores
sociais construtores e disseminadores de experiéncias e saberes, suas insergoes em
regimes de informacao especificos como o caso da biomedicina e as mediacfes de

saberes construidas nesse processo.
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3 PROBLEMATIZACAO DO OBJETO DA PESQUISA

A partir dessas consideracoes, esta pesquisa visa compreender, na perspectiva
das mediagOes de saberes e da producéo de informacgdes, a dimensao do estigma,
da experiéncia de adoecimento e de deficiéncias dele decorrentes, desencadeados
ao longo do tratamento que € orientado por condutas normativas e classificatorias,
considerando os impactos significativos na sobrevida das pessoas LT.

Parte-se do pressuposto de que as pessoas que sofrem esse tipo de cancer
enfrentam um duplo estigma social: a doenca — que € representada por sentimentos
de medo e morte - e os “defeitos” ou lesdes provocados pela doencga, ao mesmo tempo
em que se identifica um hiato entre o tratamento do cancer e a situacao de deficiéncia
por ele provocada. Esse seria 0 espac¢o no qual se situam as mediacOes de saberes
e no qual se produzem informacdes no intervalo entre os esquemas institucionais
classificatorios e o reviver identitario dos pacientes convivendo com os estigmas da
doenca e da deficiéncia.

As consequéncias dos procedimentos cirlrgicos mutiladores extrapolam a
assisténcia formatada por protocolos institucionais. Diante disso, o servico de saude
parece ndo dialogar sobre tais questdes que ultrapassam, na sua complexidade, a
possibilidade de respostas diretas e prontas, principalmente no que tange as
incapacidades e deficiéncias provocadas pelo tratamento. Como resposta a tais
dilemas, a pratica médica foca a intervencdo, no tratamento cirdrgico, nas
possibilidades de reabilitacdo e reconstru¢des cirdrgicas, no entanto tal intervencéo
nao consegue abarcar integralmente as novas demandas e mudancas ocorridas na
vida das pessoas.

Diante destas percepcdes, 0s enunciados estigma-incapacidade-deficiéncia
adquirem uma forma em que ndo sdo nem visiveis e nem ocultos, isto €, ndo sao
imediatamente perceptiveis, mas a partir da sua repeticdo, operacionalizada naescuta
dos pacientes e de suas demandas, assume maior visibilidade e, portanto, maior
materialidade.

A presenca cada vez maior dos pacientes LT nos ambulatorios, no pos-
tratamento, em busca de reflexdo e compreenséo sobre a nova condi¢cédo gerada pela
doenca e suas repercussdes em todas as dimensdes da vida, bem como as respostas

gue precisavam construir para lidar com uma nova etapa, nao estiveram previstos nos
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protocolos de tratamento como algo necessario a reestruturacdo da vida apos a
doenca.

Através da prética desenvolvida nos atendimentos e nos dialogos constantes
com 0s pacientes, 0 objeto de pesquisa foi se construindo principalmente por que as
pessoas traziam em seus discursos novas informacdes, novos saberes sobre essa
vivéncia, onde passou-se a identificar, novos elementos que escapavam a observacgao
imediata dos profissionais de saude, preocupados sobretudo em cumprir protocolos
de atendimento, trabalhando com as fronteiras cura-cuidado-morte, sem conseguirem
refinar suas percepcdes e praticas para outros enunciados aparentemente ocultos,
como as sequelas, deficiéncias e as possibilidades de (re)insercdo social. Essa
observacédo, sobre a experiéncia construida a partir dessa vivéncia, foi ganhando
consisténcia, visto que trazia a tona, questdes situadas no plano dos saberes e
mediacdes construidos pelas pessoas adoecidas ao longo de suas trajetorias de
tratamento, e que, conseguiam pouca ressonancia nos dialogos institucionais. A
despeito da invisibilidade do estigma, é interessante observar como a invisibilidade
assume uma concretude/materialidade no proprio processo de ocultacdo que ocorre
dentro dos servicos de saude.

Considerando-se as praticas profissionais no interior de uma instituicdo de
saude de alta complexidade, o esfor¢co que tem sido empreendido, no caso desta
pesquisa, € a busca em compreender o estigma e o hiato discursivo-informacional
existente entre a experiéncia de adoecimento cronico e a deficiéncia resultante do
tratamentos oncolégico, a partir da narrativa de pacientes laringectomizados totais,
que participam do grupo de laringectomizados totais (GLT) existente na instituicao
desde a década de 1980 e que se caracteriza como espaco de sociabilidade e troca
de experiéncias entre LT e profissionais de saude. Além de participantes do GLT, os
LT atuam institucionalmente como voluntérios desenvolvendo a¢des de dialogo, troca
de experiéncias e suporte/orientacdo aos novos pacientes que ingressam para
realizarem o mesmo procedimento cirargico: A laringectomia total (LT). Nesse
processo desenvolvem ac¢des culturais, voltadas para a musica e canto-coral, como
formas de mediacédo e acolhimento. O grupo € formado por cerca de 15 pacientes e é
aberto a participacdo de novos integrantes que iniciam esse tratamento especifico na

instituicao.
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Considera-se nesse estudo que o nome “Laringectomizados Totais” (LT) pode
reiterar e retroalimentar a condicdo de estigma vivenciado por esse grupo de pessoas,
ao mesmo tempo em que tal experiéncia marca uma busca pela ressignificacéo de tal
condi¢cdo. No entanto, devido a sua institucionalizacdo demarcada, tornou-se quase
impossivel, incialmente, nos referirmos ao grupo de outra forma. Talvez pelo fato da
convivéncia institucional com essas pessoas enquanto profissional de saude, € como
se essa nomeacao estivesse incorporada no cotidiano das préticas profissionais e
institucionais.

No entanto essa problematizacéo abre a possibilidade de, através da pesquisa
se conhecer, com 0 grupo, como essa questdo da nomeacdo é percebida pelos
mesmos e como gostariam de ser reconhecidos institucionalmente e socialmente.
Uma forma de ressignificar/romper com a reproducéo do estigma. Da mesma forma a
problematizacdo em torno da questdo da (re)insercao social desses grupos, leva a
uma necessaria analise critica visto que diante da realidade social e das condi¢des de
vida dificeis nas quais estéo inseridos, muitos tiveram, ao longo de suas vidas, seus
direitos basicos de cidadania negados, o que expbe falhas do Estado no
reconhecimento da condicdo de cidadania para alguns estratos sociais. E nesse ponto
indaga-se: Quando nem mesmo se garante a insercado social, como se pensar em
(re)insercéo social?

O hiato que parece existir entre essas duas condi¢cdes de estigma, o0 cancer ea
deficiéncia, se reflete no cotidiano institucional e requer a compreensao da vivéncia
desse duplo estigma, visto que se por um lado 0 estigma € uma construcao social, por
outro lado, outros saberes, desvalorizados e desconhecidos, sdo construidos a partir
da experiéncia estigmatizante para lidar com as adversidades presentes nessa
situacdo, no ambito pessoal e social. Ou seja, parece existir uma busca por identidade
na experiéncia de adoecimento e de deficiéncia, mediante a vivéncia de um processo
social que produz a deslegitimagcédo dessa experiéncia.

Apos tais reflexdes a pergunta de pesquisa foi assim formulada: Que saberes
emediacdes séo tecidos na trajetoria de pessoas laringectomizadas totais, inseridas no
espaco hospitalar regido pela racionalidade biomédica, diante do desconhecimento
institucional e social sobre tal experiéncia?

O caminho metodologico deste estudo € a pesquisa qualitativa baseada nos
seguintes instrumentos metodoldgicos: A entrevista narrativa e grupo focal com

pacientes que participam do GLT e entrevista semiestruturada com os profissionais
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de saude que possuem aproximacao com o grupo e desenvolvem acdes de educacéo
tendo como foco a reabilitacdo. A pesquisa se volta para a apreensdo de suas
percepgdes sobre o grupo na relagdo com suas praticas e o conhecimento cientifico-
institucional. De modo a complementar algumas informacdes, foi necessério recorrer,
posteriormente, a pesquisa documental em jornal de circulacao interna denominado
Informe INCA, buscando agregar informacfes sobre o GLT na trajetoria institucional.
O uso da dupla expressao incapacidade-deficiéncia foi utilizado, inicialmente, no
projeto de qualificagédo, e se justificava pelo cuidado em mencionar a experiéncia
estigmatizante, pois algumas pessoas laringectomizadas poderiam ndo se reconhecer
como pessoas com deficiéncia, enquanto outras se consideravam como tal. No
entanto para a escrita da tese, avaliamos no decorrer do desenvolvimento da
pesquisa, ser desnecessario utilizar o termo incapacidade-deficiéncia e por isso
optamos em usar apenas o termo deficiéncia, haja vista que todos entendem que séo
pessoas com deficiéncia, embora isso apareca com uma série de nuances em suas

narrativas.
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4 REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico foi elaborado tendo como base o objeto de pesquisa
construido, conforme j& sinalizado, de acordo com dois pilares que operam como fio
condutor dessa pesquisa: 1- os discursos, enunciados, esquemas classificatorios que
orientam e determinam as praticas médicas no dispositivo hospitalar no contexto de
um regime de informacao; 2- as préaticas e as mediacdes de saberes e informacdes
que se constroem na experiéncia do diagndstico, adoecimento, tratamento, por meio
de redes sociais de apoio e a producao coletiva de sentidos sobre a doenca.

Para isso elencamos como conceitos fundamentais a compor esse referencial:
estigma, saulde-doenca, experiéncia, cronicidade, informacdo, educacdo popular,
dispositivo, céancer de laringe/laringectomia, sobrevivéncia ao cancer, as
classificagcdes em salde e as mediacdes de saberes.

Neste capitulo busca-se apresentar o caminho teorico construido para o
desenvolvimento da pesquisa a partir dos conceitos fundamentais e a luz de dois
aspectos centrais: o uso de termos que sdo empregados de forma equivocada e
muitas das vezes como sindnimos na literatura de modo geral (como vivéncia e
experiéncia, adoecimentos de longa duracdo e doenca crdnica etc.) e como alguns
termos e conceitos revelam em sua trajetoria um alinhamento e aproximacédo com a
perspectiva da biomedicina. No entanto, ndo se trata de polarizar as duas
perspectivas, mas de compreender as suas contribuicdes a partir das continuidades e
descontinuidades presente na complexidade que envolve a dimenséo da experiéncia.
Os usos sociais e informacionais sobre a questéo do estigma, da saude,da doenca, da
cronicidade, do espaco hospitalar bem como do uso das classificacbesem saude
representam, de certa forma, a racionalidade cientifica ocidental pautada na
normatividade e que ndo considera a dimensdo da experiéncia. Nesse sentido o
dialogo entre as areas da Saude, Informacdo e Educacdo Popular contribui para
adensar o debate epistemoldgico na direcdo da recusa de posicionamentos
impositivos e autoritarios, impulsionando a troca de saberes na direcdo da
compreensao das condi¢des de vida, cultura e de diferentes tipos de conhecimento,
fortalecendo abordagens mais plurais. Aqui menciona-se o conceito de mediacao de

saberes e seu potencial de contribuicdo nesse dialogo.
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4.1 ESTIGMA, SAUDE E DOENCA: CONCEITOS E EXPERIENCIAS.

Nesta secéo aborda-se a questédo do estigma e como tal questao se expressa
no interior do espaco hospitalar, nas relagbes entre pacientes, profissionais e
instituicdo. Busca-se com isso, compreender como 0S sujeitos estigmatizados
convivem nesse espaco, como sao vistos e reconhecidos, como séo classificados e
lidam com a deficiéncia gerada pelo tratamento.

Para isso, buscou-se tracar uma andlise acerca do processo saude-doenca ao
se considerar a experiéncia como conceito, além de esclarecer o uso de alguns termos
gue sdo empregados de forma equivocada na literatura de modo geral, buscando
reformular o emprego de tais termos de forma mais situada e coerente com a
perspectiva socioantropoldgica. A partir desses necessarios ajustes conceituais,
aborda-se como é tecido social, cultural e historicamente o conceito de estigma,
compreendendo suas aproximacfes com a perspectiva da biomedicina e as
possibilidades de se repensar o conceito a partir das contribuicbes em torno do
conceito de experiéncia e da socioantropologia. O ponto de vista empregado na
pesquisa coloca o foco interpretativo nas mediacfes de saberes e de informac¢des que
sdo operadas e construidas a partir dessas interacdes e experiéncias.

Para isso a intencéo da pesquisa ndo € se debrucar sobre a doenca em si ou
sobre a organizacao institucional ou as politicas publicas voltadas para esse campo,
mas sim sobre as visbes e percep¢cbes construidas pelos adoecidos sobre tal
condicdo, numa perspectiva de ir além das metéaforas e dos estigmas, como forma de
manter determinadas realidades escondidas socialmente.

Um marco importante na abordagem do tema, é que a partir dos anos 50
crescem 0s estudos sociais sobre as doencas numa tentativa de se compreender
como os doentes sentem, vivenciam, lidam e interpretam o seu adoecimento (BALINT,
1972; HERZLICH, 1996; SONTAG, 2002; KLEINMAN, 2002).

Nesse processo o0 conceito de cronicidade como questdo sociolégica surge
voltada para os contextos de situacfes de adoecimento agudo e ndo cronico. A partir
da década de 1970 ja se levanta a experiéncia de pessoas com adoecimentos e
sofrimentos de longa duracg&o, abordando-se questdes mais amplas como o viver com
adoecimentos incapacitantes e que exigem rearranjos da vida e levantando-se
aspectos importantes para a compreensdo das relacdes entre pessoas, cultura e
sociedade (BARSAGLINI, 2021, p. 18).
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De acordo com revisdo de literatura realizada por Canesqui (2015) sobre os
estudos acerca da experiéncia sobre adoecimentos e sofrimentos de longa duracéo,
a autora sinaliza que mesmo estando presente nas literaturas inglesa e norte-
americana desde os anos 1950, no caso do Brasil e de Portugal, tais estudos véo
despontar somente a partir de 1990 ainda com predominio de uma analise
microanalitica ou microssocioldgica que se volta para a dimensdo do que as pessoas
pensam, fazem e dizem a partir de sua experiéncia, em oposicdo a uma analise
macroanalitica ou macrossocioldgica se ocupa dos processos sociais mais amplos e
estruturais que dizem respeito a economia, ao Estado etc. (BARSAGLINI, 2021, p. 49).
No Brasil, nomenclaturas como “adoecimentos e sofrimentos de longa duracao” e
“condig&o crbénica” tém sido utilizados para demarcar os estudos sobre a experiéncia
contribuindo para se pensar a complexidade do cuidado a partir da mesma, sem, no
entanto, ignorar a legitimidade e a contribuicdo da biomedicina na abordagem da
doenca de forma isolada.

O conceito de “adoecimento” ou “condicédo de estar enfermo” esta associado a
ideia de experiéncia das pessoas sobre seu estado de salude através de uma
percepcdo subjetiva do incobmodo gerado pela moléstia (lllness), ja o termo
enfermidade (Sickness) traz a ideia de controle social da doenca e a reacdo da
sociedade a doenca (ALMEIDA FILHO, 2011, p. 18). Ja o conceito de “condicao
cronica” esta associado a gestdo do cuidado que perdura para o manejo da doenga,
ambos se ancoram numa perspectiva ampla de salde, e que abarca as questdes
objetivas e subjetivas, sem focar apenas na doenca em si, mas voltando-se também
para o contexto social, politico, econémico, cultural e subjetivo no qual se vivencia e
se experiencia a doenca (BARSAGLINI, 2021, p. 19).

Os estudos sobre adoecimento nas ciéncias sociais se dividem, de forma geral,
em dois polos: entre os que se voltam para a dimensdo macrossocial (estruturas
sociais) e aqueles que se voltam para a dimensdo microssocial (experiéncias).
Portugal (2021, p.70) ao abordar a teoria de redes refere, que de modo mais amplo,
esta tem como pressuposto que a teoria macroestrutural deve ser elaborada a partir
da dimensao microssociologica, onde a questdo relacional e interpessoal deve se
colocar como fundagé&o para as estruturas sociais. O que se defende aqui nesse
trabalho € uma abordagem mesossocioldgica, ou de uma “terceira via” desenvolvida
por Mercklé (2004) que considera duas dimensdes: as redes poderiam explicar o

comportamento dos individuos, assim como os individuos poderiam explicar a
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estrutura das redes. A autora ressalta que ndo € o caso de se elevar a estrutura
reticular como a mais importante, mas compreender que ela traz elementos
importantes para essa discussdo numa perspectiva de integracédo e fluidez entre
ambas.

Antes de adentrarmos na questdo da experiéncia relacionada a adoecimentos
esofrimentos de longa duracdo se faz necessario demarcarmos algumas questdes
conceituais importantes. Barsaglini (2021, p. 39) busca tracar diferencas no emprego
do termo “experiéncia” e “vivéncia”, que na literatura sdo usados muitas das vezes
como sindbnimos, mas que nao querem dizer a mesma coisa, embora seus significados
estejam imbricados, o que acaba causando confusdo no uso adequado desses
conceitos. Para a autora a “vivéncia” esta relacionada com a imediatez do que se vive
dentro de uma perspectiva estético-individual, enquanto a “experiéncia”, que €
viabilizada pela vivéncia, se constitui como uma espécie de mediac¢ao légica, na qual
se extrai uma avaliacdo da vivéncia numa perspectiva pratico-moral, ou ainda em suas
palavras: “a experiéncia € ela mesma interacional e situada” (BARSAGLINI, 2021,
p.58). A “vivéncia” é imediata, vivemos no presente, enquanto a “experiéncia” como
reflexdo sobre a “vivéncia” s6 pode ser aplicada a acfes passadas e preservada pela

memoria. Desse modo a experiéncia é compreendida como:

[...] a construcdo/elaboracdo de sentido do conjunto daquilo que
acontece na existéncia de uma pessoa, grupo, comunidade humana
particular. Nao tudo o que acontece e que se vivencia, mas aquilo que
afeta, marca (LARROSA, 2015), que fica retido e é trazido a lembranca
e expresso no presente quando, por algum motivo, é solicitado pelo/no
contexto - esta é aexperiéncia. (BARSAGLINI, 2021, p. 48)

Ampliando as possibilidades de analise do conceito de experiéncia, Portugal
(2021, p. 63) propde uma leitura da experiéncia no adoecimento cronico a partir de
trés paradigmas que apresentam ricas conexdes e podem contribuir para a
compreensao desse fenbmeno: o paradigma do cuidado, das redes e da dadiva. O
conceito de cuidado é complexo pois envolve o0s contextos social, politico, as
dimensdes e a extensdo que se encontram relacionadas ao tipo de cuidado, quem
cuida, o que move o cuidado etc. E importante situar que a familia, mais
especificamente as mulheres, acabam assumindo a centralidade do cuidado ao se
observar que a familia est4 envolvida com a trajetéria das pessoas adoecidas, seus

entes, seja na busca por informagéo, diagndstico ou tratamento.
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No entanto, quando abordamos o caso dos LT, é notavel que embora se trate de
uma condicdo crbnica, os LT embora necessitem de cuidados no pdés-operatorio
imediato, ndo demandam cuidados prolongados e ainda nessa fase séo estimulados
pelas equipes de saude e suas redes de apoio em relacdo ao autocuidado e
reafirmacao de sua autonomia para gerenciar esse cuidado. Ou seja, ndo sao pessoas
dependam de cuidados ap0s essa fase, a0 mesmo tempo em que vivenciam a questao
da interdependéncia nas relacdes sociais, lembrando que todos ndés em algum
momento da vida vamos precisar de cuidado uns dos outros. O paradigma do cuidado
envolve entdo ndo s6é o aspecto individual e coletivo, mas sobretudo a
responsabilidade construida nas rela¢des sociais.

A partir do estudo pioneiro de Barnes (apud PORTUGAL,1977), o paradigma das
redes que traz em si 0 aspecto relacional da experiéncia, ganha reconhecimento
como:

Um instrumento relevante para descrever realidades sociais invisibilizadasaté
ai por outras abordagens. A existéncia de redes flexiveis de parentesco,amizade e
conhecimento que perpassam as pertencas territoriais, laborais e politicas permite o
acesso a recursos, define identidades e estruturas sociais. (PORTUGAL, 2021, p. 69)
Desse modo, o grupo de LT se constitui também como uma rede que se articulacom
outras redes e que se constréi a partir da experiéncia da cronicidade, angariando
recursos aqui e ali, indo além do que contempla o sistema de saude. Nas redes
identificam-se cinco fatores segundo Lin (2001): a informacdo, a influéncia,
credenciacao, identidade e pertencimento. Tudo isso € viabilizado através das redes,
gue segundo Bourdieu (1980, p. 2) geram capital social por se constituir enquanto
rede duradoura de rela¢des ou vinculagédo a um grupo onde as pessoas estao unidas
por ligacdes permanentes e uteis.

Para a compreensao das relagbes no GLT nao se pode perder de vista a
contribuicao do paradigma das redes, haja vista que os lagos sociais vao influenciar a
tomada de deciséo e os novos rumos individuais e coletivos. Assim como o cuidado e
0 auto cuidado, o estigma também é tecido nos elos que se criam nas redes sociais,
pois o0 significado de ser surdo ou laringectomizado e seu desvalor social séo
significados tecidos socialmente.

Por fim, o paradigma da dadiva, tem sua origem na obra de Mauss (1988) que
aborda a centralidade da dadiva presente na operacao: “dar, receber e retribuir”,

existente nas sociedades arcaicas. Os autores do movimento denominado MAUSS
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demonstram que a questdo da dadiva presente na obra de Mauss (2011) destaca que
nas sociedades arcaicas ocorre de forma universal a triplice operacdo em torno da
obrigacéo de dar, receber e retribuir. No entanto o MAUSS vai além ao considerar que
essa operacdo se da tanto nas sociedades arcaicas quanto nas sociedades
contemporaneas. Acrescentam que a dadiva nas sociedades arcaicas, estava
associada ao modelo de relagcdes econbmicas de mercado baseado em trocas
materiais. No entanto, enfatizam que além de uma perspectiva material h4, em
esséncia, a caracteristica das trocas simbdlicas que se configuram através dos lacos
sociais, sobretudo nas sociedades contemporaneas, onde o objeto da dadiva é ao
mesmo tempo material e simbdlico-afetivo.

Assim a dadiva € conceituada por (CAILLE, 2000, 124; GODBOUT, 1992, p.
32) como: “Toda a prestagdo de bem ou servigo efectuada sem garantia de retorno,
comvista a criar, alimentar ou recriar o vinculo social entre as pessoas”. Desse modo
a dadiva, fundada na reciprocidade, vai além da perspectiva binaria de dar receber
presentes, mas tem em vista as trocas simbolicas que se constroem através dos lacos
sociais, trazem elementos importantes para se compreender a dimensdo da
experiéncia de adoecimento.

ApOs essa caracterizacao proposta por Portugal (2021), considera-se que para
se compreender a experiéncia do cancer na 6tica dos adoecidos, se faz necessario
primeiramente compreender a dindmica das constru¢des sociais, metaforas e
estigmas relacionados a esta doenca. Para isso recorremos aos estudos de sociologia
de Goffman (1988), aos estudos no campo da filosofia representados por Sontag
(2002), e Kleinmann (1980) no campo da antropologia médica, huma busca para
compreender além dos estere6tipos e do manejo das relagbes sociais, 0S
comportamentos individuais e sociais relacionados ao adoecimento.

O conceito de estigma proposto por Goffman (1988, p. 117) em sua obra
classica denominada: Estigma notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada,
publicado originalmente em 1891, se baseia na interacao face-a-face entre pessoas
“‘estigmatizadas” e “normais”, ou seja, nas relagdes fisicas e corporais existentes nas
interagcOes estabelecidas entre esses grupos de pessoas. Segundo Goffman, existem
padrdes estabelecidos acerca do que é aceito e ndo aceito em sociedade, o que deve
ser valorizado e o que deve ser desvalorizado nos corpos e nas relagdes sociais. A
sociedade categoriza atributos e estereotipos. Goffman (1988, p. 92) auxilia na

compreensao do estigma e como o0s sujeitos sociais lidam com esse “trago” ou
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“desvio” que os afasta um dos outros, mas também como as “informacdes sociais”
gue circulam nas relagcdes podem também contribuir para mobilizar recursos que 0s
sujeitos “estigmatizados” apreendem e aprendem a manipular contribuindo para se
reposicionar socialmente na relagdo com os ditos “normais”.

A informacéao social sobre o estigma, segundo Goffman (1988, p. 44) € a base
para gue as pessoas estigmatizadas construam suas estratégias pessoais para lidar
com o estigma. Nem sempre a visibilidade de um estigma garante a possibilidade dele
ser conhecido. Os sujeitos estigmatizados podem manipular a sua identidade social.
As marcas no corpo que geram o estigma pertencem a identidade social, mas os
sujeitos podem escolher e esconder a sua identidade pessoal, alterando a sua
identidade social. O que Goffman (1988, p. 57) chama a atencdo é que as pessoas
podem exercer o controle sobre a sua informacao social, tendo como fundamento que
a sua informacdo pessoal pode ser automanipulada. Ou seja, os saberes e as
experiéncias dos sujeitos estigmatizados podem ser articulados numa perspectiva de
reconstrucao de suas identidades pessoais e sociais.

Além disso, o0 conhecimento e as experiéncias podem impulsionar a insercao e
participacdo dos sujeitos estigmatizados em grupos, o que pode contribuir para gerar
novas informacgdes sociais sobre si mesmos, na direcédo de se alterar a estrutura social
relacionada ao estigma. O desejo de uma identidade social de prestigio, ou de uma
nomeacao ou classificagdo que ndo seja atribuida a situacbes de desvalor social,
marca 0 que Goffman concebe como estigma, no qual o sujeito estigmatizado
apresenta uma identidade deteriorada e busca estabelecer mecanismos de controle
informacional e de padrdes de “normalidade” para a convivéncia com os ditos
“normais”. (GOFFMAN, 1988, p. 57).

No caso de pessoas com cancer e que ficam laringectomizadas como resultado
das intervencbes médicas sobre o cancer de laringe, percebe-se a dificuldade em
esconder a sua condicdo de adoecimento/ deficiéncia, pois ela esta evidente, a marca
corporal se expressa na regido do rosto-pesco¢o impactando a identidade do sujeito.
Nessa “invasédo” provocada pelo céncer na vida dos doentes, Soares Junior (2018, p.
270) aponta que a doenca altera o roteiro das vidas envolvidas, contextualiza o corpo
deformado e causa uma metamorfose completa: “o corpo € virado do avesso, a

vulnerabilidade humana se torna visivel, enquanto a alma padece.”
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Dentre as doencas que historicamente causam transformacfes na imagem e
na vida das pessoas e por isso assumem uma carga de significado construido
socialmente, pode-se citar a hanseniase (lepra), a tuberculose e o cancer. A lepra,
hoje conhecida como hanseniase, € uma das doencas mais antigas na histéria da
humanidade, marcada pelo estigma e pela situacédo de morte social. Essa doenca foi
instrumento de uma série de intervencdes estatais que até hoje sdo vistas como
segregadoras e excludentes, acOes estas baseadas sobretudo no isolamento
compulsorio.

De acordo com Vieira (2008, p. 72), a hanseniase € uma das mais antigas
doencas e ha milénios acompanha a humanidade. Em funcdo do desconhecimento

de seu agente causador teve historicamente, como forma de enfrentamento, a
exclusédo social. A doenca foi alvo de politicas segregadoras e excludentes por parte
do Estado brasileiro, e nos tempos atuais, é ainda considerada uma doenca
negligenciada. E um exemplo de como a falta de conhecimento sobre uma doenca e
sobre as pessoas adoecidas, impulsiona a sociedade, como forma de tratamento, a
retirar as pessoas de seu convivio social, onde os espacos destinados ao isolamento
(hospitais-colonia) foram construidos como verdadeiras prisdes.

Em contraponto, o autor demonstra como o movimento social o MORHAN
fundado em 1981e presente em 24 dos 27 Estados da Federacdo, em aversao ao
preconceito criado em torno da doenca, surgiu enquanto um grupo de pessoas que se
viam como “invisiveis” e que diante disso iniciaram um processo de resisténcia a essa
forma de nomeacéo/classificacdo da doenca como “lepra” permeada por toda essa
carga social. A etimologia da palavra “lepra” tem origem hebraica e significa
“‘descamacéao”, sendo comum a referéncia as pessoas acometidas pela doenca a
denominacéo de “leprosos” ou “leprentos”.

O MORHAN, enquanto movimento nao estatal, buscou compreender na
perspectiva dos pacientes, como estes se percebiam e eram vistos em seus espagos
sociais de interacdo. Essa postura critica contra o preconceito e exclusao social
vividas pelas pessoas com hanseniase, se desenvolve no movimento que assume um
carater reivindicatorio e propositivo, auxiliando na produgdo democratica de
informacé&o e na busca pela constru¢éo de politicas publicas voltadas a desconstrucao
desse ideario excludente e que representou rupturas existenciais de inGmeros grupos

de pessoas, 0 que requer um movimento de reparacdo e a construcdo do
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reconhecimento social e publico sobre a situacdo vivenciada por essas pessoas
(VIEIRA, 2018, p. 81-82).

Além da hanseniase, outras doencas trazem em si a marca da construcado
social do estigma, tais como a tuberculose e o cancer. Mas € preciso considerar que
as repercussoes sociais e 0os danos causados na sociedade pelas formas historicas
de enfrentamento da hanseniase reverberam até os dias atuais. A hanseniase € um
exemplo de como a invisibilidade ou estigma, enquanto producdo social da
informacé&o, adquire concretude/materialidade no cotidiano das praticas e das politicas
publicas, como a que ocorre nos servicos de saude. A informacéo social sobre o
estigma e sua marca de invisibilidade é produzida socialmente com a legitimacéo das
praticas publicas e sociais, num processo de retroalimentacao.

Na tese de doutorado de Ana Consuelo Alves da Silva intitulada "Dores do
corpo e Dores da Alma: o estigma da tuberculose entre homens e mulheres
acometidos" (CAMPINAS -SP, 2009), a autora aponta como o isolamento social imposto
as pessoas adoecidas pela tuberculose tem raizes muito profundas que acabam por
cristalizar o estigma. Também chama a atencdo para a construcdo histérica das
metaforas de doencas como a tuberculose e o cancer, e o sentido social atribuido
historicamente as mesmas, que se perpetuam ao longo do tempo.

Sontag (2002, p. 15) em suas reflexdes sobre as metaforas vinculadas a
algumas doengas que se revelam como doengas estigmatizadas, como a tuberculose
e 0 cancer, ressalta como essas doencas foram sobrecarregadas de sentidos
metaforicos (a metafora aqui entendida no sentido Aristotélico, como aquela que
“consiste em dar a uma coisa, o nome de outra”). Segundo a autora, as doencas que
carregam em si um mistério e cujos tratamentos nem sempre sao eficazes, costumam
ser marcadas por uma sobrecarga de significados e de metaforas que implicam em
afirmar algo que néo é de fato real, mas que passa a dar sentido e explicar os
fendbmenos que aparentemente sao inexplicaveis.

Sobre isso, em sua pesquisa de mestrado intitulada: Construgcdo de um novo
mal: Representagdo do Cancer em Sao Paulo 1892-1953, defendida em 2018 na
Faculdade de Medicina (FMUSP) o autor, Elder Messora, trata do estigma relacionado
ao cancer presente em documentos desse periodo, abordando a forga das metéforas
do céancer presentes em documentos como jornais, teses, notas etc. e identifica como

0 cancer € associado a uma linguagem social que o qualifica como algo ruim.
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Segundo o autor, a sociedade pode ser qualificada como um cancer, assim como 0s
negros, osnordestinos etc. Ou seja, discursos podem ser construidos para atribuir
valor ou desvalor a grupos sociais, doencas ou qualquer coisa que deva ser
desvalorizada socialmente, fugindo a um certo padrdo. Na visdo do autor, h4 uma
apropriacdo simbdlica do significado atribuido ao cancer. O autor identifica quatro
aspectos que caracterizam essa permanéncia de significado, como uma construcéo
historica presente nos discursos sociais, no didlogo entre discursos meédicos, culturais
e de saude: “a nomenclatura, a invencibilidade, a individualidade e o “estatuto maldito”
dadoencga”.

O nome, o carater individual da doenca, sua condicéo atribuida a um mal, e o
fato de nado ter cura, sdo as principais marcas de significado. Mesmo que
posteriormente se encontrem respostas para tais doencas, essas metéforas
continuam existindo, pois possuem como caracteristica a sua marca de construcao
social que atravessa o tempo. Por isso o cancer, que carrega o sentido de uma
‘invasdo do mal” para o qual muitas das vezes ndo h& tratamento eficaz,
diferentemente de outras doencas permanece, segundo Sontag (1978), com a mais
radical de todas as metaforas sobre doencas.

No seu estudo sobre a Aids e suas metéaforas, Sontag (1989) avanca e chama
a atencdo sobre como as metaforas militares, que passam a ser utilizadas
principalmente apds a segunda guerra mundial para atribuir significado a
determinadas doengas, como o0 cancer, e acabam por justificar muitas intervengoes
sociais, dentre elas as proprias politicas de saude publica.

A ideia de que o cancer se explica pela “invasao” de um inimigo, que deve ser
“‘combatido” e “eliminado”, para ndo colocar em risco a coletividade, como se tratasse
efetivamente de uma guerra, favorece a construcdo de retoricas, de discursos
fatalistas que convocam e estimulam uma reacgéo violenta para se extinguir o mal,
assim como 0 cancer requer como resposta o bombardeio por radiagdo ou
medicamentos e bisturi para a extracdo da doenca que se instala em um corpo
saudavel. As metaforas abrem espaco para a construcado de discursos distorcidos
sobre a realidade.

Percebe-se que no campo social e politico os discursos que buscam atribuir
causa aos desvios sociais, frequentemente se baseiam em metaforas sobre doencas,
onde males sociais sao verbalmente apontados como “um cancer”, como o0 nazismo

e sua ideologia autoritaria, mencionados como uma espécie de “cancer’ social e
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histérico. A metafora € entendida como o “desvio”, o “grotesco”, o “estranho”, e da
mesma forma, a doenca em si € compreendida como uma metafora, como um desvio
do curso normal da vida e da salde, que carrega em si uma operacao retérica, ou
seja, um discurso que engendra a possibilidade de uma mudanca de interpretacéo,
através da seducao e do convencimento para uma ou outra linha de pensamento.

Para se compreender as ponderagdes da autora, parece que essa operacao
mental proporcionada pelo uso das metaforas, pode ser utilizada para varios fins, e
dependendo de seu teor discursivo podem apresentar-se como algo negativo. Essa
operacao interpretativa possibilitada pelo uso de metaforas pode até justificar uma
série de atrocidades historicas em nome de uma causa que, ao identificar o caminho
do “mal”, pode se apresentar como uma boa opg¢ao, ou o caminho interpretativo mais
correto a ser seguido, mascarando outras intengoes.

Transportando essas concepcfes apresentadas até aqui para a historia do
cancer no Brasil, pode-se apontar como o cancer é visto de diferentes formas, ao
longo do tempo na histéria brasileira, que vai desde tumor maligno incuravel a uma
neoplasia, e de uma tragédia individual até um problema de saude publica. Onde a
medicina e 0s médicos surgem construindo primeiramente o cancer como um
problema médico, mesmo que ainda na realidade do inicio do século XX, o cancer ndo
estivesse figurado entre os grandes problemas de saude da época no Brasil.
(TEIXEIRA; FONSECA, 2007, p. 9). Os médicos, nesse sentido, tiveram um papel
fundamental emmostrar a sua gravidade sobretudo com um discurso que demonstrava
a perspectivade ampliacdo da doenca frente ao processo de modernizacdo do pais.

A historia do cancer no Brasil e de suas instituicdes surge muito associada ao
movimento médico na busca por descobertas cientificas contra o cancer, e parece
haver também uma certa centralidade do discurso médico em relagdo a forma como
as doencas deveriam ser consideradas e que importancia deveriam ter na vida social.
Esse é um dado importante, para essa pesquisa, pois diferentemente de outras areas
da saude, a abordagem do cancer e a construgdo da politica de controle do cancer no
pais, sempre teve historicamente uma centralidade médica na sua conducao
(TEIXEIRA; FONSECA, 2007, p. 41). No entanto, as praticas médicas ndo tém o poder
decristalizar seu discurso, mas na verdade transitam entre saberes e relagbes de
poderque autorizam, de certa forma, que venha a tona o que €é possivel de ser dito,
reconhecido e legitimado socialmente. O que nado for permitido, sera ocultado,
excluido, desvalorizado e estigmatizado. (CZERESNIA et al., 2013).
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Etimologicamente, a palavra cancer vem do grego karkinos, que significa
caranguejo, tendo sido utilizada pela primeira vez por Hipdcrates, o pai da medicina
que viveu entre 460 e 377 a.C. E uma doenca que acompanha a humanidade ha
milénios. A metafora que atribui o cancer ao caranguejo, faz referéncia a proliferacéo
de células cancerosas no organismo (metastases) que se espalham pelo corpo como
as patas e pincas do caranguejo e que se irradiam a partir do centro tumoral.

Outras construgdes metaféricas sobre o cancer, atribuem o nome “cancer” a
um contexto de guerra, como ja mencionado por Sontag (1989). Essa elaboracao esta
presente nas acdes educativas contra a doenca na década de 30, e acaba colocando
a sociedade como um todo contra 0s seus portadores (estigmatizados), pois esse
‘inimigo invisivel” passa a representar uma ameaca para todos. Esse modelo de
compreensao da doenca enquanto guerra contra um mal, foi amplamenteutilizado nas
campanhas contra o cancer no Brasil, por influéncia da segunda guerramundial e seu
ideario bélico (TEIXEIRA; FONSECA, 2007, p. 95).

As metaforas da tuberculose como a doenga da “consumicdo do corpo”, a
doenca que transforma o corpo em “liquidos”, em “muco”, “escarro” e “sangue’
(SONTAG, 2002, p. 19) e do cancer como a doenga da “invasao”, “uma enfermidade
gue se alastra e leva lentamente a morte”, marcam as representagdes sociais sobre
tais doencas e suas metaforas. Dai a utilizacdo da imagem do caranguejo como
simbolo presente em muitas campanhas de luta contra o cancer a partir da década de
30 do século XX, conforme demonstra o material intitulado "Catélogo da exposi¢céo de
imagens das campanhas educativas de prevencdo do cancer de colo do Utero no
Brasil", uma producao do INCA em parceria com a COC-FIOCRUZ no projeto “Historia
do cancer: Atores, cenarios e politicas publicas” (2012).

Nas imagens abaixo selecionadas (Figura 1), pode-se perceber o caranguejo,
como a grande metafora do céancer, em diferentes momentos: Sendo morto com
golpes de uma espécie de arpdo, como um inimigo da humanidade em meio a um
ambiente de guerra representado pela imagem de um avido em bombardeio, ao fundo.
Na terceira imagem, destaca-se o caranguejo devorando o corpo de uma mulher,

fazendo alusdo a invasao do cancer também em partes intimas femininas.
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Figura 1 - Catalogo da exposicdo de imagens das campanhas educativas de
prevencao do cancer de colo do Utero no Brasil.
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Fonte: INCA

O cancer, diferentemente da tuberculose que acomete os pulmdes, pode afetar
partes constrangedoras e intimas do corpo, como o Utero, o reto, a mama, as cordas
vocais dentre outras, 0 que pode ser vergonhoso e significar uma maldicao.

Na relacdo entre as pessoas, a meng¢ao aos nomes “cancer’ ou “tuberculose”
sdo evitados como se as proprias palavras estivessem carregadas de um significado
de morte. Assim, se constituia como pratica comum, na comunicacao do diagnéstico,
se evitar tocar no nome da doenca com o doente, pois as pessoas costumam se sentir
desvalorizadas, desvitalizadas e outros sentimentos que se associados a uma
enfermidade que pode levar & morte e que, portanto, deve ser socialmente escondida.
Ocorre um mecanismo psicossocial de ocultamento das palavras como forma de
minimizar os seus efeitos, o que revela a impoténcia dos médicos e dos profissionais
de saude, de modo geral, no que tange a sua pouca competéncia/habilidade
informacional e de comunicacdo, que pode ser constatada nos curriculos dos
profissionais de salde como um todo. Desse modo, a doenca se torna um estigma e
0 doente uma pessoa estigmatizada, marcada por essa condi¢do. Essa pode ser
considerada uma forma de violéncia social contra a identidade das pessoas, que tende
a ser reproduzida pelos préprios profissionais de saude.

A dissertacao de mestrado de Raquel da Silva Barreto defendida em 2016 na
ENSP/FIOCRUZ e intitulada: Estigma e Violéncia na Percepcao dos Profissionais de
Saude Mental de uma Unidade Psiquiatrica de Hospital Geral, aborda como o estigma
€ uma forma de expresséao da violéncia, e como essa relacao entre violéncia e estigma
ocorre de forma naturalizada no caso da doenca mental, sendo muito dificil identifica-
lo no ambiente institucional. Em sua pesquisa, a autora identifica como a expressao

da violéncia, segundo os profissionais de saude mental, interfere na relacéo saude e
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doenca e pode agravar o sofrimento mental, ao mesmo tempo em que se consideram
com um papel importante na sua desconstrucao.

Pode-se afirmar que as pessoas estigmatizadas sofrem uma espécie de
violéncia, na medida em que séo alijadas da sociedade e marcadas como pessoas
desvalorizadas e desnecessarias socialmente. Essa violéncia se encontra enraizada
e permanentemente presente na vida social como uma sombra que acompanha suas
vidas.

Percebe-se, com base nas reflexdes de Sontag e Goffman, que as metaforas
da doenca fundamentam retoricas e justificam a informacéo social, a reacao social e
as formas de classificacdo social, em varios campos do conhecimento.

E nessasbases que se fundamenta o estigma, ou rétulos sociais sobre
determinadas doencas.Pode-se considerar que essas construcdes contribuem para
legitimar uma determinada ordem social, onde todos os desvios ou desordens
sociais saoconsiderados como doencas e rotulados, como no caso da doenca ou
qualquer outrasituacao que seja desvalorizada, considerada como um mal dentro de um
determinado sistema de valores.

Por isso, Sontag (2002, p. 74-75) ao abordar tal questdo pontua que nao
devemos olhar a doenca como metéafora e sim como ela € verdadeiramente, buscando
desmistificar esse imaginario metaférico que se constrdi focado no desvio, haquilo que
nao se tem autorizacao para abordagem direta, no que é desvalorizado socialmente.

Nesse sentido, o estudo sobre o entendimento de como os doentes lidam com
o estigma que lhes é atribuido pela condi¢cdo que vivenciam, se torna fundamental
para a construcdo de abordagens baseadas em interpretacdes reais calcadas na
experiéncia construida ao longo do processo de adoecimento, tratamento e no pos-
tratamento.

Em estudos recentes sobre o estigma na sociedade contemporanea, é possivel
observar a preocupacdo com tematicas nem sempre estigmatizadas historicamente,
mas que passam a ganhar destague, como por exemplo, a insatisfacdo com o corpo
obeso, diante dos padrdes de beleza e estética predominantes na contemporaneidade
(LOPES; MEDEIROS, 2017). Outros estudos ganham destaque sobre o tema tais
como: O estigma relacionado a doenga mental (GUARNIERO et al., 2012; OLIVEIRA,
AZEVEDO, 2014), estudos sobre o estigma relacionado a AIDS em grupos especificos
como: em idosos (SOUZA et al., 2017), e estudos relacionados ao estigma vivenciado
por mulheres encarceradas (TRIGUEIRO et al., 2016).
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Entre os temas recorrentes relacionados ao estigma, verificam-se estudos que
abordam as representacdes sociais de pessoas que convivem com alguma doenca
estigmatizante como o cancer, a AIDS, a doenga mental e como as redes de apoio
continuam a demonstrar sua importancia no sentido da compreensao das vivéncias
desses grupos nha interface com o estigma construido socialmente (LIMA et al., 2016).
Isso pode se explicar em funcdo do mistério de que se reveste a causalidade da
doenca, bem como a impossibilidade de cura em muitos casos sendo, portanto, muito
relacionada a um desfecho de morte, mesmo com o crescente desenvolvimento da
medicina na busca pela cura.

O estigma, como marca imposta sobre o corpo, é fruto de uma sociedade que
funciona com base em padrées construidos socialmente. Ao abordar o corpo na
histéria, o antropologo social José Carlos Rodrigues (1999) em seus estudos e
pesquisas, aponta que o corpo passa, ao longo do tempo, por uma transformacéo que
envolve mudancas de comportamentos, pensamentos e sentimentos das pessoas, na
qual o corpo como totalidade viva, aos poucos, vai cedendo lugar ao amoldamento de
padrées que atendam ao desejo de classificar e separar, fragmentando a “unidade”
gue a cultura medieval representava. Desse modo o ideario de fragmentacao do corpo
e de sua expressdo no mundo vai fomentar praticas sociais geradoras de estigma.
Segundo o autor: “Toda mudanca acontece primeiro nos comportamentos,
pensamentos e sentimentos das pessoas”, ou seja, no plano da cultura e das relagdes
(p. 109).

Ainda com relacdo ao estigma, mas abordando outra perspectiva, o estudo de
Kleimann (1980) se destaca na busca para compreender esta questéo, para além dos
esteredtipos e de como a sociedade reage, mas através do comportamento social que
se desenvolve a partir da experiéncia estigmatizante do adoecimento.

Nessa direcdo, o discurso antropoldgico vai apontar a insuficiéncia da
racionalidade biomédica para explicar os fenbmenos que envolvem a saude e a
doenca, pois ela ndo considera o campo dos saberes que sdo construidos pela
experiéncia.

Assim, inicialmente a contribuicdo da antropologia médica vai despontar para a
compreensao da saude como culturalmente construida, reforgcando a ideia de que as
informacdes sociais e culturais sdo essenciais para uma abordagem mais abrangente
dos problemas de saude. Para Kleimann (1980) a cultura fornece modelosexplicativos

para os comportamentos humanos relacionados a saude, embora esse conceito ainda
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se restrinja a dimensao da cultura sem abarcar outras dimensdes importantes para
ampliacdo da visdo sobre a saude, fator que apresentamos mais adiante no corpo
desse trabalho.

No que tange a proposta desta pesquisa, percebe-se que mesmo em um
ambiente hospitalar, que inicialmente pode se caracterizar como hostil, pois a origem
do estigma se dissemina dentro dele em funcdo de uma série de processos invasivos
e que alteram o curso normal da vida em varios aspectos, que vado desde o
diagnostico, passando pela intervencdo cirdrgica e culminando com a deficiéncia,
verifica-se que é nesse ambiente que os pacientes laringectomizados totais (LT), de
modo geral, continuam a ser pacientes em acompanhamento, circulam e s&o vistos.

Parte desse conjunto de pacientes, se insere no grupo de laringectomizados
totais (GLT) e se diferenciam por realizarem suas atividades voluntarias, interagindo
em grupo entre si e com a rede institucional hospitalar mais ampla.

Alguns estudos recentes como o de Mattos; Luz (2009) sobre um grupo de
obesos, enfatizam que as atividades coletivas entre pessoas que compartilham de um
mesmo estigma produzem efeitos positivos seja no compartihamento das
experiéncias em grupo, seja na construcao de novos sentidos para a vida, além do
sentido imposto pela sociedade que é emagrecer. Esse trabalho chama a atencao
para 0s novos sentidos que podem ser construidos através da experiéncia da doenca

também no convivio em grupo.

4.2 EXPERIENCIA, SAUDE E CRONICIDADE

Nesse capitulo seguimos no movimento de esclarecer o emprego de alguns
termos tais como “cronicidade” e “condicdo crdnica” para compreendermos a sua
relacdo com a dimensao do cancer de laringe e suas especificidades e consequéncias
em torno da alteracdo da imagem corporal provocada pela doenca.

Pensar nas enfermidades de longa duracao e na sua condi¢ao crénica requer
pensar além dos contextos socioculturais nos quais 0s sujeitos se inserem e ir de
encontro ao seu movimento constante em busca de interpretar e reinterpretar sua
condicao, dando novos sentidos e significados ao que é vivido. Como nos lembra Augé
(1984, p. 54) “A doenga é a mais individual e a mais social de todas as coisas [...]
aciona um conjunto de relacdes e representacdes, que embora sejam diferenciados

em cada cultura, sempre sao sociais.”



54

As transformacdes pelas quais a sociedade vem passando refletem uma
transicdo em curso nos campos politico, econbmico, social, epidemiolégico e
demografico. No campo da saude, especificamente, verifica-se o avan¢o de doencas
cronico-degenerativas, num perfil de morbimortalidade e complexidade da vida social
gue engloba a urbanizacdo e ocupacdo desordenada, o avan¢co do empobrecimento
e dos problemas sociais, precarizacdo das condicfes de vida e de trabalho, fatores
que tornam a abordagem em salde cada vez mais complexa visto que as demandas
apresentam um quadro de extrema complexidade.

Os servicos de saude vém buscando se adaptar a essas novas demandas,
evidenciando cada vez mais 0 quanto o modelo da biomedicina é ineficaz para
produzir qualquer resposta a esse quadro, embora ainda se sustente como modelo
hegemdnico na saude (MINAYO, 2009, p. 205).

Para além dessas mudancas estruturais e conjunturais, no processo de
adoecimento cronico ocorrem também mudancas que se localizam nas alteracfes
sofridas no corpo e na identidade. Essas mudancas vao requer um processo de
reaprendizagem corporal assim como uma nova de percepcao subjetiva acerca de
sua imagem corporal e, portanto, uma perda de controle do corpo e de sua forma de
expressao social (CORBIN, 2003).

Outra questdo que ocorre em meio a experiéncia do adoecimento cronico é a
ruptura biogréafica, conceito elaborado por Bury (1982) e que significa a necessidade
de o adoecido cronico repensar a sua biografia e sua auto-imagem a partir da
experiéncia da doenca, visto que durante o processo de adoecimento muitos projetos
pessoais e a propria ideia de imagem corporal sdo fortemente afetados e/ou
interrompidos.

De acordo com o Ministério da Saude, o documento intitulado “Diretrizes para
0 cuidado das pessoas com doencas cronicas nas redes de atencdo a saude e nas
linhas de cuidado prioritarias”, as doencas crbnicas se situam no conjunto das
condi¢cbes cronicas. As doencas cronicas, de modo geral, se relacionam a multiplas
causas e,

[...] s&o caracterizadas por inicio gradual, de progndstico usualmente
incerto, com longa ou indefinida duracdo. Apresentam curso clinico
gue muda ao longo do tempo, com possiveis periodos de agudizacgao,
podendogerar incapacidades. Requerem intervencdes com o uso de
tecnologias leves, leves-duras e duras, associadas a mudancas de
estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que nem sempre
leva a cura. (BRASIL, 2013, p. 5)
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Como ja abordado anteriormente, diante de tal complexidade, € preciso
enfatizar, os conceitos de “cronicidade” e de “condi¢bes cronicas” segundo Canesqui
(2013, p. 72). A cronicidade, segundo a autora, se refere a condi¢cdes de saude que
podem ser administradas e que possuem interferéncia em véarias dimensdes da vida
dos adoecidos, mas que ndo podem ser curadas e que se prolongam no tempo, numa
busca de normalizacdo e de equilibrio de sintomas como dor, fadiga etc. que
intercalam momentos de melhoras momentaneas, recaidas e sequelas. Geralmente
possuem O componente de ameaca a vida e impdem a convivéncia com a
instabilidade, incerteza e sequelas estigmatizantes.

No ano de 2003, a OMS ampliou o conceito de ‘doenca crdnica’, propondo em
seu lugar o conceito de ‘condi¢des crbnicas' que amplia o espectro das situacdes de
adoecimento que passam a abarcar: As condi¢des transmissiveis e ndo transmissiveis
gue persistem no cenario epidemiolégico nacional; disturbios mentais de longo prazo;
deficiéncias fisicas/estruturais continuas (OMS, 2003). Ou seja, as condi¢des cronicas
de saude que persistem ao longo do tempo e que, por isso, vao requer cuidados
prolongados. As condigdes cronicas expressam, portanto, vulnerabilidades que se
desdobram em sofrimentos e fragilidades sociais (CANESQUI, 2013, p. 83).

Existem, nesse aspecto, as doencas ou percepcdes de adoecimento que nao
sao consideradas concretas pela biomedicina, como as situa¢des de dor crénica, com
sintomas invisiveis e, portanto, de dificil identificacdo e n&o classificaveis. Essas
situacdes sdo consideradas por Kleinman (1980) como “experiéncias deslegitimadas
do sofrimento”. Os sentimentos de desvalorizacdo e de vergonha que marcam a
experiéncia estigmatizante, entre os adoecidos, neste caso, revelam que essas
pessoas passam a ser excluidas da experiéncia legitimada dos adoecidos.

Fazendo um paralelo com o adoecimento por céancer, uma doenca
estigmatizada e a situacdo de deficiéncia, que ¢é visivel, porém igualmente
desvalorizada, fica evidente também o posicionamento da biomedicina em relagéo a
torna-las, embora visiveis, experiéncias deslegitimadas e que acabam permanecendo
no limbo, entre a experiéncia do adoecimento concreto e classificavel e uma
experiéncia desnecessaria de ser evidenciada dado o carater do estigma do “desvio”
presente.

No quadro das doencas crénicas que geram condi¢des crbnicas, 0s tumores
de cabeca e pescoco compreendem lesdes internas e externas como as situadas na

boca, lingua, laringe, faringe, lesdes oculares, couro cabeludo e estruturas da pele,
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enfim lesdes que ndo compreendem as areas cerebrais que séao foco de atuacdo da
clinica de neurocirurgia. (INCA, 2018).

Em algumas situagdes a articulagdo com outras clinicas é determinante para a
melhor definicdo de tratamento para o paciente. Dependendo da localizagao do tumor,
como no caso os tumores de globo ocular, o setor de oftalmologia pode ser convocado
a participar do processo de tratamento.

Assim como no caso de tumores que tenham proximidade com estruturas
cerebrais, a neurocirurgia poderd ser convocada a participar das definicdes de
tratamento, além de outras clinicas como a pediatria, a oncologia clinica e a
radioterapia.

Em revisdo sistemética de literatura sobre a relacéo entre o cancer de cabeca
e pescoco e as condi¢des de vida de populacdes em varios paises, verificou-se que
este tipo de cancer possui significativa incidéncia, prevaléncia e mortalidade, sendo
considerado um dos principais tumores no Brasil e no mundo. Além disso; tem
impactos negativos e, muitas vezes, devastadores, na qualidade de vida dos
pacientes. Os tratamentos sdo altamente mutiladores, podendo provocar disfonia,
disfagia, desfiguracdes faciais importantes, com perda funcional e desdobramentos
nas relacdes sociais (BOING; ANTUNES, 2008, p. 616).

Esse tipo de tumor é mais incidente em homens com idade superior a 40 anos
tabagistas e etilistas e corresponde a 25% do total de tumores na regido da cabeca e
pescoco e 2% de todas as neoplasias malignas. Outros fatores que podem
potencializar o risco séo: Dieta pobre em nutrientes, refluxo gastroesofagico, infec¢des
pelo HPV, sindromes genéticas, exposicdo ocupacional a produtos quimicos
utilizados na industria como petroleo, plastico, amianto e industrias téxteis. O
tratamento é extremamente invasivo e provoca sequelas como a perda das cordas
vocais e alteracdes no processo respiratorio (INCA, 2018).

O cancer de laringe é o0 décimo gquarto entre todos os tipos de cancer que
acometem homens e a vigésima quinta entre mulheres. No Brasil, sdo esperados

6.470 novos casos em homens e 1180 em mulheres, no triénio 2020-2022
(INCA, 2020).

Devido a sua crescente expressividade no cenario brasileiro, no ano de 2012 o
cancer de laringe passa a ser inserido na estimativa do cancer no Brasil publicada

pelo INCA, revelando um impacto consideravel na vida da populacdo brasileira
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submetida aos riscos que caracterizam esse tipo de adoecimento, embora outros tipos
de cancer tenham maior dimenséo no cenario nacional (INCA, 2012).

No caso especifico do cancer de laringe, um dos tratamentos cirdrgicos
propostos caracteriza-se pela extragdo completa da laringe e das cordas vocais
provocando alteracfes definitivas na anatomia que envolve os processos de fala,
degluticédo e respiracdo (BOING; ANTUNES, 2008, p. 616).

Essas alteracbes podem levar os sujeitos ao desanimo, isolamento social,
profissional e a sentimentos de vergonha e sofrimento (BARBOSA; FRANCISCO,
2011, p. 74). Esse comportamento reflete o conflito em relacdo a nova imagem
corporal, que vai requerer um novo “ajustamento social” (HANNICKEL et al., 2002, p.
335).

A traqueostomia definitiva, consequéncia do procedimento cirdrgico
denominado laringectomia total, como ja mencionado, € considerada deficiéncia fisica
pela legislacdo brasileira e essa condicdo representa mudancas importantes nas
situacbes de sobrevida a doenca. As pessoas traqueostomizadas, devido as suas
limitagOes relacionadas a mudancas na imagem corporal, onde precisam reelaborar a
sua identidade pessoal e social, precisam desenvolver novas estratégias
informacionais e formas de comunicacéo.

Esse processo engloba as redes de apoio do paciente e as instituicbes e
politicas publicas envolvidas, bem como exige a importante interacdo entre 0s
saberes, cientifico e popular, ou seja, a articulagdo entre os conhecimentos
construidos pelos pacientes e suas redes de apoio no processo € o conhecimento
elaborado pelos profissionais de saude através de suas praticas, numa perspectiva
de alargamento epistemol6gico que propicie uma nova percepgdo e inser¢ao no
mundo da vida e no trabalho, para ambos.

As mudancas geradas pelas vivéncias diferenciadas em torno da situacao de
adoecimento e deficiéncia podem gerar novos caminhos para a resposta a situacoes
complexas vivenciadas no campo da saude. Segundo Herranz e Gavilan (1999) pouco
se conhece sobre a adaptacdo dos pacientes laringectomizados apds a
Laringectomia, assim como pouco se conhece sobre as sequelas e deficiéncias que
interferem em suas vidas. As pessoas LT que participam do GLT se remetem a uma
perspectiva de autocuidado, necessaria e importante para a sua recuperagado, ao

cuidado dos profissionais envolvidos no processo de reabilitacéo e de seus familiares.
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Nos resultados e andlise da pesquisa poderemos verificar como se efetiva essa

compreensao de cuidado pelos LT.

4.3 SAUDE E DOENCA: IMPLICACOES MUTUAS

Diante de tal exposi¢cdo, os estudos sobre o hospital, cancer e LT, e o duplo
estigma vivenciado pelos sujeitos LT, se tornam questdes centrais nesta pesquisa,
ancorados em uma rede conceitual composta pelos conceitos de dispositivo,
mediacdes e classificacfes em saude.

No entanto para pensar sobre esses termos sefaz necessario primeiramente
entender o que € a saude e como 0 campo da saude, muitas das vezes, se caracteriza
por ser um lugar que legitima o aparecimento publicode questdes sociais, que em
outros campos e espacgos sociais podem permanecer ocultadas. Assim, as
“invisibilidades sociais”, assumem certa evidéncia e visibilidade quando adentram o
cenario da saude (CARRETEIRO, 2001).

Os conceitos de saude e doenca tem sido ao longo do tempo compreendidos e
empregados de modo enviesado, através de diferentes percepc¢des sobre a realidade,
fator que leva a explicitar a falta de consenso em torno de suas concepc¢des e de seus
usos, bem como na necessidade de se investir na construcdo de uma teoria geral da
saude (ALMEIDA FILHO, 2011, p. 148).

Diante de tantas questdes que convivem no espaco hospitalar e na atengcédo em
salude, é importante enfatizar o tema na dimensdo da salde e da cultura numa
abordagem socioantropolégica, em meio a disputas e contradicfes existentes no
campo da racionalidade médica que apresenta limitagcdes, embora se constitua
enguanto racionalidade hegemaénica no contexto da realidade ocidental.

A categoria “racionalidade médica” foi criada por Luz (1995) e diz respeito a
“um conjunto integrado e estruturado de praticas e saberes composto de 5 dimensdes:
morfologia humana (anatomia, na biomedicina), dinamica vital (fisiologia), sistema de
diagnose, sistema terapéutico e uma doutrina médica. Todas embasadas em uma
sexta dimensdo denominada de cosmologia que busca qualificar as raizes filosoficas
das racionalidades médicas (LUZ; TESSER, 2008, p. 196). Dentro dessa perspectiva
a pesquisadora considera quatro tipos de medicina que podem ser qualificadas como

racionalidades médicas: a biomedicina, a medicina tradicional chinesa, a Ayurveda e



59

a homeopatia, pois todas possuem razado médica e eficacia terapéutica dentro de seus
respectivos modelos de pensamento.

N&o é apenas a biomedicina que é portadora de uma racionalidade, embora sua
construcdo tenha como base a for¢ca do paradigma cientifico ocidental que lhe confere
hegemonia, existem outras racionalidades que convivem na cultura atual (LUZ et al.,
2013, p. 3597). Do ponto de vista tedrico, existem basicamente 2 paradigmas em
saude: o biomédico (pautado na doenca e nas questdes dualistas centradas no
binbmio patologia e normalidade) e o vitalista (centrado na vitalidade, na busca de
harmonia da pessoa com o meio ambiente e da integralidade). Diante dessas
reflexdes, o conceito de biomedicina, enquanto campo de praticas e de producédo de
verdades, precisa ser esmiucado.

A biomedicina € uma das racionalidades médicas, que sintetiza a medicina
ocidental contemporanea e vincula-se a racionalidade da mecanica classica, no
sentido do isolamento de partes para estudo. Se baseia na producao de discursos de
padrdo universal, fundado em um carater generalizante, mecanicista e analitico, que
nao se ocupa de casos individuais, ou seja, 0 que nao se encaixa na “doenga” é
considerado “desvio” no sentido do que é socialmente indesejavel, disfuncional e,
portanto, estigmatizado. Desse modo, ndo se ocupa da dinamica social de producéo
de desigualdades que afetam a saude das pessoas (CAMARGO JR., 2005, p. 178 -
179). Para o paradigma da biomedicina e sua concepc¢éo de saude e cura, atecnologia
e o complexo médico industrial- hospitalar, sdo consideradas ferramentaspara o seu
propésito.

Ao mesmo tempo, constata-se que no campo da saude, historicamente, as
informacdes culturais tém sido consideradas irrelevantes e acessorias para as acdes
em saude, enquanto as informacdes que envolvem o diagnéstico e intervencdes
médicas, tém sido consideradas essenciais, dispensando as abordagens culturais que
envolvem os problemas de salde e a construcdo de estratégias para o
encaminhamento adequado dos mesmos, contrariando estudos que apontam a
importancia dos campos social e cultural na definicdo de a¢ées em satde. (UCHOA;
VIDAL, 1994).

Com o avanco dos estudos sobre a experiéncia, como ja explicitado, a adocao
de termos como “adoecimentos e sofrimentos de longa duragao”, “cronicidade” e
“condicao crénica” trazem em si essa interlocug¢ao entre pessoas, suas redes sociais

e de apoio, reconstrucdes, rupturas e agenciamentos que ocorrem no processo de
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adoecimento e que exigem cuidados prolongados. Nesse contexto, embora seja
necessaria, a abordagem biomédica ndo € suficiente para dar conta de tamanha
complexidade.

Apesar desse estudo ter sua origem na observacéo demarcada pelos binarismos
e suas limitacBes (doenca-saude, individual-coletivo, macroestrutura-microestrtura,
objetivo-subjetivo, cura-deficiéncia, estigmatizados-“normais”, biomedicina -
socioantropologia etc.) acreditamos que marcar uma posi¢cao ou outra s6 contribui para
reforcar uma abordagem dicotdmica e que nada colabora para a compreensao das
guestdes complexas envolvidas no adoecimento crénico.

Partimos do pressuposto de que apesar desses antagonismos, um lado néo
exclui o outro, pelo contrario ambas as perspectivas convivem e apresentam
interdependéncia entre si, haja vista que esse é o movimento da realidade, pois é a
partir dessa diversidade, compreendendo o seu movimento é que se torna possivel
compreender como se da essa interacdo entre elementos distintos, mas que podem
dialogar, se relacionar e modificar o tecido social. A experiéncia no enfoque da
perspectiva socioantropoldgica reivindica a abordagem dos fendmenos sociais a partir
de conexdes e desconexdes que se conformam na vida dos sujeitos sociais nas suas
trajetérias e projetos de vida como por exemplo numa situacéo de adoecimento, onde

€ preciso compreender:

[...] as repercussdes impostas pela doenca, sejam elas permanentes
ou temporarias (no corpo, nas rotina diarias, no uso de medicamentos,
nas interagbes e sociabilidades etc.); as reconfiguragbes da
identidade, da rederelacional e dos papéis sociais; a estigmatizacéo;
as estratégias de enfretamento e de normalizacdo; as temporalidades
da doenca (crises, recidivas, incertezas e complicagdes a longo prazo);
a relacdo com o corpo, com novas materialidades (ostomias,
amputacdes, uso de préteses e oOrteses etc.) e cuidados (higiene,
alimentacdo, vestuario, medicamentos e outras tecnologias); o
desenvolvimento de novas competéncias e capacidades,
nomeadamente necessérias a inser¢gdo no mundo social da doenca,
guer na dimensdo médica (com seus saberes técnicos e
especializados, suas prescrigdes, intervengdes e toda a parafernélia
biotecnoldgica), quer no contato com outras pessoas adoecidas; 0s
apoios sociais, sejam de ordem familiar, vicinal, fraternal ou
associativa, presencial fisica ou virtualmente. (BARSAGLINI;
PORTUGAL; MELO, 2021, p. 20)

A despeito do que foi abordado sobre a dindmica do espaco hospitalar, reforca-

se a necessidade de se mergulhar no campo da biomedicina em funcdo da



61

supremacia de producado cientifica no campo da atencdo oncolégica. No entanto,
verifica-se que grande parte da producéo cientifica da area é de natureza médica, e
se detém em abordagens que podem gerar sequelas e reconstrucdes cirargicas, além
de novos desdobramentos como a reabilitagéo e busca de qualidade de vida para o
paciente. Tudo isso sem tocar em pontos cruciais, como as condicfes de vida, a
compreensao desses sujeitos sobre 0 processo, bem como suas mediacdes e saberes
construidos para lidar com tal situagéo.

Ajustando o foco para a dimensdo da salude coletiva, ao considerar a
complexidade das questbes que se apresentam no espaco hospitalar, a literatura
demonstra que a compreensdo do cuidado deve se dar de forma mais ampla, como
cuidado integral que extrapola a abordagem biomédica da saude que tem sido, ao
longo do tempo, a grande estruturadora das a¢des em saude (GUEDES; CASTRO,
2009).

O conceito de integralidade e sua relacdo com as racionalidades médicas de
acordo com Luz e Tesser (2013, p. 197) demonstra que a questdo da integralidade é
requisitada pelos doentes, ao mesmo tempo em que se constitui como problema para
os profissionais de saude, ou curadores especializados, como denominados pelos
autores. Esse desafio se coloca por que a integralidade ndo é um elemento fundador
da biomedicina. Ela é, assim como a énfase conferida ao trabalho multiprofissional em
saude, considerada como um “atenuante” ou uma forma de mediacao frente a
complexidade dos problemas de saude que a racionalidade biomédica ndo apresenta
condicBes de resposta por si sO e a real demanda dos doentes.

Assim como outras mediacdes podem se configurar na busca das pessoas por
tratamentos e respostas que vao desde a sua adesao & biomedicina, mas também
circulando e adotando outras referéncias centradas em outras racionalidades medicas
ou praticas terapéuticas. Esses sistemas estdo em interacdo, alterando momentos de
conflitos com momentos pacificos, e se complementando.

Essa hibridizagéo reveladapelo conceito de racionalidades médicas e iluminado
pelo conceito de integralidade, pode criar novos caminhos para o dialogo entre
diferentes saberes, sem polarizagdesou reificagcbes, mas viabilizando caminhos
possiveis para a construcdo de novas epistemologias e sistemas culturais que se
complementem e que permitam avancar para além da hegemonia da biomedicina
(LUZ; TESSER, 2013, p. 3603).
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Mas ao se tratar da questdo do cancer e das instituicdes oncoldgicas €inevitavel
e importante abordar, como ja sinalizado, a forca do paradigma biomédico na
estruturacdo das acdes e das politicas voltadas para o controle do cancer no Brasile
como isso se repercute nos fluxos de informag&o e comunicagéo que se configuramno
espaco hospitalar entre os diferentes atores sociais.

Rosenberg e Golden (1977) afirmam que conceber a doenca como uma
construcdo social é algo tautolégico, pois ela ja é parte da cultura, assim como a
estrutura relacional entre pessoas e a propria medicina que € em si mesma, um
sistema social. Para o autor, uma doenca s6 adquire existéncia como fenémeno social
a partir do momento em que ela é nomeada, determinando e legitimando, a partir de
um sistema de nomeacéo, quais devem ser os comportamentos dos atores sociais e
das politicas publicas envolvidos, desse modo ndo ha uma construcao social da
doenca pois as relagbes, as praticas ja estdo mergulhadas na cultura, o que implica
gue nédo haisencao de valores.

O autor prefere utilizar o conceito de “metafora do enquadramento” ou “frame”,
preocupado em definir que o que marca a existéncia de uma doenca, € o processo de
elaboracéo de esquemas classificatorios e explanatériosque se organizam em torno
dela. O aparato retérico, a taxonomia, o diagndstico e o progndéstico sdo elementos
constitutivos que passam a permear as relacées e as mediacdes que se estabelecem
a partir de uma situacao de adoecimento.

Rosenberg aborda outras definicdes sobre a doenca, algumas centradas na
doenca como algo individual e outras como a de Kleinman (1980) que se baseia em
polaridades, fundadas em unidade e diversidade, para a compreensdo do fenbmeno
da doenca. Kleinman (1980) como um dos autores classicos no campo da
antropologia médica, sugere a importancia de conceitos como patologia, enfermidade
e doenca, e para fundamentar esses conceitos classifica a doenca sob trés
parametros: A doenca como experiéncia individual do paciente (lliness), a doenca a
partir do entendimento da medicina e do médico (Disease), e a experiéncia da
enfermidade relacionada com as condicbes de vida, abordando aspectos mais
amplos, como as desigualdades sociais e econdmicas, que interferem no
adoecimento (Sickness).

Nesta perspectiva do Sickness, Minayo (2009, p. 204-205) faz um contraponto
entre a antropologia médica e sua perspectiva centrada basicamente na questao

individual, e a antropologia da saude, como campo especifico de conhecimento, que
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cresce no Brasil abarcando as mudancas que vem ocorrendo na transi¢cao, nos ultimos
anos, nas esferas social, econémica, demogréfica e epidemiologica. A complexidade
das demandas dirigidas ao setor saude, tais como o0 avan¢o das doengas cronico-
degenerativas e o envelhecimento populacional, evidenciam que o modelo biomédico
nao reune condi¢cdes para a resposta a realidades complexas.

Diante disso, as diferentes possibilidades interpretativas, considerando-se as
dimensdes culturais sobre a doenca, avancam na criacdo de caminhos que
desembocam na necesséria integracao de saberes e na construcdo de mediacdes e
relacfes sociais entre 0s atores envolvidos nos processos de cuidado. As diferentes
concepcdes sobre a doenca, desempenham um papel de mediacdo nas relacées dos
diversos atores envolvidos, familiares, pacientes, profissionais de saude, politicas
publicas e demais redes sociais que se formam mediante o acontecimento da doenca.
Assim como todo o aparato classificatorio que se cria com a doenca e que se desdobra
uma série de mediacdes e interlocucdo de saberes.

A saulde, a doenca, o sofrimento e a morte sdo fenbmenos complexos e
precisam ser observados na conexdo entre diferentes variaveis (ALMEIDA FILHO,
2011). Sdo nocdes que sofrem influéncias de valores, concepcles filosoéficas,
cientificas, religiosas, além de contextos culturais e sociais, econémicos e politicos e
sua abordagem vai sofrer variacdes dependendo do lugar e da época (SCLIAR, 2007)
Por isso, de acordo com Sabroza (2001), a satde ndo autoriza uma definicdo precisa,
sendo caracterizada por sua fluidez.

A biomedicina, como forma de pensar e conceber a saude, foi criticada e
apontada como mecanicista e redutora do processo saude-doenca (CZERESNIA,
2012).

Assim como a definicdo defendida pela OMS (1946) em que a saude é

considerada “um completo bem-estar fisico, mental e social’, algo considerado
inatingivel pelos grupos humanos, diante das adversidades e variagfes do meio e de
suas relagdes sociais (BRITO, 2017).

A saude, portanto, ndo pode ser circunscrita emum conceito, como auséncia de
doenca, pois na verdade ela é muito mais do que isso,ela € uma poténcia para lidar com
a existéncia, com todos os altos e baixos e tensfesexistentes na vida (CZERESNIA;
MACIEL; OVIEDO, 2013, p. 12).

Reiteramos que na exposic¢ao de diferentes formas de abordagem acima (e que

podem estar dispostas ao longo do texto) sobre os elementos em discussao
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(biomedicina e experiéncia), a intencdo ndo € de polarizar ou reforcar posicoes
dicotbmicas, mas a de evitar posicbes fixas ou que busquem demarcar como
verdadeira/pura uma posicdo ou outra. O que se deseja € trazer todas essas
diferencas a tona, suas tensdes, contradi¢cdes, continuidades e descontinuidades que
revelam suas fronteiras e caminhos possiveis para lidar com tais situagoes.

Dentro de uma perspectiva mecanicista e binaria, onde a saude € vista como
auséncia de doenca e vice-versa, desconsidera-se aspectos importantes e que
determinam esse processo, tais como as condi¢des de vida, as desigualdades sociais
e todas as variaveis, produzidas por um sistema social que acirra as iniquidades
sociais, e que interferem na salude das pessoas. Almeida Filho (2011, p. 22-23) recorre
a grandes filésofos contemporaneos como Canguilhem, Gadamer, Heidegger e
Foucault que pensaram e escreveram sobre o tema saude, sendo que segundo o
autor, o francés Georges Canguilnem, se destaca no sentido de problematizar essa
posicdo binaria ao afirmar que o patolégico ndo significa auséncia de normas, mas a
existéncia de outras normas e que a saude traz em si a capacidade de ultrapassar 0s
altos e baixos da doenca, permitindo sempre a instalacdo de uma nova ordem

fisiologica:

Nesse sentido, tanto salde quanto doenga sdo normalidade, na medida
emqgue ambas implicam uma norma de vida, sendo a satde uma norma
de vidasuperior e a doenca uma norma de vida inferior. A saude
transcende a perspectiva da adaptacdo superando a obediéncia
irrestrita ao modo de vidaestabelecido. Ela é mais do que isso, na
medida em que se constitui justamente pela transgressao de normas
e pela transformagéo das fungdesvitais. (ALMEIDA FILHO, 2011, p.23)

Os estudos de Canguilhem (2014) sobre a normatividade da vida e da saude tém
sido a grande referéncia para varios autores que trabalham com a saude.

Sua compreensdo do processo passa pela percepcdo da vida e da saude a
partir da capacidade de variagdo do organismo na sua relacdo com o meio interno e
externo. Essa referéncia tem sido fundamental para compreender que a vida ndo é um
conjunto de leis naturais (PORTOCARRERO, 2009), uma vez que possui uma
vinculagcdo como meio onde estamos inseridos e também uma associacdo com a
individualidade dossujeitos, ou seja, ela requer a capacidade de lidar com as variagdes
da vida em todos o0s seus aspectos, € uma poténcia, que podemos conduzir de acordo

com nossos valores e crencas (BRITO, 2017).
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Deste modo, o corpo € um dado e um produto, ou seja, ele esta vinculado a
uma estrutura genética e ao mesmo tempo sujeito ao modo de vida, escolhido ou
imposto, de acordo com as condi¢des de vida dadas pelas formas de organizacao
social. Ou seja, o cuidado e a relagdo que se pode construir com o0 corpo em busca
do equilibrio se estabelece entre normas vitais biologicas e sociais (BRITO, 2017).

A obra de Canguilhem (2014) destaca a importancia dos modos de vida para a
conformacdo da salde e a area de saude coletiva vai se basear nessa percepcao,
embora sua influéncia tivesse se diversificado no interior do campo, dando origem a
diversas abordagens, para avancar em estudos sobre a determinacdo social do
processo saude-doenca (AYRES, 2006). O autor enfatiza a dimenséo da normalidade
e de sua relacao estreita com o aspecto do vivido e da experiéncia, em contraposi¢cao
a ideia da normatividade e da dimensdo classificatoria em saldde. Sua contribuicdo se
torna um marco no campo da saude, sobretudo da saude coletiva, visto que relativiza
e abre a reflexdo para a compreensdo do fendbmeno saude-doenca tendo como
referéncia as desigualdades sociais e as condi¢cdes de vida da populacéo.

Cabe destacar que a discussdo em torno dos determinantes sociais da saude
avanca a partir dos anos 2000. No ano de 2008, a Comissdo da OMS sobre
Determinantes Sociais da Saude, passa a enfatizar a acdo sobre os determinantes
sociais como fundamental para reduzir as iniquidades em saldde, assim como
deflagrar um movimento global para diminuicdo das desigualdades em saude tanto
entre paises como em seu interior.

O conceito de determinantes sociais da saude desconsiderou o entendimento
dos processos socioecondmicos, culturais, visto que ndo levaram em conta que a
doenca é fruto das transformacdes histéricas de cada sociedade, tratando as
estruturas sociais e 0 movimento da producéo e reproducao social como variaveis e
nao como algo fundamental na producgao da doenca.

O entendimento na OMS sobrea doencga, aparece, portanto, esvaziada de
contetdo critico e de movimento (GARBOIS; SODRE; DALBELLO-ARAUJO, 2017, p.
66).

Essa abordagem da OMS sofreu criticas vindas da salde coletiva e da
medicina social latino-americana, que dentre outros apontamentos visavam demarcar

a diferenca terminolégica entre determinante sociais da saude e a determinacao
socialdo processo satde-doenca (GARBOIS; SODRE; DALBELLO-ARAUJO, 2017, p.
68).
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Esse movimento foi endossado pela medicina social latino-americana que teve
contribuicdes significativas nesse processo, que culminou no ingresso de correntes
do pensamento social na area da saude, resultando em uma nova leitura da saude
publica (GARBOIS; SODRE; DALBELLO-ARAUJO, 2017, p. 64).

A construcado do conceito de determinacao social do processo saude-doencatem
sua trajetoria significativa no ambito da América Latina e no Brasil. Por volta da década
de 70, desencadeou-se um movimento critico ao modelo biomédico naAmérica latina,
no sentido de que o paradigma da biomedicina ndo conseguia compreender e explicar
as causas dos problemas de saude que emergiam, tais como as doencas
cardiovasculares e o cancer (LAURELL, 1983, p. 2).

Endossando essa andlise critica, Barata (2009, p. 12) declara que o processo de
producdo da saude e da doenca ndo se reduz a uma compreensao bioldgica, pois
existem diferencas no estado de saude de diferentes grupos populacionais, marcados
por diferentes oportunidades de acesso a educacao, saude, distribuicdo de riqueza,
condic¢des habitacionais e de trabalho, bem como aspectos como raga e género.

Isso revela os niveis de injustica e de desigualdades existentes entre esses
grupos e como alguns se apresentam em maior desvantagem do que outros em
relacdo a oportunidade de se manterem sadios. Essas desigualdades estdo
fortemente atreladas a forma de organizacdo social e econbmica, pautadas nos
processos de exclusdo, que acabam por reproduzir injusticas sociais. Por isso, 0
conceito que contextualiza e engloba os aspectos da realidade social e as iniquidades
produzidas pelo sistema social, e que melhor agrega esse significado é o conceito de
determinacao social do processo saude-doenca.

A complexidade da realidade e as multiplas mediac6es existentes no processo
de determinacdo do processo saude-doenca, dadas pelo seu movimento e
historicidade, ndo foram contempladas no conceito determinantes sociais da saude
cunhado pela OMS em 2010.

Assim a comunidade cientifica latino-americana avangou no sentido de ampliar

a discussao sobre a realidade numa perspectiva criticapor dentro da saude publica.
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4.4 O DISPOSITIVO HOSPITALAR: SUJEITOS, ENUNCIADOQOS,
CLASSIFICACOES

Compreender a saude e suas transformagfes ao longo do tempo, torna-se
fundamental para se compreender como surge o espaco hospitalar e a que ele se
propoe.

O espaco do hospital foi historicamente construido como um lugar de praticas
médicas fundadas em mecanismos de controle, disciplinarizacédo e classificacdo dos
sujeitos, e marca de modo geral, 0 advento da institucionalizacdo dos sujeitos sociais
(FOUCAULT, 2014, p.142). Essa base interventiva se constitui como caracteristica da
conformacédo do hospital e ainda hoje se encontra presente como forma classica de
organizagéo pautada, sobretudo, na organizagao da medicina.

Segundo Foucault (2014, p. 134), na época classica o corpo é descoberto como
objeto e alvo do poder e passa a ser manipulado e controlado “o corpo esta preso no
interior de poderes muito apertados, que lhe impdem limitagdes, proibicbes e
obrigac¢des”. Ja no século XVIII, a técnica de poder sobre os corpos passa por um
refinamento baseado no disciplinamento, gerando corpos submissos, obediéncia e
docilidade, dentro de uma nova “anatomia politica” voltada para a apreensdo do
detalhe, que vigia, classifica, hierarquiza e compensa.

A disciplina surge assim como “[...] a arte de dispor em fila, e da técnica para a
transformacao dos arranjos. Ela individualiza os corpos por uma localizacao que nao
os implanta, mas os distribui e os faz circular numa rede de relagdes” (FOUCAULT,
2014, p. 143).

Para isso sdo definidos lugares especificos com a func@o de vigiar, travar
discursos perigosos e criar funcdes, atividades que sejam uteis. Isso surge nos
hospitais, mas especificamente o0s hospitais militares e maritimos, como afirma
Foucault (2014, p. 141). Tais espacgos, funcionam como dispositivos que cuidam e
funcionamcomo uma espécie de filtro que esquadrinha e enquadra as pessoas ali
situadas e instaura um processo de saber que visa classificar e organizar espaco e
pessoas (2014, p. 145). Os esquemas disciplinares impostos pelas desordens
ocasionadas pela peste, como a lepra, sobretudo relacionados a separacdo e a
exclusao ja se utilizam da técnica de individualizagéo para gerar exclusdo e separacao

entre o que deve serconsiderado aceito como normal e o que deve ser excluido.
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Nesse sentido, o hospital se coloca como um dispositivo de poder-saber. “As
vezes, sdo os aparelhos fechados que acrescentam a sua funcao interna e especifica
um papel de vigilancia externa desenvolvendo uma margem de controles laterais”
(FOUCAULT, 2014, p. 204). Tais controles se estendem para a sociedade como um
todo: a escola estende a sua vigilancia sobre os pais das crian¢as e outros espacos
sociais, assim como no espaco do hospital hd uma vigilancia médica da populacao
externa, reunindo informacgdes sobre as pessoas e documentando a vida social em
prontudrios e outros documentos.

Ainda segundo Foucault:

O individuo é sem duvida o atomo ficticio de uma representacéo
“ideolégica” da sociedade; mas é também uma realidade fabricada por
umatecnologia especifica de poder que se chama “disciplina”. Temos
que deixarde descrever sempre os efeitos de poder em termos
negativos: ele “exclui’, “reprime”, “recalca”, “censura”, “abstrai”,
“‘mascara”, “esconde”. Na verdade o poder produz; ele produz
realidade; produz campos de objetos e rituais daverdade. O individuo
e o conhecimento que dele se pode ter se originam nessa producéo.
(FOUCAULT, 2014, p. 189)

Berger e Luckmann (2012, p. 89) lembram que € preciso ter cuidado ao se
afirmar qualquer coisa sobre a logica das instituicdes, pois na verdade a logica nao
esta nas instituicdes, mas no entendimento de que essa logica faz parte do que os
autores chamam de “acervo social de conhecimento”, ou o “conjunto de informagdes
sociais”, através dos quais as instituicdes operam e assumem um papel importante no
sentido de legitimar uma determinada ordem social. A pratica médica se insere nesse
processo, como uma das praticas estruturantes que auxiliam na sustentacéo econtrole
de determinada ordem social.

O modelo de organizacéo institucional vai refletir a estrutura de organizacao
social no qual esta inserido. Um se espelha no outro. O hospital como o lugar onde se
situa o conhecimento sobre a saude e a doenga, condensa saberes e praticas sobre
0S corpos, que se tornam verdades instituidas e que passam a dialogar com numa
estrutura social que a legitima homogeneizando um determinado direcionamento
interpretativo para os fenbmenos sociais, orquestrado pelos interesses econémicos e

politicos, dominantes e hegemonicos.
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Nesse espaco se delineiam, como designa Caillé (2004, p. 25-31) “associagoes
hibridas” que no caso da saude se estruturam entre os servicos de saude e a
populagcdo. Tomando como referéncia esse conceito de “associa¢des hibridas” e
lancando-se o olhar para o plano da experiéncia que se constréi no GLT, e, no plano

individual em relacédo a cada ator social envolvido no grupo, € notavel como
estdo presentes na propria experiéncia hibrida presente na condicdo de adoecimento-
deficiéncia.

Deleuze (1988, p. 66) ao abordar a obra Vigiar e Punir de Michel Foucault,
ressalta que assim como o hospicio se torna o lugar de visibilidade da loucura e a
prisdo se torna o lugar de visibilidade do crime, a medicina busca no diagnéstico e na
classificagdo suas formas de enquadramento dos sujeitos sociais. Os dispositivos
prisdo e hospital vao se pautar por uma série de enunciados que referendam a sua
existéncia. No que se refere as formacdes discursivas ha um primado do enunciado
sobre o visivel, ou seja, os enunciados € que vao respaldar determinadas praticas
materializadas através dos dispositivos. Os enunciados em jogo é que determinam o
que vai estar visivel.

Os conceitos de enunciado, regime de verdade e de dispositivo buscam
operacionalizar ndo s6 o lugar das instituicbes no contexto social, mas suas formas
de funcionamento e de producéo e disseminacao da informacao a partir das relacdes
entre os atores sociais e da rede de saberes que constroem nesse processo.

Em suas reflexdes sobre a pratica clinica, que constam na obra O Nascimento
da Clinica, Foucault (2017, p. 56) aponta como a clinica desenvolve a habilidade na
busca pela transformacdo do invisivel em algo dizivel (enunciado) e, portanto,
enunciavel.

Existem enunciados invisiveis que estédo vinculados a formas de ver e perceber
num dado momento histérico, e por isso em alguns momentos ndo adquirem a
visibilidade desejada, mas em outros momentos histéricos podem se revelar de modo
mais claro e evidente. O olhar médico, na ldade Média, era marcado por uma
imprecisao que se sustentava através do discurso onde era preciso dizer o indizivel,
transformando esse olhar em discurso visivel para se adquirir o estatuto do saber e
da verdade.

O conceito de dispositivo na obra de Foucault principalmente nas obras Vigiar
e Punir (2017) e Histéria da sexualidade (2014), demarcam o dispositivo disciplinar e

odispositivo da sexualidade como uma ferramenta para andlise das relages sociais.
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Os dispositivos criam condi¢cdes para que os discursos produzidos atuem com base
na coercao, alimentando os sistemas institucionais e as exclusdes legitimadas pelos
mesmos. (MEDEIRQOS, 2017, p. 162). Essa rede permite determinados efeitos de
verdade e ao atuar dessa forma, o dispositivo pode produzir subjetividades ajustadas
aos seus propositos de verdade, ou subjetividades que escapem a esse controle.

De acordo com Marteleto; Couzinet (2013) um dispositivo surge na pratica para
preencher uma “fungéo estratégica” dominante, quase sempre para responder a uma
urgéncia, mas também pode ser visto como ferramenta para outro tipo de acdo que
escape aos mecanismos de controle, pois tem a intencdo de fazer saber através de
uma rede de producéao e circulacdo de informacdes. Assim o0 conceito de dispositivo
pode ser utilizado como recurso para compreender 0s arranjos informacionais que se
formam nas redes relacionais e institucionais. Nessa dinamica, torna-se central
indagar os sujeitos sobre suas formas de interagir, problematizando as relacfes e 0s
contextos nos quais estéo inseridos. Agamben (2005, p. 11) considera que o conceito
de dispositivo se refere a “disposigdo de uma série de praticas e de mecanismos (ao
mesmo tempo linguisticos e ndo linguisticos, juridicos, técnicos e militares) com o
objetivo de fazer frente a uma urgéncia e de obter um efeito”.

Ao olhar para as dimensdes da saude, da doenca, da medicina e do hospital,
percebe-se que historicamente estdo sedimentadas em praticas de saber-poder, que
sustentam e legitimam enunciados, que se formam entre o que pode ser dito e 0 que
nao pode ser dito, o que deve estar ocultado e o que pode ser explicitado, o que pode
ser documentado ou ndo, enquanto materializacdo da informacao, enquanto verdade
institucional que balizara as tomadas de decisdo e a gestéo.

Pensando no que ocorreem relacéo aos enunciados nos espacos institucionais,
a materialidade do enunciado pode ser analisada pelo grau de sua imersdo
institucional, ou seja, é nos fluxos e rotinas institucionais, que se estabelecem e se
mantém ou néo, as rela¢des entre os enunciados (FROHMANN, 2008, p. 23).

Segundo Foucault:

Essa materialidade repetivel [...] faz aparecer o enunciado como um
objetoespecifico e paradoxal, mas também, como um objeto entre os
gue os homens produzem, manipulam, usam, transformam, trocam,
combinam, decompdem e recompdem, e eventualmente destroem. Ao
invés de ser algodito de uma forma definitiva [...] 0 enunciado ao mesmo
tempo em que surgena sua materialidade, aparece com um status,
entra em redes, coloca-se emcampos de utilizacdo, oferece-se a
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transferéncias e a modificacdes possiveis, integra-se a operacfes e
estratégias onde sua identidade se mantém ou se apaga. Assim, 0
enunciado circula, serve, esquiva-se, permiteou impede a realizacdo
de um desejo, € ddcil ou rebelde a interesses, entrana ordem das
contestacbes e das lutas, torna-se tema de apropriagdo ou de
rivalidade. (FOUCAULT, 2019, p. 128)

A ideia de materializagao da informag&o nos sugere o conceito de enunciado e
de documento. Segundo Frohmann (2008, p. 21) ‘o documento nomeia a
materialidade da informacao”, sendo a documentacdo um meio de materializacédo da
informacdo. A materializacdo da informacdo esta presente no espaco hospitalar
propriamente dito, e pode ser exemplificada através da materialidade dos enunciados
e seu poder de criar efeitos de acordo com 0s seus graus de estabilidade,
desestabilidade, acomodacéo, transformacdo. Essa questdo dos enunciados em
Foucault, segundo Frohmann (2008, p. 22) geram inquietacdes quanto ao que leva
alguns enunciados serem estabilizados e outros ndo, o que leva alguns a terem mais
forca e energia do que outros. Isso se verifica dentro do espaco hospitalar e se
encontra expresso nos sistemas de classificacdo em saude.

Para a compreenséao desta questdo, recorre-se mais uma vez a contribuicao de
Frohmann (2008, p. 13-36) no sentido do seu esforco de analise no que se refere a
importante associacdo entre os estudos da informacdo e as préaticas publicas e
sociais.

Para o autor, o conceito de materialidade é a chave que liga essas duas areas
conceituais: informacédo de um lado e de outro as praticas publicas e sociais. Se a
invisibilidade ou estigma € uma producdo social da informacdo, ela ganha
concretude/materialidade no cotidiano dos servicos que reproduzem essa
invisibilidade. As classificacbes em saude se tornam um instrumento que pode
contribuir para a producdo de determinadas informacdes em detrimento de outras
consideradas menos relevantes socialmente, e consequentemente, para 0S Servicos
de saude. A nomeacao revela o que deve estar visivel e o0 que deve permanecer
oculto. Assim como direciona o tipo de uso das classificagdes. Os servicos podem dar
visibilidade a alguns aspectos da doenca enquanto a experiéncia dos adoecidos e
suas nomeacoes desejadas, permanecem invisiveis.

Percebe-se que Foucault (2019, p. 125-126)) recuperado por Frohmann (2008,
p. 22), concebe a materialidade dos enunciados, sendo que ainda ndo como

documentos. Apesar dessa barreira inicial, considera que o conceito de enunciado
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pode auxiliar na compreensdo da materialidade da informacdo. O enunciado é
material, mas existe a diferenca entre fisicalidade e materialidade. Para Foucault, a
materialidade possui massa, inércia e resisténcia. O enunciado possui energia, massa
e poder. Os enunciados apresentam graus de estabilidade, de acomodacao e
resisténcia a transformacao, deterioracdo ou desestabilizacdo, e possuem o poder de
criar efeitos.

Os enunciados sdo materializados em documentos e, a partir da sua repeticao
nos espagos institucionais na busca de evidéncia e visibilidade, assumem uma
espécie de materialidade que pode ser entendida como “materialidade pronunciada”
(FROHMANN, 2008, p. 20-21). Essa materialidade pode afetar a rede de poder/saber
existente no dispositivo gerando novos efeitos de informacéo e alterando as praticas
sociais. Os enunciados s&o materiais, assim como 0os documentos e a informagao.

Compreender como os enunciados fazem parte do dispositivo hospitalar e
como alguns adquirem maior peso do que outros é um exercicio fundamental, faz
acender uma luz para os enunciados presentes na narrativa dos pacientes em sua
busca por escuta no espaco institucional, em busca de visibilidade institucional,
agucam o olhar investigativo sobre como esses enunciados convivem no interior do
grupo, podendo ser ressignificados adquirir novo peso e afetar as praticas sociais e
institucionais como um todo. Desse modo, os enunciados podem oferecer recursos
tedricos para se pensar a materializacdo da informacdo. A materialidade dos
enunciados estara submetida a um conjunto de forcas, até que se torne documento e,
por consequéncia, até que se possa instituir praticas a partir deles.

A documentacao € uma forma de enquadramento e de captura dos sujeitos, se
constituindo como um mecanismo de disciplinarizacdo. Dessa forma, segundo
Frohmann (2008, p. 25) para Foucault o interesse ndo é pela documentagcdo como
comunicacdo da informagdo, mas como transmissao de poder gerativo e normativo,
através do qual os individuos passam a ser conhecidos institucionalmente. Frohmann
(2008, p. 26) afirma que existe um caminho a partir da analise do discurso de Foucault
(andlise dos enunciados) para o estudo da materialidade da informacao, e que esse
caminho esta de fato no conceito de documentagdo. As praticas documentarias
institucionais dao peso, massa, inércia e estabilidade ao documento que materializa a
informacgéo. De modo que a informacgéo possa configurar profundamente a vida social.

Nas sociedades disciplinares, os regimes de informacdo se materializam

através do movimento documentario. Ou seja, para materializar um regime de
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informacéo o aparato documentéario € essencial. Para isso, o0 regime classificatorio-
documental que se forma através da massa documentaria produzida nas praticas das
instituicbes de saude, alavancadas pela pratica médica hegeménica, edificam e
sustentam uma pratica classificatoria respaldada pelo poder médico e inserida em um
determinado regime de informacao.

Trata-se de sistemas de classificagdo, que obedecendo ao paradigma
biomédico voltam-se para classificar as doencas e as anomalias provocadas pelas
mesmas. Desse modo, o corpo médico define tratamentos e intervencbesnecessarios,
fazendo escolhas com base nos marcos classificatorios. Assim, o0 sistema de
classificagdo em saude apoia as explicacbes médicas e sua retérica, bemcomo as
condutas a serem tomadas diante da doenca. Em o Nascimento da Clinica, Foucault

afirma que:

Sob o olhar do médico [...] o hospital permite classificar de tal maneira
os doentes que cada um encontra 0 que convém a seu estado, sem
agravar, por sua vizinhanca, o mal do outro, sem difundir o contagio
no hospital ou fora dele. A doenga ai encontra seu elevado lugar e
como que residéncia forcada de sua verdade. (FOUCAULT, 2017, p.
45)

Segundo Rosenberg; Golden (1977) o papel social dos médicos esta
representado em sua capacidade de nomear a doenca através do diagnostico e do
prognaostico, de modo a enquadra-la em meio a uma determinada ordem social. Essa
perspectiva norteia a relacdo meédico-paciente e toda uma rede de atencdo
especializada que se utiliza da base diagnostica para tracar suas condutas e
encaminhamentos. No caso da atencdo especializada de alta complexidade, o
diagndstico é um marcador central para o0 acesso a unidade de saude especializada
e para o tratamento em si. Da origem, portanto, a uma série de condutas e protocolos
de atendimento.

Seja de modo disciplinar ou interdisciplinar, o diagndstico € o ponto de partida
gue desencadeia uma sequéncia de acdes técnicas e de dialogo entre os profissionais
de saude, pacientes e redes de suporte, no sentido da administrar as questdes que
possam surgir no decorrer do tratamento, e gerenciar o aspecto da cronicidade e suas
exigéncias em relacao a rede de cuidados.

Para a melhor compreenséo desse processo, a ideia de regime de informacéo

em Frohmann (1995) se torna fundamental ao abordar a relacéo entre diferentes
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atores (sujeitos, culturas, dispositivos, instituicbes) e como isso ocorre através de
acOes de informacdo associadas as politicas de informacdo que acontecem nos
espacos sociais. O autor embasa seus estudos nos artefatos tecnolégicos e no fluxo
informacional em rede a partir de duas bases teoricas: Foucault, no qual os
dispositivos de poder se efetivam discursivamente através da materialidade de
sujeitos e documentos; e a teoria ator-rede, observando como se dao 0s processos
informacionais no que ele chama de artefatos hibridos (humanos e ndo humanos)
desenvolvidos através das media¢des que se constroem no social.

Gonzalez de Gdmez, ao abordar o conceito afirma que:

[...] o regime de informag&o é um modo de producdo informacional
dominante numa formacédo social, conforme o qual serdo definidos
sujeitos,instituicdes, regras e autoridades informacionais, 0s meios e
0s recursos preferenciais de informacado, os padrdes de exceléncia e
0S arranjos organizacionais de seu processamento seletivo, seus
dispositivos de preservacéo e distribuicdo. (GONZALEZ DE GOMEZ,
2002, p. 34)

Os regimes de informacéo que se desenvolvem em espacos sociais diversos e
de forma diferenciada abarcando diferentes contextos, se referem a questdes mais
amplas, que vao além da formacéo discursiva e de seus mecanismos para produzir
verdade, como o0 que esta presente no conceito de regime de verdade desenvolvido
por Foucault (2000, p. 12). Tal conceito visa abordar as grandes questdes
relacionadas a circulagao de conhecimento-poder.

Para Foucault (2000, p. 12) cada sociedade possui 0 seu regime de verdade
ousua “politica geral” de verdade, ou seja, o0s tipos de discurso que tomam para Si
comoverdadeiros e 0s mecanismos que julgam e distinguem o que é verdadeiro e 0
que é falso. Ja o conceito de regime de informacao desenvolvido por Frohmann (1995,
p. 4) aborda as praticas situadas na vida diaria e nas redes de informacg&o que se criam
namediacdo entre as estruturas institucionais e os atores sociais, pautando-se nas
relacdes informacionais que se estabelecem na sociedade contemporanea.

Os regimes de informacdo, para além dos discursos, mecanismos e
procedimentos empregados para se obter a verdade (como abordado pelo regime de
verdade), lidam com a dimenséo das praticas situadas na vida cotidiana e em diversos
espacos de formacéo social voltados para a criacdo e intercambio da informacéao.

Esse movimento caracteriza a sociedade contemporanea, na medida em que nela, a
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informacéo adquire uma centralidade como fenémeno estruturante e relacional que
envolve o campo politico, econdmico e social, devido a importancia que se atribui,
nesse contexto, a producdo de novos conhecimentos e tecnologias. Assim, o regime
de verdade estaria situado no ambito das macropoliticas e relacdes de poder,
enquanto o regime de informacéo estaria mais situado no ambito das fronteiras
institucionais (BEZERRA et al., 2016, p. 67).

Gonzélez de Gémez (2003) compreende o regime de informacdo como uma
ferramenta macro, importante para operacionalizar essa andlise, pois permite a
aproximacdo com a informacdo produzida nas praticas de modo transversal
considerando acdes, meios e efeitos de informacédo. Esse conceito possibilita olhar
para esses processos e verificar como a informacao é produzida e como circula entre
diferentes meios, espacos e através de diferentes mediacdes que tém como base as
relacdes sociais como um todo. Todo esse movimento produz um efeito social amplo
gue reforca determinadas direcGes de poder/saber em detrimento de outras.

Para se pensar nos aspectos micro dos fluxos informacionais, é importante
destacar o conceito de dispositivo, enquanto um tipo de formag&o composta por
elementos heterogéneos que autoriza a conexado em rede entre elementos discursivos
e ndo discursivos, entre o dito e o ndo dito, articulando assimetrias discursivas, formas
de ocultacdo e producdo de verdades, articulando ou ndo saberes e poderes que
produzem subjetividades (TAVARES; LOUREIRO, 2017, p. 75).

O dispositivo é estratégia e mecanismo, produto e produtor de acdes que geram
regimes e discursos na sociedade contemporanea. As instituicdes sdo dispositivos
inseridos em regimes de informacdo e promovem esse movimento articulado de
producéo de verdade que legitimam acdes e concepcdes. As instituicbes de saude,
como o hospital, podem ser vistas como um dispositivo que produz subjetividades
entrelacados com outros dispositivos regidos por um regime macro de informacao.
Como os dispositivos admitem e articulam essas assimetrias discursivas e agregam
uma rede que se forma entre os discursos, as instituicbes, edificios, leis etc.
(AGAMBEN, 2005, p. 9) eles possuem a capacidade de capturar, orientar determinar,
interceptar, modelar, controlar e assegurar os gestos, as condutas, as opinides e 0s
discursos dos seres viventes e suas subjetividades (AGAMBEN, 2005, p. 13).

Os dispositivos agregam e disseminam informacdes tomadas como
verdadeiras. Assim como o dispositivo “prisdo” cria um grupo de pessoas

marginalizadas, o discurso e 0 documento criam o que deve ser arquivado ou nao, o
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que é tido como conhecimento valido ou ndo, sedimentando o que se chama de
regime de verdade, ou, regime de informacédo na contemporaneidade. Este altimo
refere-se mais a forma do que ao contetdo, ou as formas como a informacédo se
dissemina. Os dispositivos infocomunicacionais se voltam mais para 0s micro
ambientes da cultura e do social, enquanto o regime de informacéo se volta para os
aspectos macroestruturais. A dimenséao tecnoldgica perpassa tanto os dispositivos
infocomunicacionais quanto o0s regimes de informagdo. Sejam dispositivos
tecnologicos ou ndo, os dispositivos de modo geral funcionam como agenciadores e
assumem a sua capacidade de captura de subjetividades.

Ao se pensar sobre os dispositivos e 0 que 0S mesmos representam em um
regime de informacédo, Wilke (2009) propde a noc¢édo de dispositivo de informacéao,
como aquele que captura os elementos necessarios para a autodire¢cdo dos homens
considerando-se a sua identidade e sua insercao na cultura. Assim como Marteleto;
Couzinet (2013) demonstram que os dispositivos de informacédo e comunicagcao néo
sdo produzidos unilateralmente, mas através das varias vozes, experiéncias e
linguagens construidas pelos atores sociais em um contexto de construgdo
compartilhada de saberes.

Por isso, podem ter uma vertente estratégica dominante, mas também permitem
0 escape aos mecanismos de controle, a partir do momento em que as praticas e
acOes inseridas em dispositivos, como o espaco hospitalar, podem, através das
mediacdes e dos fluxos de informacdo e comunicacdo que se configuram nesse
espaco social, extrapolar o enquadramento, se capilarizando para disseminar novas
subjetividades e novas informac¢des. O dispositivo ndo impede esse movimento, ndo
tem o controle sobre esse alcance das transformacdes que se operam a partir das
relacbes, saberes e praticas.

Esse panorama conceitual permite articular a dimensé&o macro dos regimes de
informacdo com a dimens&o micro dos espacos sociais, identificando que através das
acOes e movimentos empreendidos pelos atores sociais nos seus espacos de
insercdo, podem ocorrer mediacbes fundamentais para a producdo de novos
contextos e fluxos informacionais que possam integrar percepcdes diferenciadas da
realidade, onde novas praticas e novos atores possam emergir, alterando a

configuracéo dos saberes e da informagéo. Ou, como define Martins (2011, p. 152), no
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plano macrossociolégico desponta o “usuario™ que aparece como que condicionado
pelos dispositivos sociais enquanto por outro lado, no plano microssociolégico, 0s
mesmos “usuarios” tém seu saber elevado através da dimensao do reconhecimento e
valorizag&o social da sua experiéncia.

Nesse quadro, o grupo de laringectomizados totais inserido no dispositivo
hospitalar, desenvolve suas acoes e praticas sociais de informacédo e comunicacao
em relacéo com os demais saberes de todos os atores envolvidos na teia institucional.
Nesse movimento atuariam como se fossem, nas palavras de Gilberto Velho (2001),
“os tradutores das diferengas culturais que aceleram a comunicagao” elevando os
saberes, e dentre todos, o seu saber construido a partir da experiéncia do
adoecimento e deficiéncia, ressaltando os saberes derivados da experiéncia e de suas

praticas.

4.5 AS CLASSIFICACOES E SUAS INFLUENCIAS NAS PRATICAS EM SAUDE

A classificagdo, como préatica social, existe h&d milénios. Existem diversas
formas de classificacdo que visam a atender diferentes propdsitos de organizacéo de
informacédo. Aqui se faz mencéo a classificacdo centrada na racionalidade cientifica
moderna, fundada no pensamento logico e positivista e considerada uma ferramenta
epistemoldgica no processo de organizagio do conhecimento (GARCIA GUTIERREZ,
2011, p. 5-6). Esse modelo de classificagdo obedece a uma forma de conhecer que
avancou mundialmente e que se tornou hegem®bnica, ao mesmo tempo em que, para
garantir essa centralidade, assume como prética disseminada na cultura e na vida
social, a estigmatizacao, a rotulacdo e a segregacao de determinados grupos sociais
e culturais, tidos como ameacas ao regime de informacéo instituido.

A classificacdo centrada na racionalidade cientifica moderna como acdo de
classificar ndo é regida apenas por um conjunto de regras dadas e explicitas, mas ao
longo do tempo se enraizou ha estrutura cognitiva dos sujeitos sociais, passando pela
dimensdo do inconsciente e de padrbes comportamentais associados a ideologia,

cultura, identidade e memoria.

4 Categoria socioldgica que se refere ao “usuario do servigo publico” e que se manifesta a partir de
obrigacdes intersubjetivas e reciprocas, mediacfes sociais e culturais em espacos comunitarios e
institucionais, na luta por reconhecimento publico (MARTINS, 2011, p. 130).
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Essa forca da classificagcdo criada na cultura ocidental esta presente nas
classificacdes e reclassificaces, envolvendo o passado, o presentee o futuro, fator que
foi acelerado com o advento da tecnologia digital.

Com a cultura digital, o modelo ocidental de classificacdo pautado na
classificacao cultural anterior ao uso de tecnologias, se acirra tornando outras culturas
e civilizacBes mais vulneraveis em relacéo a sua epistemologia. Como pontua Garcia
Gutierrez (2011, p. 6-7):

O Ocidente, como uma “cultura” hegeménica, € profundamente convencido de
gue suas categorias de organizacao local sdo necessariamente de interesse global,
sem compreender as atitudes hostis, marginaisou atonitas demonstradas por outras
culturas e minorias.

Essa forca da classificacdo criada na cultura ocidental estd presente nas
classificacdes e reclassificaces, envolvendo o passado, o presentee o futuro, fator que
foi acelerado com o advento da tecnologia digital.

Com a cultura digital, o modelo ocidental de classificacdo pautado na
classificagao cultural anterior ao uso de tecnologias, se acirra tornando outras culturas
e civilizacBes mais vulneraveis em relacdo a sua epistemologia. Como pontua Garcia
Gutiérrez (2011, p. 6-7):

O Ocidente, como uma “cultura” hegeménica, é profundamente
convencido de que suas categorias de organizagdo local sdo
necessariamente de interesse global, sem compreender as atitudes
hostis, marginais ou atbnitas demonstradas por outras culturas e
minorias.

O autor propde uma posicdode enunciacdo pos-epistemoldgica baseada na
hermenéutica enquanto uma forma mais democratica de pensamento voltada para a
interpretacdo, embora a mesma integre todo tipo de epistemologia. Através desse
pensamento propde como hermenéutica de organizacdo do conhecimento a
“desclassificagdo”, que introduz uma interpretagdo pautada no pluralismo dentro da
l6gica da classificagéo.

A proposta de Garcia Gutiérrez (2011, p. 9-10) de inverter o olhar positivista nas
formas de classificar, considera que o ato de classificar deveria partir, acima de tudo,
das concepcdes construidas pelos proprios sujeitos sociais que vivenciam processos
sociais complexos, se contrapondo ao ato impositivo de classificar com base nos

interesses de determinados grupos sociais. Compreende-se, segundo o autor, que
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nos meandros da proposta de desclassificacdo esta implicita também a perspectiva
do transculturalismo, ou da transversalidade dos saberes e do conhecimento e sua
importancia para a organizacdo do conhecimento. Essa proposta se constroi na
direcdo de descolonizagdo do conhecimento, tendo como premissa que O
conhecimento é construido socialmente, devendo ser compartilhado de forma
democréatica (GARCIA GUTIERREZ, 2011, p. 10-11).

Na pratica médica, segundo JUTEL (2021, p. 85), o diagnostico vai
desempenharum papel central na experiéncia da enfermidade, pois vai moldar a
experiéncia, agregando em si um potencial que tem suas repercussfes sociais.

A definicdo diagnéstica é fruto de conhecimento, jogo de interesses,
negociacao e de poder, ou seja, € um acordo social que produz os rétulos adequados
a cada situacao de adoecimento, através da legitimidade cientifica.

Nesse sentido, ter um diagndstico € ser reconhecido como paciente em sua
disfuncionalidade, enquanto ndo ter um diagnostico € permanecer no desconhecido,
no ambito do indefinivel, ou seja, o diagnostico tem a capacidade de organizar a
desordem, a disfungéo. Ele apresenta apossibilidade de uma explicagdo para a
doenca, a possibilidade de ser estigmatizadoe também de se obter legitimacéo e
recursos.

Ainda segundo Jutel (2021, p. 92):

O diagnéstico tem numerosas consequéncias sociais. Ele é o meio
pelo qual os pacientes tém acesso ao papel de doente e todos 0s seus
beneficios, mas é também uma abertura para consequénciassociais
como a estigmatizagéo e a exploracdo. (JUTEL, 2021, p. 92)

No entanto, segundo a autora, compreender o diagndstico também do ponto de
vista do doente se torna fundamental, pois a classificacdo diagnéstica minimiza,
sintetiza e generaliza o que na verdade € especifico e se encontra no plano das
diferencas existentes nas diferentes experiéncias de adoecimento.

Na &rea da saude, percorrendo a forma de utilizagéo das classificagfes pelas
profissdes, é possivel em revisdo de literatura sobre o tema observar dois
movimentos: o0 movimento predominante e alavancado pelo regime de informagao
hegembnico em um patamar macro e movimentos especificos de categorias
profissionais da saude em construir nomenclaturas proprias e movimentos de

construgdo de novas formas de classificar paralelas de acordo com as mudangas
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impostas pela realidade. No caso da area de Enfermagem, seus inimeros modelos
tedricos e teorias sdo transpostos as classificacbes mais utilizadas, que sdo as
classificacdes de diagndsticos, intervencdes e resultados em relagdo ao cuidado.
Essa forma de organizacao classificatoria vem sofrendo mudancas e alteracdes em
diferentes paises numa perspectiva que abarque a visdo do cuidado multidisciplinar
(BARROS, 2009, p. 865).

No caso da Psiquiatria, IACOPONI (1999, p. 19) aponta que grande parte dos
portadores de transtornos mentais ndo se encontra nos ambulatorios e consultérios
de psiquiatria, @ nem mesmo nos hospitais psiquiatricos, mas na rede basica de
saude, também chamada de rede de cuidados primarios. Os médicos e demais
profissionais, que nao sao psiquiatras acabam por detectar e tratar a maior parte de
doencas psiquiatricas.

Com base nesses fatos, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) vem
buscando sensibilizar médicos e demais profissionais de saude para a dificil tarefa de
detectar e tratar também os transtornos mentais, apontando para o necessério olhar
interdisciplinar e de troca de saberes entre as classificagbes e os saberes de
diferentes profissionais e comunidades. Nesse processo de interacdo entre as
classificacdes oficiais e a realidade, busca-se abarcar a complexidade dos transtornos
mentais, adaptando as classificacdes oficiais de doencas as realidades nas quais
estdo inseridos os servicos de atencdo priméria a saude. Ou seja, a perspectiva
parece a de promover uma adaptacao da realidade ao modelo epistemol6gico contido
nas classificacbes da OMS.

Nas discussdes e tensdes entre as categorias envolvidas, algumas perguntas

sao lancadas:

Onde est4 a evidéncia que o0s transtornos que o psiquiatra diagnostica
sdo os mesmos que o clinico geral atende na sua rotina diaria? Sera
que a evidénciaque justifica as intervencdes terapéuticas para os
transtornos mentais pode ser tdo simplesmente transportada para os
transtornos observados na rede primaria? (IACOPONI, 1999, p. 19)

Diante desses apontamentos do autor, fica uma pergunta ndo abordada pelo
mesmo: 0 que existe de informagdo e conhecimento nessas entrelinhas que uma
proposta adaptativa classificatéria ndo responde? Seraque essemovimento contempla

0s saberes e praticas existentes nesses contextos sociais?
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Tais questionamentos levantam o tema das classificagdes em meio a atencao
primaria, situada em territorios onde ha maior aproximacdo entre os saberes
cientificos e populares e, portanto, maiores possibilidades de construcdo de uma
abordagem mais pluralista em busca de um cuidado mais integral. As classificacbes
oficiais podem ndo se enquadrar nesses contextos que exigem outras formas de
percepcao, abordagem e manejo do cuidado. Nessas realidades a compreensao dos
processos vivenciados pelos pacientes e sua relacdo com o quadro mental ou de
adoecimento parecem determinantes para se tracar uma conduta de tratamento, do
gue a preocupacao central em classificar e medicalizar.

Resgata-se a ideia da classificacdo como sinbnimo de normatividade enquanto
o vivido e as experiéncias advindas do mesmo, séo tratadas como anormalidades.
Desse modo hé a tendéncia em se naturalizar as “anormalidades” ou “anomalias”
como fendmenos que culminam na perda da identidade individual e social. A
classificagcdo impBe uma espécie de controle que acaba sendo aceita pela sua
normatividade, um dever ser, que separa o desvio da norma, que se estabelece como
regra no jogo relacional, onde se legitimam posicfes e papéis sociais de acordo com
o valor de cada sujeito na estrutura social e simbdlica.

A classificacdo, desse modo, agiria como um mediador de fronteira, uma forma
de produzir posicdes legitimas e ilegitimas dentro dos sistemas nos quais esta
inserida, promovendo a divisao entre “normais” e “anormais”, uma espécie de controle
da informacao social, segundo Goffman (1988). No caso da saude, elas tém o poder
de enquadrar, legitimardiferencas e reproduzir discriminacao, reforcando o estigma,
na medida em que anulam as identidades individuais e sociais e produzem outras,
limitando os sujeitos a esquemas pré-definidos.

Esse € um ponto importante de ser discutido no campo da saude: as
classificacdes pré-estabelecidas e fechadas em si mesmas sofrem um processo de
adaptacao para determinadas realidades e praticas, ndo contemplando a diversidade
e a pluralidades de saberes e concepcdes. Por outro lado, outras estratégias
terapéuticas, que ndo passam pelo diagnéstico do psiquiatra, construidas no ambito
da realidade dos servicos de saude, conseguem tratar e integrar 0s sujeitos
acometidos por transtornos mentais (IACOPONI,1999, p. 19), o que acaba por
enfatizar a materialidade do estigma, do ndo pertencimento e da “morte social”

(ORTIZ, 1999) quando o sujeito é classificado como excluido ndo s6 do ponto de vista
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da eliminacéo individual, mas da sua eliminacdo enquanto ser social que participa da
vida social, aquele que produz, consome, age e interage.

Essa percepcdo mais ampla do impacto das classificagbes em saude
impulsiona a importancia de compreender como a OMS organiza as classificacoes e
suas familias, e como essa perspectiva oficial e macro situada no plano do regime de
informacéo da biomedicina dialoga com os dispositivos de informacé&o, no sentido da
abertura de perspectivas e espagos onde se constroem outras epistemologias mais
comprometidas com o pluralismo e a interculturalidade (BREILH, 2006).

4.6 CLASSIFICACOES DOENCA-DEFICIENCIA: ENTRE CODIGOS E
PERCEPCOES

As classificacbes de doencas e deficiéncias mais utilizadas nas praticas
médicas sao a CID - Classificacao Internacional de Doencas, e a CIDID - Classificacao
Internacional de Deficiéncias, que buscam organizar o conhecimento sobre as
doencas e as deficiéncias, e envolvem a definicdo de um diagnéstico ou outra situacéo
geradora de uma lesdo, mas ainda de forma imposta aos sujeitos classificaveis de
acordo com a perspectiva da biomedicina. Ja a CIF - Classificacdo Internacional de
Funcionalidade Incapacidade e Saude criada pela OMS em 2001, esta voltada para os
conceitos de incapacidade e deficiéncia.

N&o se trata da definicdo de um diagndstico, mas de uma avaliacdo de pessoas
e dificuldades que possam ocorrer no curso da vida relacionadas ao corpo esua
interacdo social, e que geram algum tipo de limitacdo. Apesar disso a CIF néo
consegue abordar esses conceitos de forma clara. A deficiéncia estaria relacionada a
estrutura e fungcbes do corpo que nao funcionam, enquanto a incapacidade estaria
voltada para uma impossibilidade em realizar tarefas basicas da vida diaria de uma
pessoa, assim como em desempenhar papéis socialmente esperados (DI NUBILA;
BUCHALLA, 2008, p. 329).

Segundo Sampaio e Luz (2009, p. 477), a CIF - Classificacdo Internacional de
Funcionalidade Incapacidade e Saude, tendo em vista o avan¢co mundial das doencas
crobnicas e a necessidade de uma abordagem que contemplasse as suas
consequéncias incapacitantes, teve como preocupacao principal buscar caminhos
gue possibilitassem 0 aumento da expectativa de vida das pessoas minimizando as

incapacidades. Como pensar em se reduzir incapacidades? Que integracdes podem
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ser pensadas? Para viabilizar essa abordagem, a CIF foi composta a partir de 2
dimensdes: A funcionalidade/incapacidade (centrada nas funcdes do corpo,
atividades e participacdo social) e os fatores contextuais (ambientais e sociais,
centrado na identificacdo de como a pessoas vivem e no modo como conduzem suas
vidas).

Para isso a OMS (SAMPAIO; LUZ, 2009, p. 478) opta pela abordagem tedrica
biopsicossocial que reflete sobre a interacdo entre corpo nas suas dimensdes
individual e social, mas que tem como centro a abordagem biomédica (que trata a
deficiéncia e incapacidades como mau funcionamento do corpo, corpo desviado da
normalidade) e sua interacdo com a sociologia (que entende a deficiéncia e a
incapacidade originadas em contextos culturais e sociais especificos, onde o contexto
social é que da significado a incapacidade e ndo o inverso).

Ainda de acordo com Sampaio; Luz (2009, p. 478), a abordagem da CIF esta
pautada no funcionalismo estrutural de T. Parsons e na sua teoria sobre o sistema
social, onde o objetivo € distinguir o comportamento social desviante para que o
mesmo seja socialmente controlado, mantendo assim o equilibrio do sistema social
(Esta embutida aqui a ideia de equilibrio e normalidade), ou seja, o desvio é de
responsabilidade individual.

A OMS nesse processo ndo consegue explicar como acontecerd essa
interac&o, assim como a CIF ndo consegue se desvencilhar da ideiade relagéo entre
partes, que compdem um todo, na juncdo de 2 modelos: biomédico e social, onde o
modelo biomédico continua a ter a sua prevaléncia nas decisodes.

Podemos entender que a proposta da OMS embora amplie a compreenséo
sobre as incapacidades e deficiéncias para os contextos sociais e culturais, acaba por
recair na preponderancia do modelo biomédico como estruturante, pois a experiéncia
€ mediada pela sociedade que rotula quem pode e quem néo pode estar em condi¢cdes
de normalidade.

Portanto a CIF, bastante utilizada na literatura em saude na abordagem de
situacdes relacionadas a pessoas com deficiéncia ou incapacidades, fica limitada a
abordagens que justifiquem intervengdes restritas ao contexto da vida em que as
pessoas vivem, propondo adapta¢des que devolvam a “normalidade”. Diante desse
quadro, pergunta-se: como todos esses fatores interagem para produzir a
incapacidade/deficiéncia? Como as pessoas de fato experienciam tais situacdes, que

mediacdes constroem para lidar com os desvios? Essa dimensao informacional
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advinda da complexidade € que nos possibilita fazer as conexdes muldimensionais e
compreendé-las, apontando possiveis formas de intervencéo que nao sejam fechadas
em si mesmas, onde uma sempre se coloca como hegemodnica sobre a outra
fortalecendo mecanismos de controle e poder.

Ap6s 20 anos de existéncia da CIF, o hiato permanece, visto que a biomedicina
mantém a centralidade das classificacbes meédicas, mesmo diante do avanco da CIF
que luta para a visibilidade dos aspectos sociais e politicos da deficiéncia, na
articulagdo com a biomedicina. Esse tensionamento entre diferentes concepg¢des
acerca das classificacdes se materializa nas relacdes entre as politicas publicas, que
precisam definir critérios de acesso e exclusdo no que tange, por exemplo, 0s
beneficios sociais e previdenciarios.

Em revisado de literatura sobre a classificagcdo em salude em bases de dados da
saude e da CI, foram encontrados trabalhos que demonstram a preocupacdo na
realizacdo de estudos comparativos e que se baseiam em classificacdes de doenca,
classificacdo de risco e estudos sobre os registros de informacéo em saude. O artigo
intitulado: A familia de classificacdes internacionais da Organiza¢do Mundial de Saude
(BUCHALLA; LAURENTI, 2010, p. 58) traz um panorama histérico das classificacfes
em saude e seus objetivos problematizando os seus usos.

Segundo os autores as classificacbes em saude surgem de iniciativas de
pesquisadores a partir do século XVII com aintencao de classificar as causas de morte
com o objetivo de se padronizaro uso generalizado e comparativo entre os paises,
utilizando uma nomenclatura uniforme.

A partir de 1948 a OMS assume a centralidade dessa discussdo e a
classificagdo passa a incluir as doencgas, ampliando com isso a possibilidade de
codificar ndo s6 a mortalidade, mas também a morbidade. A cada 10 anos, deveria
ocorrer a atualizagcdo das nomenclaturas, mas com a velocidade do avanco da
medicina, nem sempre isso acontece de forma tao espacada.

Diante da complexidade dos desafios em relacdo as classificacoes,
desenvolveu-se o0 que a OMS denomina de familia de classificacbes, devido a
necessidade de se classificarem outros aspectos relacionados a saude, além do
diagnostico, sobretudo estados relacionados as consequéncias das doencas. A
estrutura da familia de classificacdo de doencas € composta por 3 pilares: As
classificacbes de referéncia, composta pela CID e CIF, além das classificacbes

derivadas e relacionadas. A CIF é resultado do aprimoramento da CIDID, ja abordada
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anteriormente. Dentre as classificacfes derivadas existe a classificacao internacional
de oncologia que aborda o estadiamento especifico de doencas tumorais.

A nova verséo da CID denominada CID-11, considerada um pilar de informagé&o
em saude, foi lancada em 2018 e conta com novos capitulos: como a medicina
tradicional que ainda néao havia sido classificada pelo sistema; a saude sexual que
tinha incongruéncias antes classificadas no campo de saude mental, como a questao
de género. E o transtorno mental provocado pelo uso de jogos eletronicos classificado
como transtorno que pode causar adicgdo (OPAS/BRASIL, 2018).

A familia de classificacbes em saude da OMS, ao tentar agregar diferentes
aspectos da realidade, tenta minimizar as inconsisténcias existentes nos processos
de classificacdo, mas é possivel observar nas préaticas em saude que nem sempre ha
a preocupacao em extrair desse conjunto classificatério o que ha de melhor para a
melhoria da qualidade e das condi¢cdes de vida das pessoas. A necessidade de
classificar e rotular determinados grupos de pessoas adoecidos pelos sistemas de
classificacdo em saude e que passam a apresentar consequéncias dessas doencas,
nem sempre contemplam o conceito politico de deficiéncia possibilitado a partir da
CIF, bem como os saberes e necessidades de reconhecimento desses grupos,
atravessados pelo estigma social.

Nesse trabalho considera-se que esse tensionamento entre 0s aspectos sociais
e politicos da deficiéncia e o paradigma da biomedicina, pode abrir caminhos para
reconfigurar sentidos e concepc¢des dominantes numa perspectiva de alargamento
epistemoldgico, revisitando saberes e praticas ultrapassando a compreensao
hegemaonica.

Parte-se do pressuposto que ambas as abordagens (experiéncia dos
adoecidos e biomedicina) poderiam interagir de forma que uma complemente a outra,
sem exclusdes baseadas simplesmente em poder e hegemonia, mas nos propdsitos
sociais para as quais originalmente deveriam se constituir. Pensando na possibilidade
de construcéo de uma correlacao de forcas entre diferentes atores numa perspectiva
critica e ético-politica da informag&o, um conceito importante que poderia auxiliar
nessa empreitada, jA abordado anteriormente, seria 0 conceito de regime de
informacdao, proposto por Frohmann (1995) e Gonzalez de Gémez (2002).

E importante destacar que a dindmica das classificagdes no ambiente
hospitalar, que aqui é abordada, é condicionada pelo regime de informacao e pela

forma como se organiza a sociedade da informacdo. O regime de informacdo como
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um quadro normativo internacional, influencia e interliga os regimes sociais,
econdmicos e culturais, envolvendo o estado e a sociedade civil, e as classificacdes
em saude como um conjunto de regras, que condicionam de modo global os modos
de nomear os sujeitos adoecidos, estdo diretamente relacionados a forma como sé&o
criados e como funcionam os dispositivos de informacdo. Esses processos estédo
interligados, mesmo situados em planos macro e micro, a0 mesmo tempo em que a
informacdo é interceptada e capturada por diversas instancias sociais, politicas e
econdmicas que conseguem promover um esvaziamento do seu sentido ético-politico.

O hospital pode ser visto como um dispositivo orientado pelo regime de
informacédo da biomedicina, caracterizado pelo conjunto de nomeacdfes, arquivos e
classificac6es. Em meio a essa configuracdo, 0s grupos e as redes socio-institucionais
gue se formam no cotidiano hospitalar elaboram suas experiéncias e saberes em um
ambiente onde coexistem, por um lado normas e classificacdes estéticas, e por outro,
um movimento dialdgico que faria emergir novas identidades, subjetividades e fluxos
informacionais decorrentes de praticas e saberes diferentes e que convivem nesse
mesmo espaco. Disseminam também essa perspectiva informacional para outros
espacos sociais, conforme aponta-se nos resultados e andlise desta pesquisa.

Em meio a esse contexto e as abordagens realizadas acerca das
classificacdes, recorre-se novamente ao conceito de desclassificacao trabalhado por
Garcia Guitiérrez (2011, p. 10-11) que aponta a importancia da revisdo das formas
hegemonicas de organizagdo do conhecimento que excluem a multiplicidade de
saberes da cena social. A proposta do autor considera o conceito de desclassificacédo
numa perspectiva de inserir em seu nudcleo praxioldégico positivista, a ideia do
pluralismo e da interculturalidade.

Pode-se considerar, dentre outros aspectos, que essa questdo, quando
transportada para a proposta desta pesquisa, poderia contribuir para ampliar o dialogo
interdisciplinar entre as equipes de salde e os saberes produzidos pelo Grupo de LT,
tornando mais visiveis, enunciados antes ocultados pelas praticas hegemonicas no
interior do hospital. Além disso, resgatando a questao dos enunciados relacionados as
deficiénciase suas classificagfes, estes ndo transitam no espaco hospitalar com
a mesmaevidéncia daqueles relacionados as classificacfes de doencgas.

Verifica-se com isso,uma disputa pelos enunciados, no sentido de que uns
devem prevalecer sobre outros.Certamente, tomando como realidade a hegemonia da

biomedicina na conducdo daspraticas em saude, observa-se que os enunciados
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prevalentes se referem ao controle e estabilizacdo das informagbes em sentido
unidirecional.

Nesse sentido, o comportamento dos enunciados existentes no ambiente
hospitalar, onde uns se apresentam de forma mais evidente e relevante, enquanto
outros sdo quase invisiveis ou com pouca projecdo no conjunto das acdes
institucionais demonstra como estdo fundamentadas as relacdes de saber/poder.
Essa percepcéo faz pensar sobre 0s conceitos relevantes para a pesquisa tais como:
estigma, incapacidade/deficiéncia em meio a um ambiente hospitalar, onde se
promovem tratamentos de uma doenca estigmatizada como o cancer, onde outros
conceitos parecem mais fortes e prevalentes nas formacdes discursivas tais como a
cura, a doenca e a morte.

Nesse ponto € importante observar como 0s conceitos de estigma,
incapacidade, deficiéncia acabam situados em um plano de ocultamento no discurso
institucional, embora esteja presente e visivel, ou seja, embora a questdo do
adoecimento e da deficiéncia sejam vividos no espaco hospitalar, eles sofrem um
efeito de invisibilidade que se justifica pelo limitado alcance da abordagem biomédica
gue a subjuga e controla. O trabalho de pesquisa em torno dos enunciados que se
apresentam institucionalmente como pouco relevantes, ao possibilitar melhor
definicdo dos mesmos a partir de sua teoriza¢do, podem contribuir para sua maior
visibilidade e estabilizagdo no meio institucional, para além dos interesses da
biomedicina.

Esse processo de constru¢cdo de uma materialidade dos enunciados “invertida”
requer muito esforco de compreensédo da experiéncia que os fundamenta, no caso
desta pesquisa para a experiéncia de pessoas duplamente estigmatizadas pela
condicédo de adoecimento e deficiéncia, e para o movimento informacional fundado no

regime de informacéo, que se da nesse processo.

4.7 SAUDE, INFORMACAO E EDUCACAO POPULAR: APROXIMACAO ENTRE
OBJETOS

O diadlogo entre as areas da saude, informacédo e educacdo popular vem
adensando o debate epistemoldgico no sentido da recusa de posicionamentos,
politicas e praticas de saude, informacdo e de educacdo que sejam impositivas e

unidirecionais, fortalecendo e priorizando abordagens criticas e plurais, impulsionando
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a troca entre saberes que se ampliam para a compreensao das condi¢cdes de vida, da
cultura e dos aspectos sociais e politicos do processo saude-doenca, em busca de
uma epistemologia social inclusiva embasada nos didlogos entre diferentes atores
sociais, tais como académicos, intelectuais, comunidades, representantes do poder
publico e populacdo (MARTELETO; DAVID, 2021, p. 22-23).

A seguir, tendo-se ja apontado a discussdo sobre o campo da saude em
capitulos anteriores, acrescentamos nesse capitulo aspectos centrais da discusséo
em torno desses trés campos para o melhor entendimento de como 0s seus objetos
se aproximam e o quanto esse didlogo fortalece uma abordagem mais plural que se
posiciona contra as desigualdades sociais, a exploracéo e a subordinacao das classes
populares. Nesse didlogo, comegamos a introduzir o conceito de mediacao de saberes
gue apresenta um potencial, nessa direcdo, por se constituir como um operador
tedrico-metodoldgico-epistemologico que faz o trabalho de extrair dos movimentos
relacionais e sociais 0s conteudos ocultados somando elementos a esse debate.

A discussdo sobre a informacdo tem se destacado, ao longo dos anos, na
sociedade, e despertando o interesse cada vez maior de setores como o Estado e o
mercado, apresentando duas facetas: por um lado, apresenta uma perspectiva
libertadora e por outro tem sido mais fortemente utilizada como instrumento de
dominacdo. Observa-se que prevalece o sentido da informacdo atrelada ao poder
tecnologico quase como um fetiche da maquina e dos meios de informacgéo, sem,
contudo, se pensar a informacdo na sua perspectiva critica voltada para a sua
qualidade, direcionalidade e racionalidade (MORAES; SANTOS, 1998, p. 38).

A centralidade da dimensao tecnolégica associada a informacao dificulta uma
andlise mais ampla e critica sobre os usos da informacdo e demais dimensdes
envolvidas nesse contexto. Ao se pensar a hogao de informacéo torna-se fundamental
ir além de uma perspectiva que se coloca como prevalente, mas compreender que a
informacdo tem como base, as praticas, as rela¢des, o didlogo e a interlocucéo entre
saberes. Isso se torna mais evidente quando se pensa ha informacéo em saude e nos
didlogos possiveis entre ambos, onde o que tem prevalecido € mais uma vez a
preocupacdo com as abordagens voltadas para os sistemas de informacdo e
organizacdo de dados (MORAES; SANTOS, 1998, p. 38-39).

No entanto, a saude € em si, um campo de praticas, relacional e dialdgico, que
exige também a participacdo da informacédo numa perspectiva critica de produtora de

saude e de transformacéo social. No entanto o que se constata, inclusive na saude, €
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ainda a prevaléncia da centralizacdo da informacdo e sua burocratizacdo. Esse
modelo informacional instrumentaliza o Estado brasileiro para um processo de
manipulacdo de dados em torno da homogeinizacdo da populacéo e construgéao de
politicas que ndo contemplam a diversidade, pelo contrario, fundamentam acdes e
politicas focalizadoras, fragmentadas e compensatdrias (MORAES; SANTOS, 1998,
p. 40).

Essa pratica historica denota o enfraquecimento do potencial da informacgéo e
de sua contribuicéo para a solucao dos problemas de saude, relac6es humanas e para
o avanco da democracia. As informacdes em saude dizem respeito a todos 0s seres
humanos na sua trajetéria pela vida, nascimento, salude, morte. A cultura, enquanto
criacdo ou invengdo humana (MARTELETO, 2007, p. 16) é o campo onde os saberes
se constroem vinculados a realidade e suas transformacdes contribuem para a
producao, circulacdo e disseminacado da informacdo de forma mais democrética. O
esforco na producéo de conhecimento na area da informacdo em saude visa ampliar
a compreensao da informacdo para o atendimento das necessidades da sociedade,
deslocando-se dos interesses dominantes para os interesses e necessidades de
informacéo e saude da populacao, através da criacdo de espacos de participacao.
(MORAES; SANTOS, 1998, p. 41).

Ou seja, a informacdo em saude voltada para a producéo e controle dos dados
em saude no ambito institucional que amplifica o “olhar médico” voltado para o “corpo
do paciente”, acaba se deslocando para uma outra perspectiva macro, de dados que
fundamentam o “olhar dos aparelhos de Estado” sobre “o corpo das populagdes”,
atendendo as exigéncias de um modelo informacional que agrega um conjunto de
informagdes sobre a populacdo com poder vigilante e como parte integrante dos
dispositivos de Estado para o controle das populacdes (MORAES; GONZALEZ DE
GOMEZ, 2007, p. 555).

Para Marteleto (2007, p. 16), a informacao e seu carater social se manifestam
no terreno da cultura e as praticas de informacédo se formam através de relacdes
sociais e formas especificas de poder que se expressam no tempo e no espaco
através de discursos, instituicdes, relacdes sociais e praticas cientificas etecnoldgicas,
gerando uma cultura informacional, onde se torna possivel delimitar estudos sobre os
espacos sociais e 0S processos macrossociais e 0s microssociais.

Percebe-se que essas transformacdes que ocorrem no ambito dos regimes de

informag&o, enquanto modo informacional dominante em uma formacdo social
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(GONZALEZ DE GOMEZ, 2012, p. 43) se refletem no cotidiano das instituicbes de
saude e na forma como os atores sociais se relacionam, produzem e compartilham
saberes.

Ao situarmos essa discussdo dentro das instituicbes de saude, o que se
observa, por exemplo, € 0 avanc¢o do aparato informacional-tecnoldgico, presente nas
acOes da informacéo em saude, isso assume um lugar destacado, enquanto o dialogo
com a sociedade e 0s usuarios sobre as necessidades de saude ficam a margem.
Nesse sentido, a area da informacgé&o-informatica em saude acaba por corroborar com
as relacbes de poder instituidas, voltada para solucionar questbes que envolvem
interesses e manutenc¢ao do status quo institucional, formalizando, assim como outras
areas que ocupam esse lugar, a sua desresponsabilizacdo em relacdo a possibilidade
de se manter um dialogo com as reais necessidades do SUS e com a melhoria das
condicbes de vida da populacdo. O campo da informacdo-informatica em saude
precisa estar articulado a praxis na saude e em dialogo com os setores da saude,
sociedade e estruturas institucionais, agregando-se a esse complexo relacional da
salde e se tornando massa critica para adensar os processos de informacéo e saude
coadunados com os interesses sociais (MORAES; GONZALEZ DE GOMEZ, 2007).

Desse modo, as autoras procuram refletir sobre as possibilidades de uma acéo
informacional em saude voltada para a melhoria das condi¢cdes de vida da populacdo
e para isso pensam na formacdo de um intercampo de informacédo/informéatica em
saude. Em que pese que esse intercampo sofre pressdes oficiais por estar inserido
no discurso e nas disputas politicas e mercadolbgicas, haja vista a pressdao do
mercado por investimento tecnolégico em detrimento de outras possibilidades de
emprego das praticas informacionais. A informacéo se consolida, hegemonicamente,
sob o dominio do mercado e devido a sua fragilidade ontologica e epistemoldgica, se
tornou um campo capturado pelo poder politico-econdmico. As autoras fazem
proposi¢cdes importantes no intuito de formar uma base cognitiva para o intercampo,
buscando apontar a relevancia, dentre outras, de se buscar o conhecimento e as
narrativas dos grupos populares.

A partir dessa perspectiva trazida por Moraes e Gonzalez de Gémez (2007),
ressalta-se a importancia de se levantar que a forma com que as instituicdes publicas
de saude organizam e sistematizam a informacgéao revelam lacunas que dificultam o
acesso aos dados em consonancia com a realidade. Na auséncia de informacfes

institucionais fidedignas, a fragmentacdo das informacgdes por categoria profissional,
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de acordo com interesses proprios de pesquisa, acaba se constituindo como uma
saida, mais uma vez fragmentada, de modo que as pesquisas atendam as
necessidades de readequacdo de suas praticas e atendimento as demandas
apresentadas.

Torna-se fundamental pensar na reorganizacéo do conhecimento com base na
interlocucdo entre saberes de modo transdisciplinar, superando barreiras que
impedem o dialogo entre conhecimentos. Nesse ponto, Marteleto (2007, p. 578)
reforca as contribuicbes de Pierre Bourdieu para se pensar o campo, ao enfatizar as
posicdes dos diferentes atores e as disputas simbdlicas, sinalizando que as mudancas
gue ocorrem no mundo social alteram as formas de pensar e produzir o conhecimento.
Ao se pensar sobre as fronteiras, as barreiras e as possibilidades de encontro
existente entre as diferentes percepcdes, entre a salude e a informacdo, novas
perspectivas se abrem para a formulacdo de uma nova epistemologia social, voltada
para a praxis e para os interesses da populacéao.

Em pesquisas desenvolvidas por Marteleto, N6brega e Morado (2013, p. 78-79),
verifica-se que, sobretudo a partir da década de 1990, os estudos sobre a informacao
ganham novos contornos com base no avanco da critica sobre o papel da informacéo
para a sociedade. Nessa direcao, busca-se incorporar outras visdes voltadas para os
processos de producdo, mediacdo e apropriacdo social de conhecimentos, que se
torna uma preocupacao na revisdo do campo da informacao numa perspectiva teérico-
empirica e de sua compreensdo como fendmeno sociocultural, antenado com as
transformacdes sociais e seu papel social.

O campo da Educacdo Popular que tem suas origens na pedagogia critica,
emancipatoria e dialégica de Paulo Freire, através de movimentos de “cultura popular’e
de alfabetizacao através dos “circulos de cultura” onde o aprendizado se construia na
relacio com o mundo, tendo como fundamento a “educagdo como pratica de
liberdade”, tem como proposta a oposicao a pedagogias bancarias, colonizadoras e
opressoras (BRANDAO, 2018, p. 285-289). Sua contribuicdo na area da salde esta
na busca pela ruptura com o modelo pedagogico autoritario dos profissionais de saude
lidarem com as classes populares, propondo praticas que integrem diferentes saberes
(VASCONCELOS, 2017, p. 21).

Segundo Stotz (1993, p. 21) a pratica da educacgao popular ndo é hegemodnica
nos trabalhos de saude e o modelo biomédico ainda se constitui como dominante nos

servicos de saude. Desse modo a postura dos profissionais de saude diante do



92

trabalho educativo ainda se pauta na responsabilizacdo das pessoas pela mudanca
nos padrées de comportamento que repercutem em sua saude. Dai a importancia do
fortalecimento desse dialogo entre essas diferentes areas do conhecimento para
impulsionar a desconstrucao de formas de pensar e agir pautadas no autoritarismo e
na opressao.

Nessa direcdo do dialogo entre a informacdo com areas como as ciéncias
sociais, a Educacdo Popular e antropologia, Marteleto (2009, p.59) em suas
pesquisas, emprega os conceitos de “construcdo compartilhada do conhecimento” e
de “terceiro conhecimento”, oriundos, respectivamente, da Educacdo Popular e da
abordagem socioantropolégica da informacdo (MARTELETO; VALLA, 2009). O
conceito de “construgdo compartilhada do conhecimento” visa dialogar com outras
racionalidades na compreenséo do agir sobre os problemas e as condi¢des de vida
da populacdo. Essa articulacdo entre diferentes saberes (cientifico e popular) poderia
gerar o que a autora enfatiza como “terceiro conhecimento” um operador empirico
utilizado em suas pesquisas e que se relaciona a uma acao associada, de um lado,
aos meios (producao, apropriagéo e disseminacgéo) e, de outro, pelos usos que abrem
margens para novas possibilidades de mediacdo, sentido e acdo sobre a realidade
capaz de agir sobre os problemas locais e as politicas publicas, por meio do controle
social.

O uso dos conceitos e 0 modo de emprega-los vai depender da forma como
serdo operacionalizados. Esse movimento requer um exercicio epistemol6gico que
exige clareza e vigilancia epistemoldgica na construcédo do objeto.

Os conceitos aquipontuados podem estar situados num quadro de fundo para
leitura informacional que entendam os processos de produgcdo, mediacdo e
apropriacdo da informacdo de modo hegeménico, na logica do controle e do poder,
Ou huma perspectiva socioantropolégica e numa vertente como a da epistemologia
social que compreendea realidade a partir do “estudo de relagdes reciprocas que se
estabelecem entre sereshumanos e seu entorno social, cultural e tecnologico, visando
a atividade cognitiva, isto €, o ciclo que envolve a producéo, circulacédo e o uso do
conhecimento” (EGAN; SHERA, 1961, p. 15-61).

Para compreender o conceito € o emprego dos termos “informacgao” e “saber”,
Jeanneret (2000) menciona que informacéo e saber néo significam a mesma coisa. O
conceito de “informacgéao” deve ser empregado para apresentar a relagdo entre os

objetos-documentos e as diferentes visdbes que 0s sujeitos colocam sobre eles,
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engquanto o conceito de saber implica no trabalho dos sujeitos sobre si mesmos de
modo cognitivo. Complementando, afirma ainda que o conceito de “saber” se refere
as diferentes formas de conhecer reconhecidas e legitimadas por uma sociedade.

O conhecimento, portanto, € composto por atores envolvidos na leitura do mundo
através de suas praticas e percepcdes construidas coletivamente, gerando um
intercruzamento de saberes e praticas, enquanto a informacao é uma ferramenta para
a intervencao social, buscando revelar novos conhecimentos que se constroem nas
praticas sociais (MARTELETO; VALLA, 2003, p. 18-19). Os autores ainda destacam
dois aspectos centrais presentes nos didlogos entre os campos da informacédo e da
educacao popular: primeiro, a ideia de que a valorizacao do conhecimento popular se
torna fundamental numa sociedade calcada na informacao cientifica e tecnolégica que
ainda nao reconhece o conhecimento social, e em segundo plano, entender que esse
conhecimento social pode produzir informacfes e proposicdes que venham a
contribuir com as politicas publicas (MARTELETO; VALLA, 2003, p. 12).

A antropologia da saude, por outro lado, contribui para revelar o valor do
conhecimento que nasce da experiéncia, na compreensao e interpretacdo dos
processos saude-doenca a partir da visdo dos sujeitos adoecidos, em contraponto
com o saber biomédico que se coloca como hegemanico.

Desse modo faz uma leitura da realidade, onde predomina uma leitura
biomédica, buscando compreender a saldecomo um bem sempre em construcao
pelos sujeitos sociais, construindo argumentos para relativizar o conhecimento
biomédico e impulsionar mudancas no modelo assistencial em saude na direcdo dos
principios e diretrizes do SUS (MINAYO, 2009, p. 209).

A perspectiva socioantropoldgica

[...] propbe a compreensdo da experiéncia valendo-se de um modelo
metodoldgico aberto, baseado no carater relacional cotidiano que
privilegiaas intera¢fes face a face, mas as estende as relagdes sociais
mais amplas, num movimento de méao dupla nos planos micro e
macrossociais. (BARSAGLINI, 2021, p.54)

E preciso considerar que diante da experiéncia de pessoas que vivem em
condi¢cdes crbnicas deve-se buscar compreender esses fenbmenos partindo do
principio de que elas estdo imersas em suas condicbes de vida concretas,
subjetividades, pressdes impostas pelo cotidiano e pela estrutura social como um

todo.
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Na abordagem socioantropolégica em informacéo e saude € possivel trabalhar
com conceitos transversais, tais como o conceito de “construgdo compartilhada do
conhecimento” e de “terceiro conhecimento” que funcionam como operadores que
contribuem tornando evidentes os fluxos de informagdo e a comunicacdo entre
“mundos epistemoldgicos” diferenciados.

Nas analises de Marteleto e Couzinet (2013) é possivel verificar a
operacionalidade desses conceitos quando as autoras abordam as mediagbes e
dispositivos de informagdo e comunicacdo na apropriacdo de conhecimentos,
presente em suas pesquisas sobre periddicos e almanaques, apontando caminhos
conceituais e empiricos. O conceito de “construgdo compartilhada de conhecimento”
esta presente nesta proposta, na medida em que, os saberes sdo compartilhados e
tecem uma forma de comunicacdo e informacdo que os qualificam (periddicos e
almanaques) como dispositivos de informacdo e comunicacdo. Além desse
compartilhamento de diferentes saberes, o “terceiro conhecimento” derivado dessas
praticas, remete a possibilidade de formacéo de elos e a criacdo de acbes efetivas
voltadas para a transformacao das préticas e dos servigos de saude.

Marteleto; David (2014, p. 1214) afirmam que tais publicacbes agregam
informacd@es gerais e Uteis que englobam assuntos variados. Esse intercruzamento de
saberes diferenciados caracterizam a ideia de construcdo compartilhada de
conhecimento que apresenta um potencial emancipador e participativo.

Essa dimenséo dos saberes e conhecimentos tecidos de forma dialogada e
relacional, presente na perspectiva socioantropologica, amplia a percep¢do sobre
outras racionalidades que envolvem a compreensdo do processo saude-doenca,
sobretudo as racionalidades médicas que vao se configurar em meio a regimes de
informacdo especificos a cada uma, demonstrando a relevancia do dialogo para

potencializar informacgao, conhecimento e agéo.

4.8 MEDIACAO DE SABERES E A DIMENSAO DA EXPERIENCIA

A ideia de mediacao, segundo Jeanneret (2009, p. 25), tem sua origem nas
ciéncias antropoldgicas e sociais e permite descrever 0S processos
infocomunicacionais, requalificando as dinamicas e o0s regimes da cultura. A

sociologia que trabalha com a dimensé&o da cultura, tem vasta experiéncia no estudo
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das mediacbes e dos mediadores e de como se organizam as relacbes e o0s
significados dentro de uma dada cultura.

Nessa direcao, Velho e Kuschnir (2001, p. 20-22) demonstram que a sociedade
moderno-contemporanea foi construida tendo como centralidade o individuo e sua
subjetividade ambos formados através do pertencimento, do contato social e da
participacdo em diferentes mundos sociais. A partir disso, se desdobra um conjunto
de valores e de praticas sociais criados por essa circulagdo. Especialmente no cenario
das grandes cidades, 0s sujeitos estdo expostos a experiéncias muito diversificadas
na medida em que transitam por diferentes estilos de vida, origens sociais e
percepcdes distintas de realidade. Nesse processo alguns sujeitos se destacam, pois
além de participarem desse transito, eles também desempenham o papel de
mediadores entre diferentes mundos e experiéncias.

Ainda segundo Velho e Kuschnir (2001), na sociedade brasileira o exemplo de
determinados grupos de pessoas tais como as empregadas domésticas, capoeiristas
e carnavalescos, integram personagens que ilustram bem como é possivel o transito
entre diferentes codigos e mundos sociais, produzindo, fazendo circular e se
apropriando de diferentes niveis da cultura e informacéo. Isso demonstra claramente
como a cultura popular estd em relacdo com outras expressdes culturais, mantendo
sua tradicao prépria, mas os autores alertam que nem todos esses grupos expressam
um projeto de mediacao.

No caso dos capoeiristas estes possuem um projeto, haja vista que objetivam
difundir suas praticas e valores com a consisténcia de um discurso, historia e
construcdo de argumentos. Nesse sentido, encontra-se embutido nesse projeto
umancerta “inversdo” que busca converter o que € desvalorizado em algo que passa
a ter um valor social e cultural, ou seja, uma posicdo ou condicdo social antes
desprivilegiada e desvalorizada pode assumir um novo status gerando outras formas
de mobilidade social.

A partir desse entendimento de que a cultura é adquirida nas relagdes sociais
pode-se pensar a constru¢cdo de conhecimento como algo que é formado na relacdo
gue se estabelece entre atores, saberes e estrutura social. Essa percepg¢ao possibilita
uma leitura informacional dos objetos -culturais, e, portanto, concretos, que
posteriormente, no aprofundamento dessas reflexdes, poderdo se constituir enquanto
objetos de pesquisa com suas dimensdes epistemologica e metodoldgica construidas
nesse processo (JEANNERET, 2009, p. 25-26).
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A nocao de mediacao, segundo Jeanneret (2009, p. 26) surge cada vez que ha
anecessidade de descrever uma acao implicando uma transformacgéo da situacéo ou
dispositivo comunicacional, ndo uma simples interacdo entre elementos ja
constituidos. Essa categoria permite conhecer as dinamicas e regimes da cultura,
descrever os processos infocomunicacionais e questionar o papel dos pesquisadores
nos processos de producéo e circulagcdo do conhecimento (p. 27). Desse modo, a
mediacao permite qualificar socialmente as dinamicas e regimes de cultura, descrever
0S processos comunicacionais e de interacdo, além de levarem pesquisadores a
guestionarem o seu proprio lugar no processo de producéo, circulacdo e apropriacao
do conhecimento. O autor sinaliza que a mediacdo pode ser um recurso Util quando
nos deparamos com uma falha ou inadaptacdo das concepg¢bes habituais da
comunicacgdo: a comunicagao como transferéncia da informacao ou como interagao
entre sujeitos sociais.

A mediacdo enquanto categoria antropoldgica traz essa ideia de funcionamento
da cultura. Do ponto de vista de uma intervencdo sobre a realidade, a ideia de
mediacdo pode ser aplicada a uma grande variedade de ac¢bOes e dispositivos.
Enquanto ferramenta conceitual opera fornecendo suporte a descricdo de diferentes
componentes presentes nos processos comunicacionais e informacionais, como 0s
usos dos objetos culturais e as diferentes formas de apreendé-los nas praticas
informacionais. Enquanto categoria analitica permite descrever contextos, producdes
semidticas e diferentes formas de intera¢do social (JEANNERET, 2009, p. 30).

Davallon (2007) ao abordar a questédo das mediacdes engendra a figura de um
“terceiro simbolizante” que pode construir pontos de fuga e novas significacdes, onde
nao se trata de uma operacao entre dois elementos ja constituidos, mas da ideia da
producdo de uma acdo, de um sujeito atuante, rumo a uma transformacéo. A
mediacdo, segundo o autor, traz a tona o0 que esta em jogo nas rela¢des, sendo uma
categoria epistemoldgica, l6gica, ontolégica e metodoldgica que traz em si a ideia de
um “terceiro” simbadlico que circula entre varios campos de conhecimento. Trata-se de
um constructo pratico e simbdlico que permite que tanto a populacdo quanto os
especialistas possam desenvolver potencialidades baseada no intercruzamento de
saberes e praticas.

Nessa direcéo, € importante considerar que se trata de um conceito polissémico
e que pode ser compreendido enquanto uma chave para a analise de movimentos que

envolvem a producdao, circulagao e apropriacédo da informacgéo, bem como seus usos,



97

dispositivos, regimes, registros, documentos e atores sociais em diferentes espacos
sociais. (MARTINS, 2018, p. 64)

Assim, Davallon conceitua media¢cdo como:

Recurso para analisar objetos comunicacionais que s&o
simultaneamente dispositivos técnicos, sociais e significantes. Essa é
a vertente da abordagem cientifica que se diferencia da abordagem
filoséfica que procurarealizar uma reflexdo entre mediacdo e o
simbdlico. (DAVALLON, 2007, p. 20)

A mediacdo é apresentada como uma ferramenta concreta importante, que
possibilita o intercambiar de experiéncias e saberes, nesse processo os mediadores
operam como se fossem tradutores culturais e transformadores de uma dada
configuracdo da realidade, de onde podem emergir novas praticas sociais e novos
atores, no sentido das percepc¢des que podem ser alteradas e que interferem no modo
de ver e lidar com a informacé&o produzida e disseminada socialmente.

Portanto, ainda segundo Davallon (2007, p. 7) a necessidade da mediacao se
dano seu uso operatorio no qual o conceito pode designar, descrever ou analisar um
processo especifico. Desse modo, a mediacdo assume uma funcdo importante que
possibilita, através do movimento que lhe é préprio, compreender os hiatos presentes
na informacé&o, na comunicacéo e na cultura, como é o caso do hiato vivenciado pelas
pessoas LT em relacdo a sua dupla condicdo de estigma: doenca e
incapacidade/deficiéncia.

Através das media¢Bes outras praticas podem ser incorporadas na dinamica
informacional, considerando que o0s saberes sdo produzidos e apropriados
socialmente e através da mediagdo da cultura. Para Marteleto; Couzinet (2013) a
mediacdo demarca como 0s saberes sdo produzidos e circulam social e culturalmente.
Assim as mediacdes direcionam a forma de uso dos dispositivos, ou seja, elas podem
significar a continuidade de uma forma hegeménica de conhecer ou podem se tornar
fundamentais para promover rupturas epistemoldgicas numa perspectiva contra-
hegemonica.

E importante destacar, como ja mencionado, o conceito de ‘“terceiro
conhecimento” (MARTELETO, 2006, p. 179), para compreender as formas de
hibridagé@o dos saberes da ciéncia e outras formas de saberes, em seu estado prético

de acéo sobre a realidade vivida pela pobreza. Trata-se de um constructo pratico e
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simbdlico que permite que tanto as comunidades quanto os especialistas possam
desenvolver novas potencialidades e capacidades inventivas, além de se constituir
em uma nova epistemologia social baseada no intercruzamento entre saberes e
praticas.

A mediacdo de saberes possibilita 0 pensar e o0 agir sobre a realidade, onde
diante de conflitos e disputas internos a cada campo e entre ambos, um “terceiro”
caminho pode ser construido, de onde podem emergir novas praticas e novos atores.
Nesse processo certos atores sociais se destacam mais do que outros, pois
conseguem transitar entre diferentes espacos e assumir um papel mediador
interligando a abrindo o dialogo entre diferentes experiéncias. A aproximacdo com as
narrativas e discursos produzidos pelas pessoas através de suas experiéncias e
saberes proprios, pode contribuir para a emancipacdo de grupos sociais
historicamente excluidos:

Saude, espaco, leitura comportam-se nessa direcdo como redes sociais e
territorios de significados no quadro da cultura informacional [...] inaugurando novas
epistemologias sociais e metodologias interativas para acompanhar a complexidade
dos regimes de conhecimento e informacdo. (MARTELETO; NOBREGA; MORADO,
2013, p. 102)

Retomando a ideia trazida por Martins (2018, p. 64) de que o conceito de
mediacdo de saberes funciona como uma espécie de chave, podemos considerar que
essa “chave” pode permitir desocultar questdes que séo propositadamente colocadas
fora dos holofotes de uma cultura dominante, possibilitando o emergir de dados sobre
a realidade a partir dos dialogos entre saberes e desbravando novos caminhos néo
s6 subjetivos, mas objetivos, de ser e agir no mundo, ampliando as possibilidades de

transformacao social.

4.9 MEDIACAO, ESTIGMA E CLASSIFICACOES EM SAUDE

Transportando o conceito de mediacdo para se pensar a sua operacionalidade
nesta pesquisa, € possivel perceber como as pessoas LT, a sociedade, os familiares,
os profissionais e o hospital, interagem e circulam saberes cujas assimetrias revelam
a necessidade de compreenséao de determinados fenbmenos ocultados, visto que néo
podem ser resolvidos de forma prescritiva através da transferéncia de informacéo ou

a partir da interacdo simples entre dois sujeitos, um emissor e outro receptor
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(DAVALLON, 2007, p. 10). Tais questbes sdo fundamentais para se pensar a
mediacao de saberes produzida a partir da experiéncia de pessoas LT que participam
do grupo de LT, que envolvem dentre outras, as dimensdes da informacéo social
produzida acerca do estigma e suas relacbes com os processos de classificacdo em
saude.

Levantando o exemplo das classificacdes no contexto da saude, percebe-se
que estdo vinculadas a diagnosticos e progndsticos, tendo em vista o aprimoramento
técnico como acontece no caso do tratamento do céncer. Nesse sentido, as
classificacdes se justificam como dispositivo inserido no contexto da saude para o
controle dos processos de diagnéstico e adoecimento, assim como a massa
documental criada a partir dos mesmos. A despeito disso, considera-se que outras
perspectivas classificatérias poderiam ser levantadas a partir do conjunto das
mediacdes construidas entre os diferentes atores sociais participes do processo de
cuidado, e que, acabam nédo contempladas.

A mediagéo de saberes enquanto ferramenta que permite descrever como se
processam 0s usos dos objetos culturais e das praticas informacionais, revela
nuances de aspectos que se apresentam, de imediato, de forma pouco clara. A
problematizacdo acerca das questdes relacionadas as classificacbes em saude no
ambiente hospitalar, 0os seus usos e praticas situados predominantemente no
paradigma da biomedicina, trazem aspectos que ficam ocultados tais como outros
usos e outras praticas que podem ser pensadas diante de outros saberes que se
constituem através da experiéncia. Segundo Jeanneret (2009, p. 30): “Poder-se-ia
dizer que a analise de mediacfes revela tudo o que as categorias social e técnica ndo
nos permitem ver”.

A situacdo hibrida vivenciada pelos sujeitos LT, enquanto pessoas que
possuem uma condi¢do de adoecimento e uma condi¢do de deficiéncia, apresentam
diversas nuances que ficam ocultadas em meio a forca do ambiente hospitalar que
reforca a perspectiva da doenga em detrimento da perspectiva da deficiéncia,
silenciando a experiéncia e os saberes construidos nesse processo.

As classificacdes relacionadas as deficiéncias, ficam localizadas nesse hiato e
encontram um meio de expressdo e presenca através de mediacbes que se
desenvolvem em espacos como o grupo de LT, que representa uma forma de agregar
e fortalecer demandas que ndo encontram eco no espaco institucional, onde de uma

forma coletiva podem construir novos caminhos através do didlogo estabelecido,
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inclusive, em outros espacos, abrindo margem para outras mediacdes e interface com
outros saberes que contribuam no processo de busca por resposta as suas
necessidades objetivas e subjetivas.

A definicdo de um novo lugar social, a partir da compreensdo de como 0s
sujeitos com deficiéncia percebem essa experiéncia e desejam ser vistos e
classificados ou néo pela sociedade, a partir dos conceitos de dispositivo e mediacao,
poderia orientar processos de desconstrucdo social do estigma e do modelo
classificatério que o fundamenta, elevado o seu saber na interagdo com outros
saberes institucionais e sociais.

Se porum lado, o estigma influencia as classificacdes, por outro lado a mediacao
surge como uma ferramenta que fornece elementos para a superagédo do estigma e
de modelos classificatérios fechados e que ndo dialogam com outros saberes além

dos saberes oficiais hegemonicos.

4.10 MEDIACAO, INFORMACAO E A COMPREENSAO DO PROCESSO SAUDE-
DOENCA

Outro ponto, € que a condicéo hibrida de pessoas classificadas pela doenca e
pela deficiéncia, revelam as assimetrias presentes na estrutura social o que valoriza
a centralidade do regime de informac&o da biomedicina, preconizando a doenca e a
medicalizacdo, e que orientado pela informacdo social em torno da construcao do
estigma relacionado a deficiéncia, coloca as classificacfes da deficiéncia em um plano
secundario, contribuindo para a sua invisibilidade institucional.

Apesar disso, 0s sujeitos sociais, através das mediagdes, criam mecanismos
informacionais para agir e interagir socialmente, produzindo conhecimento e
compartilhando através de suas praticas e experiéncias (MORADO; MARTELETO,
2004, p. 2).

Um exemplo disso € o GLT inserido em um regime de informacgé&o dentro de uma
trama relacional, cultural e simbdlica que pode ser captada pelo movimento de acéo
da mediagédo. O GLT pode ser o canal através do qual aspectos ocultados dessas
interacdes possam ser percebidos com mais clareza, no &mbito das praticas sociais.
Enquanto o dispositivo se constitui como canal material e ferramenta, a mediacdo é a

acao que pode empreender uma transformacdo no modo de conceber, produzir e
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disseminar a informacao, analisando todo o processo nas praticas sociais dos atores
socialmente localizados.

Além dessa analise, considera-se que a aproximacao entre 0 campo arido da
informacéo-classificacdo, tal como se apresenta na saude, e 0 campo da antropologia,
vem ampliando o processo de compreensdo dos fenbémenos saude-doenca,
demonstrando que o olhar da biomedicina é restrito, em relacdo a percepcao da
questdo da saude.

No campo da saude, a antropologia médica reune alguns esforgcos nesse
sentido, se colocando numa relacdo de complementaridade com a epidemiologia (que
busca entender a distribuicdo das doencas), epidemiologia critica (BREILH, 2006, p.
48) e a sociologia (que busca entender a dimensao social da doenga), e entende que
a salde é culturalmente construida e interpretada através da experiéncia (UCHOA;
VIDAL, 1994, p. 498).

Apesar dos avancos representados pela antropologia médica, ela ainda nao
consegue alcancar a amplitude de compreensédo proposta pela antropologia da saude,
que nasce atrelada ao movimento de Reforma Sanitaria e ao SUS, numa perspectiva
de universalizacdo do direito a saude e ndo como subordinada a medicina e a pratica
médica (MINAYO, 2009, p. 204).

Nas consideracfes desses autores, esse deslocamento epistemologico de
percepcdo sobre a saude se abre a uma outra epistemologia na qual a saude é
considerada muito mais do que fragmentar para medicalizar e conter a doenca. E,
também perceber suas mudiltiplas determinacfes, que precisam ser exploradas,
compreendidas para que sejam abordadas de forma adequada, através de politicas

voltadas para a solu¢do dos problemas da saude. Segundo Almeida Filho:

[...] os fendbmenos da saude-doenga ndo podem ser definidos como
essencialmente uma questdo coletivo-epidemioldgica, clinica-
individual ou biolégica-subindividual. Os objetos da salude sao
polissémicos, multifacetados, simultaneamente modelos ontoldgicos e
heuristicos capazes de transitar (e serem transitados) por instancias e
dominios referentes a distintos niveis de complexidade. (ALMEIDA
FILHO, 2011, p. 148)

Portanto, percebe-se que a vida e a saude estdo imbuidas de dinamismo e
inumeros desafios, o que significa que ser saudavel em um determinado momento,

em outro pode ser extremamente patoldgico. Essa variabilidade, sujeita a indmeras
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situacdes e eventualidades, em sua processualidade, aproximam as no¢des de saude
e de informacao.

Nos estudos sobre a informacdo, Prigogine e Stengers (1992) apontam
questdes que aproximam as reflexdes sobre as no¢des de saude e a de informacéo.
Para os autores, 0s sistemas vivos ou complexos trazem consigo a possibilidade de
se organizarem através do ruido, ou seja, através do imprevisto e do imprevisivel,
desse modo a informacdo que surge no ambiente, nas entrelinhas desse processo,
pode significar a pista para a solucéo de alguma questdo determinante. Os sistemas
vivos sdo auto-organizados e complexos, visto que permitem a organizacdo pelo
ruido, ordenam-se a partir do ruido, o que implica em crescer, em avancar em
poténcia, a0 mesmo tempo em que essas incertezas sao incorporadas como parte do
sistema.

Pode-se concluir, ao se pensar a saude-doenca, que a informacgéao imprevisivel
gue surge no ambiente, assim como uma nova percep¢ao subjetiva do que seja
cuidado em busca da saude, pode ser determinante para a reorganizacdo em busca
da normatividade vital proposta por Canguilnem. Assim o conceito de vida e sua
relatividade remete a nocdo de “ruido” formulado pela teoria matematica da
informacédo, que atribui ao ruido a capacidade de reorganizacdo de um sistema,
conforme define Athlan (1992).

O processo de mudancas presente na vida de pessoas que recebem o
diagnéstico de cancer gera medo e instabilidade constante diante dos tratamentos e
das respostas possiveis aos mesmos. Esse movimento apesar de repleto de
imprevistos e exigéncias, por outro lado, impulsiona as pessoas a cuidarem de suas
vidas, buscarem alternativas e outros sentidos para que se garanta e mantenha o
equilibrio e a normalidade da vida.

A saude, portanto, representa um campo fértii de mediacbes, saberes,
dialogos, producdo e circulacdo de informacdo, o que influencia as préticas e o
conhecimento produzido pelo campo, que sempre estdo em processo de reformulacéo
no seu contato com a realidade. As areas da informagéo e da saude se aproximam
em seus dialogos e desafiam o pensar sobre novas formas de construcdo de
conhecimento que acompanhem as transformacdes sociais e contemplem novos
elementos que ndo podem estar excluidos da analise cientifica e da ideia de uma

epistemologia social.
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4.11 MEDIACAO DE SABERES NOS TERRITORIOS E NO ESPACO
HOSPITALAR

A forma, como as mediacfes se desenvolvem, esta vinculada as caracteristicas
das interacdes e dos espacos onde elas acontecem. Ao se pensar as media¢cdes que
ocorrem nos territérios, € possivel identificar a importancia atribuida aos profissionais
e agentes comunitarios de saude (ACS) que atuam em Programas Estratégia de
Saude da Familia, com suas préticas situadas em territorios especificos que agregam
uma diversidade de fatores e percepcdes que envolvem a interagcdo com pessoas que
possuem diferentes experiéncias sociais e culturais na busca pela saude. Os atores
sociais sejam eles profissionais, ACS ou pessoas da comunidade se envolvem nessa
dindmica em prol de uma saude que se faz no cotidiano das interacdes.

A ideia de territorio nasce vinculada a progressiva logica de ordenamento das
acOes de saude de forma espacial que ja estava presente na saude publica desde o
século XX em acgles de profilaxia, vacinagcdo e saneamento das cidades. Com a
criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS) nos anos de 1990, se consolida a reflexéo
sobre o funcionamento e a organizacdo dos servicos de saude na base territorial,
destacando-se o interesse sobre os critérios de delimitacdo territorial para a saude.
Essa perspectiva gerencial predomina até hoje, com foco na reparticdo do territério
para uso e controle da saude publica, e ndo como uma via de compreensdo dos
processos sociais que se desenvolvem nos diferentes territérios. Conhecer os atores
sociais, a forma como as pessoas adoecem e suas estratégias para produzir saude é

algo fundamental para se pensar em acoes eficazes:

O olhar sobre o territério permite identificar os atores sociais e 0s
saberes que possuem para manter-se vivos. Possibilita que os
profissionais de saude atuantes em seus limites compreendam como
as pessoas adoecem,contribuindo para a implementagéo de praticas
de cuidado e de atencdo a saude efetivas para os diferentes grupos
populacionais. (MONKEN.; GONDIM, 2016, p. 109).

Na literatura alguns autores trabalham essa perspectiva trazendo pesquisas
sobre a compreenséo das mediacfes de saberes a partir das acdes desempenhadas
pelo Agente Comunitario de Saude (ACS) e sua insercao na atencao primaria dentro

da politica de saude.
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Segundo Marteleto; David (2014, p. 1212-1213), os Agentes Comunitarios de
Saude (ACS) sao trabalhadores da saude e tiveram uma trajetéria marcada por
avangos e retrocessos até alcancarem o reconhecimento legal e legitimo da
importancia da sua atua¢do no campo. Atuam como mediadores entre o territério e 0s
servicos de saude e apresentam como potencial a atuacdo entre saberes e logicas
distintas e conflitantes o que pode apontar para uma superacao da dicotomizacao
entre os saberes profissionais e da populagcéo. Em seu trabalho cotidiano se tornam
conhecedores e donos de um capital cultural que os torna privilegiados no processo
de compreensao de como se produz conhecimento em salde. Seus saberes possuem
base empirica e relacional importante para a sua insercdo no campo profissional
trazendo elementos de realidade que as equipes de saude, muitas das vezes, por nao
viverem a realidade dos territérios, ndo conseguem sequer vislumbrar.

As relacdes entre profissionais e populacdo sdo historicamente marcadas pela

tendéncia de que a cultura e o saber popular sdo desvalorizados em meio ao saber
técnico profissional. A aproximacgdo entre a informacdo, comunicacdo e educacao
popular trazem contribuicbes importantes para a desconstrucdo da hierarquia de
saberes e de praticas em saude, sobretudo a partir da década de 1970, periodo
marcado pela efervescéncia de movimentos sociais na luta por direitos.
Diante de inumeras dificuldades enfrentadas pelos ACS nesse processo de mediacao,
€ importante destacar a sua contribuicdo enquanto educador, aquele que
compreendendo de forma mais ampla os diferentes olhares sobre a saude visa
provocar uma transformacdo das préaticas (STOTZ, DAVID, BORNSTEIN, 2009, p.
495).

Sobre essa abordagem Lotta (2012) analisa a experiéncia de 24 Agentes
Comunitarios dos municipios de Sobral (CE), Londrina (PR) e Taboao da Serra (SP).
E busca compreender como ocorrem as mediacdes e as interagdes nas praticas dos
ACS e como suas préticas se articulam com as politicas publicas construindo acdes a
partir dos cotidianos locais, bem como as formas viaveis de implementacdo das
mesmas. Como resultados aponta que esses atores sociais promovem um dialogo
entre a vida comunitaria e a burocracia existentes nas politicas publicas e para isso
utilizam os seus saberes que se consolidam a partir de sua vivéncia e experiéncia
como profissionais de saude e na vida comunitaria. Estabelecem lacgos, elos, pontes
que facilitam a troca de conhecimentos e saberes. Nesse processo, fazem com que

saberes locais sejam incorporados pelas politicas publicas, conectando o aparato
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estatal a realidade da vida na comunidade. Suas ac¢des vao muito além da saude e
adentram a luta por direitos, a educacao e outros tipos de mobilizacédo social.

Ao estudar o processo de trabalho dos ACS, a mediacao e compartilhamento de
saberes com base na analise de redes sociais no Programa Médico de Familia em
Niter6i-RJ, Andrade (2015) conclui que os ACS fazem uso de suas redes sociais ndo
apenas para promover a mediacdo de conhecimentos, mas para ampliar lacos e
trocas com os demais atores sociais: usuarios, profissionais e outros ACS. Ainda
considera que as redes além de contribuirem nessa perspectiva das mediacdes e
acOes tendo como base a concepcao ampliada de saude, também contribuem para
destacar os aspectos culturais, socioecondmicos e historicos enfatizando uma
abordagem aos usuérios pautada na integralidade e na territorialidade.

Problematizando as préaticas dos ACS, Bornstein (2007) aponta o papel do
agente de saude como mediador ao contribuir para que a populacdo possa se
apropriar do conhecimento tecnocientifico em saude, ao mesmo tempo em que 0s
servicos também podem ser atravessados pelo saber popular. A pesquisa é realizada
no complexo da Maré no Rio de Janeiro-RJ e parte do principio de que os ACS
desenvolvem habilidades e potencialidades para atuarem como educadores
populares. Mostra como as mediacbes realizadas pelos ACS podem ser
contraditorias, ora operando por escolha individual, ora seguindo determinacdes
institucionais que privilegiam formas de mediag&o tradicionais (como a mediagéo
convencedora e reprodutora) em detrimento do que a autora denomina de mediagao
transformadora, que seria um caminho para a mudanca do modelo assistencial.

No artigo intitulado: O agente comunitario de saude como mediador. uma
reflexdo na perspectiva da educacéo popular em saude, os autores (STOTZ, DAVID,
BORNSTEIN, 2009) abordam o papel educativo e mediador do ACS, enquanto sujeito
popular inserido no contexto das classes populares e ao mesmo tempo inserido nos
servi¢os de saude, que considera a experiéncia e o seu saber como ponto de partida
para compreender contextos de vida que envolvem exploracdo e opressao desses
grupos populacionais. Diante de uma estrutura hierarquizada pautada no modelo
biomédico, os ACS, mesmo com sua fragilidade, representam um papel importante na
possibilidade de transformacéo das préaticas em saude.

No campo da atencdo primaria a saude, retomando o que ja foi mencionado
anteriormente, as praticas dos agentes comunitarios de saude sdo mediadoras e

caracterizadas pelo papel educativo e mediador destes profissionais. Estando ao
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mesmo tempo inseridos nos territérios comunitarios onde residem e atuam, e nos
servicos de saude formatadas por uma estrutura hierarquizada pautada no modelo
biomédico, esses agentes, mesmo diante dessa posi¢cdo que oscila e apresenta
fragilidade, desempenham um papel importante na diregcdo da transformacao das
praticas em saude, enquanto mediadores entre 0s saberes técnicos e comunitarios.

Se a atuacao desses profissionais ocorre no cotidiano do territorio e dos servicos
de saude locais aproximando o contexto dos servicos ao contexto de vida da
populacdo, 0 mesmo nao ocorre na atencéo de alta complexidade, os hospitais, onde
prepondera a hierarquizacdo, a superespecializacdo e o aparato tecnolégico, o que
gera lacunas na interacdo e consequentemente na compreensao dos processos que
envolvem o adoecimento nesses espacgos. Tais espagos que ainda se encontram
distantes desse processo de abertura a uma abordagem da cultura popular carecem
de uma maior compreensao acerca das reais necessidades de saude da populagéo
para a tomada de decisdes compartilhadas sobre a saude. Por isso, muitas questdes
importantes, que poderiam ser alavancadas pelo desenvolvimento das mediagdes no
espaco hospitalar, acabam permanecendo ocultadas e reprimidas, pois né&o
encontram nesse espaco a interacao necessaria para tal.

Ao mesmo tempo em que tais praticas podem abrir possibilidades para novas
formas de abordagem voltadas para numa perspectiva mais transformadora das
relacdes entre pessoas, grupos, instituicbes e politicas publicas, reitera-se que no
caso das abordagens classificatérias em saude ainda predomina o reforco ao
paradigma da biomedicina.

A ideia de mediacdo de saberes, em sua vertente conceitual e metodoldgica,
presente na pratica dos ACS na sua atuacdo como trabalhadores da saude, poderia
ser pensada também no espaco hospitalar, apesar de se tratar de um outro ambiente,
essa ideia da “construcdo compartilhada de conhecimento” presente na mediacéo,
poderia auxiliar no exercicio de desocultamento e compreensdo das mediacbes
existentes no espaco para lidar com o fosso existente entre a perspectiva da
biomedicina (que fortalece os mecanismos de estigma e classificacdo em saude) e a
perspectiva da experiéncia de pessoas adoecidas. Nesse sentido, a experiéncia do
Grupo de LT é um exemplo de mediacéo e esfor¢o na busca pela expresséo de outros

saberes existentes no espaco hospitalar.
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4.12 A MEDIACAO DE SABERES DE PESSOAS LARINGECTOMIZADAS

Nesse item a proposta € trazer a reviséo de literatura descrita na abertura do
referencial tedrico como eixo dois voltado para a reviséo especifica do tema mediacao
de saberes de pessoas laringectomizadas. Foram realizadas buscas em bases de
dados e encontrados inicialmente 22 itens. Posteriormente selecionamos um total de
19 itens entre Trabalhos de Conclusédo de Residéncia (TCR), dissertacoes, teses e
artigos. Apos analise completa do material selecionamos 8 itens que contemplavam o
escopo de estudo de acordo com os termos de busca, sendo todas constituidas de
pesquisas qualitativas.

A revisao de literatura desse segundo eixo indica a escassez de estudos sobre
mediacao de saberes entre pessoas laringectomizadas. O material encontrado revela
em sua totalidade pesquisas preocupadas com a mediacdo de saberes sobretudo em
relacdo a valorizacdo dos recursos existentes para o enfrentamento da condicao de
adoecimento como a religiosidade, formacdo profissional, educacdo em saulde,
desenvolvimento de habilidades e competéncias profissionais e em pacientes e
cuidadores dentre outras metodologias e mediacdes que possam viabilizar a
aproximacao entre realidades distintas, seja na formacao profissional ou nas praticas
de profissionais e demais pessoas envolvidas no cuidado.

No artigo intitulado: “Caso motivador como estratégia problematizadora e
integradora no ensino médico em um curso de oncologia” os autores HOKAMA et al.
(2018) problematizam a formacdo médica no Brasil que tem permanecido restrita a
uma metodologia de reproducdo do conhecimento, baseado na repeticdo e na
transmissao de informacao e buscam destacar experiéncias inovadoras que buscam
situar o processo de ensino-aprendizagem numa perspectiva problematizadora da
realidade, levando em conta os contextos histérico e social que exigem essa ruptura.
Para isso buscam trabalhar com casos motivadores em equipes de académicos de
modo a promoverem esse necessario exercicio na formacao profissional. O Caso
Motivador foi uma ferramenta didatica utilizada para iniciar e concluir o curso de
Oncologia Clinica para 27 alunos do quarto ano do curso de Medicina da Faculdade
de Medicina de Botucatu — Universidade Estadual Paulista (FMB-UNESP). Segundo
0s autores, tais abordagens favorecem a formacéao de profissionais com competéncias

éticas, politicas e técnicas, dotados de conhecimento, raciocinio, critica,
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responsabilidade e sensibilidade para as questbes da vida e da sociedade,
capacitando-os para intervirem em contextos de incertezas e complexidades.

Na tese de doutorado intitulada: “Associacéo da espiritualidade a qualidade de
vida relacionada a saude de pacientes com céancer de cabeca e pescogo”
GUERRERO (2011) apresenta pesquisa realizada com 55 pacientes em pré-
operatorio de cirurgia de cancer de cabeca e pescoco, em hospital no interior da
cidade de Sao Paulo, para avaliar a associacdo entre qualidade de vida e o
enfrentamento religioso. Conclui que aqueles pacientes com enfrentamento religioso-
espiritual apresentam melhor indice de qualidade de vida. Ressalta que ainda que néo
haja comprovacao cientifica, pois ndo tem relacdo de causa e efeito comprovadas, é
fato que a religiosidade e a espiritualidade produzem efeitos sobre a saude das
pessoas e isso tem merecido novos estudos e pesquisas haja vista a complexidade
envolvida na questao.

No Trabalho de Conclusao de Residéncia (TCR) intitulado: “Educag¢ao em saude
na perspectiva do usuario com cancer de cabeca e pescogo”, RE (2016), em pesquisa
realizada com 15 pacientes do Hospital Universitario de Santa Maria, identifica que o
uso de dispositivos como bonecos terapéuticos usados nas acdes de educacdo em
saude, minimizam o nervosismo e auxiliam a cria¢do de vinculo com os profissionais
de saude. Tais acbes de educacdo em saude possibilitam o didlogo e a troca de
saberes entre profissionais e populacéo atendida no servico. Ha uma predominancia
do modelo biomédico ressaltada na fala dos entrevistados pela figura do médico, no
entanto se verifica na pratica acfes que visam a integracao entre equipes e pacientes.
Sobre as orientacdes de alta hospitalar ressalta-se o autocuidado e a autonomia do
sujeito para a garantia do cuidado domiciliar. Tais atividades de educagcdo em saude
contribuem para a qualidade da assisténcia prestada aos pacientes.

Na dissertagdo de mestrado intitulada: “O rosto deformado em decorréncia do
cancer e a sustentacdo necessaria: espagos de cuidados a integragdo” BARROS
(2010) realiza uma pesquisa bibliografica sobre as consequéncias do céncer de
cabeca e pescoco do ponto de vista das mutilacdes de deformidades provocadas e o
enfrentamento psiquico dos sujeitos na convivéncia com o estigma. Os recursos de
reabilitacdo, proteses, Oculos etc. sdo vistos como recursos que facilitam a
apresentacao do individuo ao mundo, facilitando a interac&o social e minimizando os
impactos do estigma. Ressalta a importancia de equipes preparadas para trabalhar

com a reabilitacdo em oncologia, de modo a auxiliar que as pessoas possam
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reconstruir suas vidas numa perspectiva de integralidade e rompendo com o velho
paradigma biomédico.

Na pesquisa de mestrado desenvolvida por MOSTARDEIRO (2010) no trabalho
intitulado:” O cuidado em situagdes de alteracdo da imagem facial: implicagdes na
formacéo da enfermeira busca-se apreender a percepcao de pacientes, académicos
de enfermagem e docentes sobre o cuidado de pessoas com alteracdo da imagem
facial e as implicacBes desse processo na formacdo profissional. Essa vivéncia &
complexa e dificil para todos os atores sociais envolvidos e se constituem como
oportunidades para o desenvolvimento de competéncias e habilidades necessarias
desencadeando processos de: autoconhecimento, compreensdo do outro,
aperfeicoamento cientifico e resgate da dimensdo humana e ética.

No trabalho de dissertacdo de mestrado de QUADROS e STBAUS(2012)
intitulado: “Resiliéncia em oncologia: um olhar sobre a praxis do enfermeiro” o autor
realiza pesquisa bibliografica voltada para estudo sobre a resiliéncia desenvolvida por
enfermeiros. A pesquisa foi realizada em um hospital de grande porte de Porto Alegre
- RS com 37 enfermeiros. Aponta que no cenario estudado a maioria dos profissionais
desenvolvem resiliéncia construida através de situacfes enfrentadas em seu
cotidiano profissional, mas identifica-se que também existem profissionais com baixa
capacidade de resiliéncia, dai ser necessario o investimento em estratégias para
combate ao estresse dentre outras medidas de protecao para a categoria profissional.
Em “Os significados da experiéncia da radioterapia oncolégica na visdo de pacientes
e familiares cuidadores”, tese de doutorado de MUNIZ (2008), a pesquisa
empreendida pelo autor visa compreender a experiéncia oncoldgica para o paciente
e familiar cuidador e integra-los no universo da radioterapia. O estudo foi realizado
com 10 pacientes e 10 familiares por meio da analise etnografica interpretativa de
modo a perceber processos como o diagnostico, a trajetdria terapéutica, a familia, a
religido. As classes populares compreendem a necessidade de se submeterem a
radioterapia tida como “remédio-veneno”, mas como uma possibilidade de alcancar a
sobrevivéncia ao cancer.

Na dissertagdo de mestrado de ANJOS (2020), intitulada: “O familiar cuidador
da pessoa com ostomia respiratéria: satisfacdo com o planejamento do regresso a
casa’ a autora demonstra que em pesquisa qualitativa realizada com 30 cuidadores
em um hospital no centro do pais, a maioria dos cuidadores sédo mulheres e com nivel

de escolaridade baixo sobre a capacitacéo para cuidados em domicilio. Tais cuidados
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se relacionam ao autocuidado a ostomia respiratéria. Existe um nivel baixo de
satisfacdo dos cuidadores em relacdo as informacdes prestadas e isso sinaliza a
importancia do servigo se estruturar para atender as necessidades especificas dos
familiares cuidadores.

Nesse cenario de producdo cientifica em torno do tema das mediacdes de
saberes entre pessoas Laringectomizadas, percebe-se a busca por identificar
estratégias de mediacdo que propiciem a aproximacao e o didlogo entre profissionais,
servicos e academia. E possivel identificar estratégias de mediac&o voltadas para a
superacdo do modelo biomédico e que focam a educacdo em saude, o
desenvolvimento de competéncias e habilidades informacionais, mediacfes voltadas
para o cuidado, a reducédo do sentimento de estigma, como é o caso dos bonecos
terapéuticos, proteses, Oculos, assim como a reabilitacdo em si enquanto etapa
importante no processo de recuperacdo da saude, de reconstrucdo de projetos de
vida, além dos recursos pessoais que ja existem ou que podem ser construidos ao
longo do processo por parte de todos os atores sociais envolvidos, como € o caso da
resiliéncia e da religiosidade.

Esse esforco de aproximacao entre diferentes saberes, servicos e populacéo
atendida revelam a preocupacdo em identificar questbes presentes na experiéncia
dessas pessoas, onde através da ferramenta mediacéo e da construcdo de saberes
compartilhados para o enfrentamento dos desafios por parte dos atores sociais
envolvidos, ocorre a operacionalizagao de um “terceiro conhecimento” enquanto um
conhecimento pratico desenvolvido a partir do intercruzamentos de saberes e
experiéncias com vistas a solucionar questdes do cotidiano da vida das pessoas.

E preciso maior investimento nos estudos da mediacdo com esse grupo, pois
novos caminhos praticos e epistemologicos podem se abrir e se desdobrarem em
novas acgoes informacionais entre profissionais, servigos e populacdo na direcao de
um processo de construgcdo de uma “outra epistemologia social” na qual o
conhecimento cientifico possa se apropriar de seu papel em um necessario processo
de transformacao social em direcdo a uma sociedade mais justa e democratica no

ambito das praticas e dos saberes com base numa perspectiva ético-politica.
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5 METODOLOGIA

5.1 CENARIO DE ESTUDO: O INCA, O GLT E SUAS CONEXOES

O SUS -Sistema unico de Saude é criado pelo Estado brasileiro através da
constituicdo de 1988, apds periodos de intensos debates e discussdes de varios
setores da sociedade, tais como movimentos sociais, profissionais de saude,
intelectuais, na luta pela democracia e por um estado efetivamente democrético. O
movimento de Reforma Sanitaria e a VIl Conferéncia Nacional de Saude tiveram um
papel determinante no processo de redemocratizacdo do pais, no sentido de
mobilizacdo da sociedade para propor a organizacdo de um sistema de saulde
universal, que culminou na criacdo da constituicAho de 1988 e do SUS
(VASCONCELOS; PASCHE, 2009, p. 532).

O SUS constitui o modelo publico de acdes e servicos de saude no Brasil.
Orienta-se por um conjunto de principios e diretrizes validos em todo territérionacional,
partindo de uma concepc¢ao ampla do direito & saude e ao dever do estadona garantia
desse direito a todos os cidadaos de forma universal, equitativa (NORONHA; LIMA;
MACHADO, 2008, p. 435).

O arcabouco normativo-legal do SUS formado pela Constituicdo de 1988, Lei
8080/1990, Lei 8.142/1990 e demais normas operacionais, regulamenta a natureza
dosistema, composto por principios e diretrizes. A universalidade, integralidade e
equidade formam um conjunto de principios, sendo o direito a informacao um requisito
basico para a constituicdo da cidadania, e as suas diretrizes organizativas:
descentralizacdo, regionalizacdo, hierarquizagcdo e participacdo comunitaria,
integrando acdes e recursos nas 3 esferas de governo. A hierarquizagédo visa a
organizagdo do sistema dividindo-o por niveis hierarquicos de atencdo, sendo a
atencdo oncoldgica situada no nivel de alta complexidade e alta especializacdo
(NORONHA; LIMA; MACHADO, 2008, p. 435).

Se constitui como um sistema complexo que tem a responsabilidade dearticular
e coordenar agbes promocionais e de prevencéo, com as de cura e reabilitacdo nas 3
esferas de governo, integrando o Sistema de Seguridade Social, juntamente com as
politicas de Previdéncia e Assisténcia Social (VASCONCELOS; PASCHE, 2009, p.
531).
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O INCA - Instituto Nacional de Cancer/Ministério da saude, se caracteriza por
ser uma instituicao publica, integrante do SUS, se insere na rede especializada de alta
complexidade voltada para a assisténcia, compreendendo também as areas de ensino
e pesquisa, composta por cinco unidades hospitalares (HCI, HCIl, HCIIl, HCIV e
CEMO), com tratamentos diversos no campo da oncologia. No ambito da politica de
prevencdo e controle do cancer no pais, teve historicamente um protagonismo
nacional da discussdo sobre o tema. Sua criacdo tem como centralidade as
descobertas médicas sobre o cancer e a articulagcdo dos médicos com o Estado na
organizacdo de servicos nacionais para tratamento e pesquisa, sobretudo a partir da
década de 50. Essas acdes tiveram também como protagonismo as acfes voluntarias
que lideraram iniciativas e campanhas de combate ao cancer ao longo da histéria no
pais.

A partir da década de 1980, com o avanco das politicas publicas no processo
de redemocratizacdo do pais, o voluntariado permanece influenciando os rumos da
assisténcia ao cancer, destacando aspectos contraditérios na sua relacdo com as
politicas publicas. No ano de 2005 foi instituida a Politica Nacional de Atencéo
Oncolégica (PNAO) que estabelece o INCA como centro de referéncia de alta
complexidade do Ministério da Saude. No ano de 2013 essa portaria é revogada pela
portaria n. 874, de 2013, que institui a Politica Nacional para a Prevencédo e Controle
do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no
ambito do SUS.

Com a criacdo desta portaria o INCA perde forca no cenéario nacional como
orgao central na implementacéo da politica de prevencéao e controle do cancer no pais.
Paralelamente, no cenario nacional e na midia verifica-se a afirmacdo de acdesde
hospitais alavancados principalmente pelas acbes de filantropia e recursos de
voluntérios no combate ao cancer, onde se constata o fortalecimento de vozes e agbes
num claro processo de enfraquecimento e sucateamento das politicas publicas.

Ao mesmo tempo em que as acdes voluntarias coexistem junto as politicas
publicas, o INCA se mantém como instituicdo publica de referéncia na rede de atencao
oncoldgica, pela sua importancia histérica no cenario nacional, recebendo pacientes
de todo o territério nacional e em algumas situacfes até mesmo de outros paises,

atraveés de acordos diplomaticos junto ao Ministério da Saude.
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5.1.1 A criacdo do Grupo de Laringectomizados Totais

O cenario de estudo é o Grupo de Laringectomizados totais (GLT) que funciona
no Hospital do Cancer | do Instituto Nacional de Cancer — INCA. Existe a informacéao,
que circula institucionalmente, de que o grupo foi criado oficialmente na década de
1990 e durante a coleta de dados desta pesquisa (processo que sera detalhado
adiante nos resultados e andlise) com pessoas LT e profissionais de saude, foi
necessario também recorrer a fontes documentais para associar discursos, memdarias
e documentos, uma forma de checar e comparar informacfes numa tentativa de
precisar datas e compreender melhor todo o processo histérico do GLT no HCI/INCA.
Além desse movimento recorremos a conteludos produzidos pelo Servico de
Fonoaudiologia, sobre sua historia que se aproxima da criacdo do GLT, para fins de
publicacao institucional em comemoracédo aos 80 anos do INCA. A pesquisa também
contemplou o site do INCAvoluntario que condensa informacdes sobre a sua criacédo
e a historia das acdes voluntarias no Brasil e que em determinado momento assume
a coordenacao do GLT.

Inicialmente foi realizada uma analise dos exemplares do jornal de circulacao
interna, Informe INCA, de tiragem, em média mensal, com algumas varia¢des ao longo
do tempo. O Informe INCA como veiculo de comunicacéo interno agrega informacoes
institucionais desde o ano de 1982, sendo fonte documental de registro de varias fases
institucionais do INCA.

A intencdo de consulta ao jornal, e demais documentos aqui citados, nao foi
previsto inicialmente na pesquisa, mas se tornou necessario a partir do contato com
as narrativas, nem sempre concordantes, dos pacientes e relatos de profissionais
acerca da historia do surgimento do GLT. De modo a complementar as informacodes
trazidas pelas memodrias dos entrevistados, recorremos a esse material para o
fechamento de algumas guestdes e lacunas informacionais e temporais presentes nas
entrevistas. Outra fonte de informacgdes consultada foi o site do Programa Institucional
INCAvoluntério.

A pesquisa no Informe INCA foi realizada em sitio (intranet) do INCA, onde
jornais no periodo de 2001-2021 estao digitalizados e acessiveis aos profissionais do
instituto. Para andlise de exemplares anteriores a esse periodo foi necessaria a
consulta presencial desse material fisico sob guarda do Servico de Comunicagao

Social do INCA. Para essa analise presencial foram necessarias duas tardes do més
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de novembro de 2021. Ndo analisamos todos os exemplares, nos concentrando no
periodo de 1983 a 2010 somando um total de 94 exemplares que contemplavam o

interesse de observacéo para esta pesquisa.

5.1.2 O GLT: producao, circulacdo e apropriacao de saberes

Para situarmos os participantes da pesquisa fez-se necessario descrever o INCA
e as principais questdes que o perpassam, bem como as relacbes do campo com as
consequéncias da doenca. Assim, houve a necessidade da construcdo de um outro
espaco institucional, formado pelos profissionais e laringectomizados totais (LT),
espaco esse de producdo de préaticas e informacfes que se constitui a partir da
experiéncia da doenca e posteriormente da experiéncia da deficiéncia: o grupo de
laringectomizados totais (GLT).

De acordo com discursos e documentos internos, o grupo de laringectomizados
existente no HCI/INCA foi fundado oficialmente no ano de 1993 por iniciativa de alguns
profissionais e pessoas laringectomizadas preocupados em constituir um espaco
social especifico para esse grupo, como voluntarios, na interface com o conhecimento
institucional, buscando promover praticas e acfes sociais de suporte e sociabilidade,
bem como o suporte a pessoas que ingressavam na instituicdo com a mesma
proposta cirdrgica mutiladora da laringe e produtora de deficiéncia. Nem todos as
pessoas LT participam do GLT, embora o grupo seja aberto e permita a circulacao de
pessoas na mesma condicdo. As pessoas LT, que participam do grupo, foram
matriculados no Instituto, para tratamento cirdrgico e/ou tratamentos complementares
e atualmente se encontram em condi¢c&o de controle, ou seja, pos-tratamento.

O GLT é composto em média por 15 membros. E um grupo aberto que permite
a circulacdo de pessoas, mas que conta com membros antigos e que seguem em
seus propdsitos de trabalho. O grupo realiza trabalhos voluntarios dentro e fora do
Instituto, como apoio aos pacientes internados que passaram pela mesma cirurgia,
bem como trabalhos de arte, coral e musica. As apresentacfes do coral ocorrem nos
espacos dos ambulatorios e enfermarias.

O GLT se reune para festividades e também quinzenalmente para atividades de
apoio mutuo e reflexdo no auditério do prédio do INCA localizado fora das
dependéncias do hospital. O GLT realiza apresentacdes institucionais em eventos e

congressos. Ao longo do tempo construiram uma rede no pos-tratamento que envolve
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profissionais e voluntarios, além do coral de laringectomizados, que atua em eventos
e congressos realizados em todo o pais. Suas a¢des extrapolam o campo institucional
e possuem representagao junto a outros grupos analogos existentes no pais.

Algumas categorias de profissionais de salde que atuam no instituto participam
e mantém uma conexao direta com o grupo de laringectomizados, participando de
atividades e contribuindo com a sua dinamica de acordo com as demandas do grupo.
Além disso, existem alguns profissionais que ndo se vinculam diretamente ao trabalho
junto ao GLT, mas que séo convocados eventualmente para participarem de algumas
atividades.

Dentre as profissionais de salude entrevistadas, uma delas, ndo se vincula
diretamente ao grupo, mas pelo tempo de trabalho na instituicdo e acompanhamento
de suas atividades, se tornou indispensavel o seu depoimento, haja vista o cabedal
de conhecimento sobre a histéria institucional e da trajetéria do grupo. Tais atores
sociais também desempenham um papel importante no plano das mediacbes de

saberes gque se estabelecem em torno do grupo, no espaco institucional.

5.2 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Conforme descrito no referencial tedrico, a construgcdo da pesquisa foi
estruturada em 2 pilares que funcionam como fio condutor dessa pesquisa: 1- os
discursos, enunciados, esquemas classificatérios que orientam e determinam as
praticas médicas no dispositivo hospitalar no contexto de um regime de informacéo;
2- as praticas e as mediacbes de saberes e informacdes que se constroem na
experiéncia do diagndstico, adoecimento, tratamento, por meio de redes sociais de
apoio e a producao coletiva de sentidos sobre a doenca.

A partir disso, os conceitos fundamentais a compor esse referencial foram:
estigma, saude-doenca, experiéncia, cronicidade, informagdo, educacdo popular,
dispositivo, cancer de laringe/laringectomia, sobrevivéncia ao cancer, as
classificagcbes em saude e as mediacdes de saberes. Foi realizada ampla revisédo de
literatura em relacdo a cada conceito questdo trabalhada nos subcapitulos do
referencial te6rico. Em meio a essa rede conceitual, elencamos dois eixos teméaticos
principais para a realizagdo de outra revisdo de literatura: a mediagéo de saberes e
laringectomia/cancer de laringe.

As buscas foram organizadas em dois momentos:
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O primeiro eixo caracteriza-se pela questdo central da pesquisa que € a
mediacdo de saberes. Realizamos primeiramente uma combinacdo mais ampla do
tema mediacéo de saberes associando-o aos termos: salde, sobrevivéncia ao cancer
e cancer.

Em seguida buscamos aprofundar a busca no segundo eixo as combinacdes
entre 0os conceitos mediacdes de saberes, a laringectomia e o cancer de laringe. Para
cada conceito foram definidos termos de busca e posteriormente a construcédo de
expressdes de busca (detalhadas na tabelaabaixo, na pagina seguinte).

Para o primeiro momento das buscas, foram realizadas buscas no Google
Académico, Scopus, Web of Science, utilizando os termos (mediacdo de saberes AND
cancer), (mediacdo de saberes AND saude), (mediacdo de saberes AND
sobrevivéncia ao cancer). Nas bases Scopus e Web of Science foram encontrados
materiais duplicados que apareciam também no Google Académico, por isso
consideramos apenas as buscas realizadas no Google Académico para essa busca
inicial mais ampla englobando os temas saude, sobrevivéncia ao cancer e cancer.

Na busca da primeira expressao, aparecem 51 resultados, conforme Tabela 1
abaixo, com artigos com tematicas sobre os agentes comunitarios de salde e
educacdo em saude, de forma muito geral. Na busca da segunda expresséo
aparecem 424 resultados, sendo 2 teses sobre mediacdo de saberes e a pratica dos
ACS e 2 artigos, que foram selecionados, os demais artigos tratavam da media¢ao no
Estratégia de Saude da Familia (ESF). Na busca da terceira expressao o termo
(mediacéo de saberes AND sobrevivencia ao cancer) foram encontrados 59 artigos e

selecionado 1 artigo. Foram selecionados ao todo 5 artigos:
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Tabela 1 - Eixo 1: Mediacéo de saberes

N° REFERENCIA

STOTZ, E. N.; DAVID, H. M. L.; BORNSTEIN, V. O agente comunitario
de saude como mediador: uma reflexdo na perspectiva da educacao

1 popular em saude. Rev. APS, v. 12, n. 4, p. 487-497, out./dez. 2009.
Disponivel em:
https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/icict/25745/2/AgenteComunitario.p
df. Acesso em: 04 jan.2022.

ANDRADE, D. M. C. Redes sociais e a mediacao de saberes:
implicacbes no processo de trabalho dos agentes comunitarios de

2 saude de Niter6i-RJ. 2015. Dissertacao (Mestrado em Enfermagem) —
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2015. Disponivel em:
https://www.bdtd.uerj.br:8443/handle/1/11410. Acesso em: 7 jan. 2022.
3 VELHO, G.; KUSCHNIR, K. Mediacdo, cultura e politica. Rio de
Janeiro: Ed. Aeroplano, 2001.

LOTTA, G. S. Saberes locais, mediacéo e cidadania: o caso dos
agentes comunitarios de salude. Revista Saude Soc., v. 21, supl. 1, p.
4 210-222, 2012. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/sausoc/a/FSXpnft7s6NyFzzKgqjrY FK/?lang=pt.
Acesso em: 07 jan. 2022.

PEIXOTO, T. A. et al. Elementos chave de uma intervencéo
educacional em enfermagem promotora da adaptacéo dos

5 sobreviventes ao cancro. Revista de Enfermagem Referéncia, v. 5, n.
5, 2021. Disponivel em:
https://www.redalyc.org/journal/3882/388266931016/html/. Acesso em:
08 dez. 021.

BORNSTEIN, V. J. O agente comunitario de satde na mediagéo de
saberes. 2007. 231 f. Tese (Doutorado em Saude Publica) — Escola

3 Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, Fundagdo Oswaldo Cruz,
Rio de Janeiro. 2007. Disponivel em:
https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/4483?show=full. Acesso em: 7
jan. 2022.

Fonte: Elaboracédo prépria a partir de dados referenciais.

Como resultado, embora néo intencional, as buscas revelaram trabalhos que
associam as tematicas da pesquisa com a pratica dos Agentes Comunitarios de
Saude (ACS) e por isso muitos resultados aparecem vinculados a intervencao dos
ACS (o que nao é objeto desta pesquisa). Apesar disso, consideramos que a pratica
dos ACS na saude apresenta aproximacgao com esta pesquisa e por iSso optamos em
selecionar os achados. Desse modo foi construido o seguinte critério de exclusao:
Considerar todos os artigos que incluiam as tematicas desta pesquisa (relacionadas

ou nédo ao trabalho dos ACS), mas excluindo aqgueles que tratavam especificamente
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da intervencdo e do papel dos ACS em relacdo a outras tematicas, como
enfrentamento do diabetes e hipertenséo etc.

Para o segundo momento das buscas, voltado para o aprofundamento dos
temas centrais da pesquisa, foram consideradas as combina¢des dos conceitos com

os termos de busca em portugués e em inglés, conforme apresentado na Tabela 2:

Tabela 2 - Eixo 2: Conceitos e termos de busca.

Termos
Conceitos em Termos em Inglés
Portugués
Mediacédo de Saberes Mediation of Knowledge

Mediacdo de Saberes | Alfabetizacdo em Saude |Health Literacy Information

Competéncia emInformacéo Literacy
_ _ Laringectomia Laringectomia Laryngectomy Total
Laringectomia
Total Laryngectomy
Céancer de Laringe Cancer de Laringe Laryngeal Neoplasms

Fonte: Elaboracédo prépria a partir de dados referenciais.

Os conceitos mediagcdo de saberes, laringectomia e cancer de laringe foram
combinados com os termos de busca: alfabetizacdo em saulde, competéncia em
informacgéo, laringectomia, laringectomia total e cancer de laringe, utilizando os termos
em portugués e em inglés. As buscas foram realizadas na PUBMED, Scopus, Web of
Science e Google Académico e foram construidas as seguintes expressfes de busca:

Para a PubMed:

((mediation knowledge[tiab] OR "health literacy”"[mh] OR Health Literacy]tiab]
OR "information literacy"[mh] OR Information Literacy][tiab]) AND ("laryngectomy"[mh]
ORlaryngectomy(tiab] OR ‘“total laryngectomy” [tiab]) AND ("laryngeal neoplasms"[mh]
ORLaryngeal Neoplasmsitiab]))

Para a Scopus:

((“mediation of knowledge” OR "health literacy” OR "information literacy") AND
("laryngectomy"” OR ‘“total laryngectomy”) AND ("laryngeal neoplasms”))
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Para a Web of Science:
((“mediation of knowledge” OR "health literacy” OR "information literacy”) AND
("laryngectomy"” OR “total laryngectomy”) AND ("laryngeal neoplasms”))

Para o Google Académico:
((Mediacdo de Saberes OR Alfabetizacdo em Saude OR Competéncia em
Informacao) AND (Laringectomia OR Laringectomia total) AND (Cancer de Laringe))

Foram encontrados o total de 22 itens entre artigos, dissertacoes e teses. Na
PUBMED foi encontrado 1 resultado, na Scopus 2 resultados, na Web of Science
nenhum resultado e no Google académico 19 resultados. Os mesmos artigos
encontrados na Scopus foram encontrados na pesquisa no Google Académico,
caracterizando duplicidade e por isso foram excluidos. Com isso, analisamos o0s
achados encontrados na PUBMED e no Google académico. Fazendo uma analise dos
achados selecionamos 8 trabalhos, conforme Tabela 3 abaixo apresentada. Como
critério de exclusdo foram desconsiderados trabalhos que ndo abordam o termo
laringectomizado em sua composicao.

Foram encontrados e selecionados os seguintes trabalhos:

Tabela 3 - Eixo 2: Mediacdo de saberes, Laringectomia, Cancer de laringe

(o} ~ . .
N Referéncia (continua)

HOKAMA, P. O. M.; HOKAMA, N. K.; BATISTA. Caso motivador como
estratégia problematizadora e integradora no ensino médico em um curso
1 de oncologia. Revista Brasileira de Educacao Médica, v. 42, n. 4, p.
165-174, 2018. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rbem/a/INQNxXDkSsbmKyzpRjKj6hqG/?format=pdf
&lang=pt Acesso em: 08 jan. 2022.

GUERRERO, G. P. Associacao da espiritualidade na qualidade de
vida relacionada a saude de pacientes com cancer de cabecae

2 pescoc¢o. 2011. Tese (Mestrado em Ciéncias) Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Universidade de Séao Paulo, Sdo Paulo, 2011. Disponivel
em: https://lwww.teses.usp.br/teses/disponiveis/22/22132/tde-19012012-
105722/publico/GisellePatriciaGuerrero.pdf. Acesso em: 08 jan. 2022.

RE, V. Educacdo em salde na perspectiva do usuario com cancer de
cabeca e pescoc¢o. 2016. Trabalho de Concluséo de Curso (Residéncia
Multiprofissional Integrada) — Centro de Ciéncia da Saude, Universidade

3 de Santa Maria, Rio Grande do Sul, 2016. Disponivel em:
https://repositorio.ufsm.br/bitstream/handle/1/22930/TCCE_RMIGAHSPS _
2016 _RE_ VANESSA .pdf?sequence=1&isAllowed=y. Acesso em: 09 jan.
2022.
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(o} A . -
N Referéncia (concluso)

BARROS, M. L. P. O rosto deformado em decorréncia do cancer e a
sustentacdo necessaria: espacos de cuidados a integracéo. 2010.
Dissertacao (Mestrado em Psicologia) — Centro de Filosofia e Ciéncias

4 Humanas, Universidade Federal do Para, Para. 2010. Disponivel em:
https://ppgp.propesp.ufpa.br/ARQUIVOS/dissertacoes/Turma%202010/M
ARIA%20LAIDES%20BARROS%20DISSERTA%C3%87%C3%830%20
MESTRADO.pdf. Acesso em: 09 jan. 2022.

MOSTARDEIRO, S. C. T. S. O cuidado em situacdes de alteracdo da
imagem facial: implicagdes na formacé&o da enfermeira. 2010.
Dissertacao (Mestrado em Enfermagem) — Escola de Enfermagem,

5 Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2010.
Disponivel em:
https://lume.ufrgs.br/bitstream/handle/10183/21337/000737104.pdf?seque
nce=1&isAllowed=y. Acesso em: 9 jan. 2022.

QUADROS, A; STBAUS, C. D. Resiliéncia em Oncologia: um olhar
sobre a praxis do enfermeiro. 2012. Dissertacdo (Mestrado em Educacéao)
6  Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul, Porto Alegre.
2012. Disponivel em:
http://tede2.pucrs.br/tede2/bitstream/tede/3772/1/452396.pdf. Acesso em:
09 jan. 2022.

MUNIZ, R. Os significados da experiéncia da radioterapia oncolégica
na visao de pacientes e familiares cuidadores. 2008. Tese (Doutorado
7  em Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade de Séo Paulo,
Sao Paulo, 2008. Disponivel em:
https://teses.usp.br/teses/disponiveis/22/22132/tde-07072008-
111311/fr.php. Acesso em: 09 jan. 2022.

ANJOS, V. M. O familiar cuidador da pessoa com ostomia
respiratoria: satisfacdo com o planejamento do regresso a casa. 2020.

8 Dissertacao. (Mestrado em Enfermagem). — Escola Superior de
Enfermagem, Universidade de Coimbra, Coimbra, 2020. Disponivel em:
https://repositorio.esenfc.pt/rc/. Acesso em: 9 jan. 2022.

Fonte: Elaboracéo prépria a partir de dados referenciais.

5.3 SUJEITOS DO ESTUDO

Os sujeitos do estudo séo as pessoas laringectomizados totais que participam
do GLT HCI/INCA e os profissionais de salde que possuem em sua trajetoria
profissional aproximagdo com o grupo desenvolvendo atividades voltadas para a
reabilitacdo (fonoaudiologo, fisioterapeuta e enfermeiro) junto ao mesmo. Foram
convidados seis LT e trés profissionais de saude (enfermeira, fonoaudidloga e

fisioterapeuta).
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As entrevistas foram realizadas com cinco LT e trés profissionais de saude.
Dentre os cinco entrevistados LT, quatro sdo homens e uma mulher. Em relacéo as
informacgdes pessoais, quatro dos cinco entrevistados tém mais de sessenta e cinco
anos (trés homens e uma mulher), ou seja, de acordo com o art. 1° da Lei n°. 10.741,
de 1° de outubro de 2003 (Brasil, 2003) sao considerados idosos as pessoas a partir
dos sessenta anos. Apenas 1 entrevistado ndo é idoso e tem 49 anos.

Quanto as profissionais de saude, as entrevistas sdo trés mulheres, brancas,
com idades 41, 45 e 66 anos, respectivamente fonoaudidloga, fisioterapeuta e
enfermeira, com 10, 20 e 38 anos de trabalho na instituicao.

O Campo da pesquisa é composto pelo Grupo de Laringectomizados Totais
(GLT) que ocupa, em suas reunides semanais, o espaco fisico de um auditério que
fica localizado fora do espaco hospitalar, em outro prédio do INCA onde se situam as
acOes voluntarias do Instituto. Nesse espaco se reinem para as suas atividades de
apoio mutuo e para a programacao de outras atividades como a agenda do coral e
organizacdo de escalas de trabalho voluntario nos ambulatérios e enfermarias do
hospital.

A metodologia empregada para a pesquisa foi a pesquisa de carater qualitativo
e exploratorio que empregou os métodos de entrevista narrativa e grupo focal com
cinco “laringectomizados totais” e entrevista semiestruturada com trés profissionais de
salde que atuam junto ao grupo, além da pesquisa documental realizada no jornal

Informe INCA (publicacéo institucional).

5.4 ENTRADA NO CAMPO DE PESQUISA

Para dar os primeiros passos no processo de coleta de dados, foi fundamental
entrar em contato com o Programa de INCAvoluntario, mais especificamente com a
coordenacao geral e com a coordenacao direta do Grupo de LT para uma conversa
inicial sobre a proposta de pesquisa no Grupo de LT. Havia uma certa apreensao com
0s interesses da pesquisa. Agendamos entdo um encontro com alguns LT acionados
pela coordenacdo do INCAvoluntario, considerando que ndo possuia o contato direto
com todos 0s LT e que seria estratégico o acesso pela via institucional.

Nesse primeiro encontro para apresentacao da pesquisa e convite aos possiveis
entrevistados, estiveram presentes seis LT e a coordenadora do Grupo de LT. Um dos

possiveis participantes da pesquisa apresentava dificil diccdo e no decorrer das
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entrevistas precisou ser internado algumas vezes, por isso ndo foi possivel a
realizacdo da entrevista e fechamos entdo em cinco participantes.

Esse primeiro momento foi repleto de alegria e emocé&o entre os membros pois
se tratava de um reencontro apos tanto tempo de afastamento em funcdo da
pandemia de Covid-19 e a maioria dos membros do grupo havia recebido a primeira
dose da vacina.

Apébs a apresentacdo da pesquisa, com a presenca dos seis entrevistados e a
voluntaria responsavel, todos se sentiram valorizados por se tratar de uma pesquisa
interessada em conhecer seus saberes construidos na trajetoria de adoecimento e de
LT. Todos se colocaram de forma muito receptiva a escuta de suas experiéncias, até
por que isso ndo € algo comum, em termos de pesquisa na instituicdo. Saber o que
pensam e como vivenciam essa experiéncia, ndo é algo comum no contexto
institucional, entdo quando existe uma oportunidade percebem como uma
oportunidade de compartilhamento e valorizacdo de sua experiéncia.

A partir da entrada no campo de pesquisa avaliamos aimportancia de realizacao
de uma pesquisa documental no informativo institucional Informe INCA como forma
de verificarmos algumas lacunas temporais e informacionais que foram surgindo no
decorrer das entrevistas com os LT e profissionais de saude, sobretudo em relacéo a
trajetéria do grupo de laringectomizados no INCA. Esse jornal de circulagéo interna é
um documento que retrata e descreve fatos cotidianos e historicos em relacdo as
acOes institucionais, da sociedade civil e das politicas publicas, de forma
contextualizada sobre as acdes de enfrentamento ao cancer no pais.

Na andlise documental além do jornal interno institucional denominado Informe
INCA, foram consultados o site do INCAvoluntario, bem como material gentilmente
cedido pelo Servico de Fonoaudiologia e ainda nédo divulgado oficialmente, como parte
de uma publicacdo organizada pelo INCA para comemoracao dos seus 80 anos de

existéncia a ser composto pela historia de todos os servi¢os e setores do Instituto.

A pesquisa qualitativa exploratoria se estruturou em 4 etapas:

1- Entrevista narrativa com o0s 5 participantes LT;
2 Entrevista semi-estruturada com os 3 profissionais de saude;
3 Grupo focal com os mesmos 5 entrevistados LT,

4- Andlise documental do informativo institucional Informe INCA.
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Foram realizadas as entrevistas com cinco LT e posteriormente com o0s trés
profissionais de saude. Terminada essa etapa de entrevistas, foi realizado o grupo
focal com os cinco LT, e, por fim, a entrevista complementar com uma entrevistada,
pois no processo de contato com a pesquisa e de elaboracédo de suas vivéncias, a
mesma manifestou o desejo de complementar alguns dados. Para a organizacao da
pesquisa com os profissionais bastou a apresentacéo individual e o convite, haja vista
se tratarem de colegas de trabalho ha mais de dezesseis anos.

As entrevistas foram realizadas no espaco de encontro do GLT, que fica
localizado em outro prédio (préximo ao hospital) fora das dependéncias do hospital,
onde funcionam alguns servicos e coordenacdes além de toda a estrutura do
voluntariado do Instituto.

Durante esse processo de entrevistas, e em meio a pandemia, a escolha desse
espaco foi importante para reativacdo de memoria sobre a experiéncia vivida ali. As
entrevistas foram todas gravadas em audio com um tempo médio de 1 hora e 10
minutos de duragcdo. No processo de realizacdo das entrevistas, tendo em vista a
experiéncia da pesquisadora com a assisténcia a pessoas LT e a seguranca em
relacdo a compreenséo das falas somente por audio, tornou-se desnecessario o uso
de imagem (video) para a coleta de dados, embora isso tivesse sido previsto no
projeto de pesquisa encaminhado ao CEP através do “termo de autorizacdo do uso
de imagem” que compde o TCLE. Tal documento se encontra na integra na lista de
anexos. A pesquisa com os profissionais de saude também foi gravada apenas em
audio.

A transcricdo gerou um conteudo escrito de cerca de 150 paginas, englobando
as entrevistas com LT e profissionais de saude. O processo de transcricdo demandou
muita atencdo e cuidado, com escutas sucessivas para a efetiva compreensao das
falas dos entrevistados LT. Lembrando que os entrevistados LT s&o pessoas que nao
possuem as cordas vocais e utilizam uma prétese fonatdria para a melhoria da
comunicacdo. Isso exigiu atencdo redobrada, pois frequentemente ocorrem
engasgos, modulacdes e alteracbes no timbre da voz, o que contribuiu para que o
processo de transcricdo fosse longo e bastante minucioso, sendo completamente
invidvel a transcricdo por outra pessoa que nao tivesse uma proximidade com a
realidade dos LT.

Para seguir o protocolo de anonimato dos entrevistados optou-se em identificar

as pessoas laringectomizadas totais utilizando nomes ficticios (Vladimir, Joé&o,
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Marcos, Maria e Juca). Os entrevistados profissionais de saude foram identificados
como Mirtes, Julia e Andréia, também nomes ficticios. A entrevistada Maria que
solicitou uma entrevista complementar explorou com mais detalhes, nesse segundo

momento da entrevista, as suas vivéncias em relagdo aos saberes e mediacdes.

5.5 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

O estudo tem como base a pesquisa qualitativa realizada com pacientes
participantes do Grupo de laringectomizados totais do INCA e profissionais de saude
gue apresentam aproximacdo com o grupo. O Grupo de Laringectomizados (GLT)
possui como caracteristica um perfil homogéneo de seus participantes no que se
refere a condicdo socioecondmica, sua condicdo de adoecimento e deficiéncia com
experiéncias que se aproximam.

As pessoas acometidas pelo cancer de laringe apresentam, em sua maioria,
condicdes de vida precarias, vivendo em periferias, inseridas em sistemas de trabalho
informal e subempregos sem garantia de protecdo social. Apresentam historico de
tabagismo e etilismo que tem origem muitas das vezes na trajetéria familiar, o que
acaba contribuindo para a alteracdo das relacdes sociais e familiares, principalmente
no caso do alcoolismo, caracterizando contextos de fragilidade de vinculos,
adoecimentos de membros da familia, mortes precoces, desemprego, abandono e até
mesmo o isolamento social desses sujeitos (RIBEIRO, 2013, p. 36).

Esse tipo de adoecimento representa uma experiéncia complexa que engloba as
dimensdes objetivas e subjetivas da vida, o que para essas pessoas se constitui em
um grande desafio, haja vista que ja enfrentam desafios cotidianos para a garantia de
sua sobrevivéncia. Segundo Valla (2011, p. 335), a sobrevivéncia dos pobres se da no
cotidiano, onde se busca um estado mental que permita construir saidas para a
superacao de fatos negativos e isso se d4, muitas das vezes, por meio do apoio mutuo
onde as redes de apoio “amortecem a dor de eventos inesperados”.

Como dimenséao objetiva, apresenta como caracteristica tratamentos longos e
invasivos que vao requerer uma rede de cuidados e dificuldades materiais para o
manejo das exigéncias dos tratamentos. As dimensdes subjetivas traduzem-se nas
dificuldades em relacdo aos aspectos psicolégicos para o enfrentamento da doenca,
a fragilidade ou inexisténcia de vinculos familiares e sociais de apoio fundamentais
para a promoc¢ao do cuidado (RIBEIRO; MARTELETO, 2018, p. 78).
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As pessoas LT, em particular, apresentam condi¢cdes de vida menos instaveis,
ou como denominamos anteriormente, com perfil mais homogéneo, haja vista que
apos passar por todos esses desafios, a grande maioria esta aposentada pelo INSS®
ou recebe o beneficio assistencial (BPC/LOASS®), seja pela idade ou pela deficiéncia,
além de terem acessado outros direitos sociais relacionados a sua condicéo atual.
Isso ndo quer dizer que nao enfrentem dificuldades, sobretudo em funcdo das
configuracfes familiares atuais que colocam o idoso muitas das vezes como Unico
provedor de toda a familia, dado o nivel de desemprego entre os mais jovens. Dados
do IBGE/PNAD’ de 2019 mostram a importancia da renda do idoso em um terco das
familias brasileiras, o que desconstréi a ideia tradicional do idoso dependente da
familia do ponto de vista econdmico. Com isso o idoso vem assumindo um papel de
provedor, ndo so6 pela renda oriunda da Seguridade Social®, mas aquela que também
provém do trabalho.

A entrevista qualitativa segundo Gaskell (2002, p. 64-89) pode se dar de forma
individual ou em grupo. O critério para definicdo do quantitativo de participantes se
justifica pela homogeneidade j4 exposta, compreendendo que o numero de cinco
participantes tende a abarcar a captacdo de informac¢des de forma satisfatoria, com
base no critério de saturacdo. Em estudos qualitativos, a amostra numérica possui
importancia relativamente secundaria se considerarmos como centralidade da
pesquisa as dimensdes subjetivas e de contexto, onde se constr6i um processo
continuo de andlise dos dados que pode enfatizar repeticbes, marcando semelhancas
e diferencas, no curso da pesquisa, e indicando caminhos a serem mais valorizados
e explorados na pesquisa. (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008, p. 20).

Desse modo, a pesquisa se estruturou inicialmente nas trés fases: entrevista
narrativa, grupo focal e entrevista semi-estruturada. Lembrando, conforme ja
abordado, que apds a entrada no campo de pesquisa, a proposta inicial de uso de trés

métodos (entrevista narrativa, semi-estruturada e grupo focal) foi estendida com o

5 Instituto Nacional do Seguro Social.

6 Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC, previsto na Lei Orgéanica da Assisténcia Social — LOAS
(Lei 8.742 07 de dezembro de 1993), é a garantia de um saléario minimo por més ao idoso com idade
igual ou superior a 65 anos ou a pessoa com deficiéncia de qualquer idade.

7 Programa Nacional por Amostra de Domicilios /Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica.

8 Conceito estruturante das politicas sociais brasileiras pautado na protecdo social do Estado que se
organiza em trés pilares: Saude, Previdéncia e Assisténcia Social (Constituicao de 1998).
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acréscimo do método de andlise documental. Os métodos utilizados foram os
seguintes:

1 Entrevista narrativa com cinco pacientes que compdem o0 grupo de
laringectomizados do HCI/INCA, tendo em vista que as narrativas propiciam um
encontro com o que € elaborado pelos pacientes, rompendo com a centralidade do
modelo biomédico acerca do discurso sobre a doenca (BURY,2001) e retomando
estudos iniciados no mestrado sobre as redes sociais de pessoas com cancer, mas
agora focados na dinamica informacional do espagosocial de grupos de LT, numa
perspectiva de compreensao das questdes que envolvem o estigma e a incapacidade-
deficiéncia;

2 1 grupo focal (composto pelos mesmos cinco participantes da entrevista narrativa)
no sentido de se perceber como se da o encontro entre as informacgfes/saberes:
pessoal, social e a produzida internamente pela experiéncia coletiva do grupo e suas
acOes institucionais em torno do tema dapesquisa. Caso seja necessario, em funcao
do momento de pandemia, serdo empregados meios de coleta de dados a distancia
caso venha a ser necessario.

3 Entrevista semiestruturada com trés profissionais de satude proximos ao grupode
laringectomizados, no sentido de compreender a percepcéo dos profissionais sobre o
espaco, as relacbes, as mediacdes de saberes e fluxos de informacéo, situando as
praticas profissionais, a experiéncia dos laringectomizados e 0 conhecimento
cientifico-institucional.

4 Anadlise documental em informativo interno denominado Informe INCA noperiodo
de 1983 a 2010 (total de 94 exemplares) consulta ao site do INCAvoluntario e
documento cedido pelo Servi¢co de Fonoaudiologia sobre a histéria do Servi¢o durante
os 80 anos da instituicdo. Tal recurso se mostrou importante para elucidarmos lacunas

informacionais e temporais surgidas do decorrer das entrevistas.

5.5.1 Entrevista narrativa

A narrativa é uma técnica de pesquisa qualitativa utilizada na pesquisa social
em salde, que visa acessar 0s sentidos construidos pelos sujeitos sociais acerca da
sua experiéncia e de suas interpretacoes relacionadas ao fenébmeno do adoecimento
(LIRA; CATRIB; NATIONS, 2003, p. 59). E também uma técnica muito utilizada pela

antropologia médica como forma de acesso e também de reconstrugdo da experiéncia
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de adoecimento. Enquanto técnica de pesquisa, se relaciona especificamente a
estrutura da experiéncia. Essa no¢éo de experiéncia, no campo da saude, tem origem
nas formulacées de Kleinman (1988), para o qual a experiéncia da enfermidade est4
vinculada aos sintomas e ao sofrimento. Essa experiéncia esta vinculada a cultura e
a biografia individual de cada um. A experiéncia humana, portanto, € capturada e
abordada pela antropologia. Enquanto técnica de pesquisa, a narrativa parte do
pressuposto de que existe uma vinculagdo entre a estrutura da experiéncia e a
estrutura narrativa.

Segundo Minayo (2010, p. 154) a narrativa faz parte das metodologias de

pesquisa qualitativa e sdo compreendidas como:

Aquelas capazes de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade como inerentes aos atos, as relacdes e as
estruturas sociais, sendo essas Ultimas tomadas tanto no seu
advento quanto na transformacgdo, como constru¢cdes humanas
significativas. (MINAYO, 2010, p. 154)

Para a autora, dentre as modalidades de abordagens compreensivas, pode-se
citar a narrativa de vida como aquela que ndo se preocupa com a verdade sobre as
situacdes vividas, mas com a versGes possiveis para os fatos vividos, que sao
construcbes que possuem como base os fatos, a biografia, a experiéncia, o
conhecimento e da visdo de futuro de quem narra. (MINAYO, 2010, p. 154)

Desse modo, a pesquisa narrativa pode ser um recurso para a compreensao
da realidade de vidas das pessoas e de suas experiéncias relacionadas ao fenémeno
saude-doenca.

As narrativas possibilitam resgatar os conhecimentos e saberes tecidos no
cotidiano da vida das pessoas adoecidas (BENJAMIN, 1985), trazendo a tona outras
versdes, que ndo as trazidas pelos discursos hegemonicos e pelas grandes narrativas,
e que podem indicar caminhos possiveis, no sentido da compreensao do acesso a
percepcdes individuais/coletivas sobre a experiéncia do cancer e de
incapacidade/deficiéncia e sua dimenséo estigmatizante.

Essa metodologia € baseada em fontes bibliograficas classicas sobre os
estudos de narrativas, tais como Kleinman (1980), Riessman (1990), Bury (2001), que
abordam a forma como as pessoas constroem, em seus contextos, no tempo e no

espaco, suas experiéncias, como no caso da experiéncia do adoecimento croénico.
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Sem deixar de lado a importante referéncia de Benjamin na sua obra classica sobre o
narrador e as consideracbes sobre a obra de Nikolai Leskov, que fundamenta
historicamente e culturalmente o valor das narrativas para a compreensdo dos
fendbmenos sociais e das experiéncias locais, de intercambiar experiéncias, enquanto
formas artesanais de comunicacdo (BENJAMIN, 1985).

GOMES; MENDONCA (2002, p. 120-121) com base em HYDEN (1997),

apresentam 3 tipos de narrativas de adoecimento: doengca como narrativa,
narrativa sobre doenga e a narrativa como doenga. No caso da narrativa dobre a
doenca percebe-se que engloba: o conhecimento e as ideias sobre a doenca, sendo
possivela partir dai utilizar a narrativa para a construcdo do mundo da enfermidade,
abarcandondo so6 as alteracdes corporais, mas a desintegracdo do mundo social fator
que vai exigir adaptacdes; a reconstrucado da historia de vida e da identidade pessoal
diante da experiéncia da doenca, a explicacdo e o entendimento da doenca, seu
contexto social e individual, e a transformacéo da doenca de algo individual para uma
experiéncia também coletiva.

Para Ricoeur (1987) a experiéncia de adoecimento por mais privada que seja
€ uma experiéncia comunicada e que, portanto, se torna publica. A experiéncia de
adoecimento ndo € algo essencialmente privado, pois até mesmo o paradigma
biomédico precisa acessar através da anamnese médica os significados associados
a experiéncia da doenca, mesmo que sua intencionalidade néo esteja voltada para
uma compreensao integral e coletiva sobre os sentidos de adoecer.

Em tempos de medicina baseada em evidéncias, as pesquisas em saude vém
avancando e reconhecendo a importancia em ampliar a compreensao dos contextos
culturais relacionados a saude na direcdo das narrativas em saude, principalmente as
narrativas relacionadas a saude-adoecimento (GREENHALGH, 2016). As narrativas
possibilitam o encontro de perspectivas diferentes entre profissionais de saude e
populacao (VIEIRA; FAVORETO, 2016).

Esse movimento ganha expressividade mundial a partir do movimento da OMS
no sentido de buscar novos rumos para a tomada de decisdes pelas politicas de
saude, diante dos desafios impostos por demandas e realidades complexas
(GREENHALGH, 2016).

Diante deste quadro de ideias acerca da abordagem narrativa, verifica-se que
a técnica narrativa permite compreender as mediacdes de saberes e informacdes

produzidas pelos sujeitos da pesquisa sobre a sua dupla condigdo de estigma: o
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cancer e sua condicdo de incapacidade-deficiéncia, para reorientar suas novas

condicBes de existéncia, identidade e pertencimento social.

5.5.2 Grupo Focal

O grupo focal tem sido utilizado como técnica de pesquisa qualitativa baseada
na entrevista com grupos, tendo como caracteristica a comunicacao e a interacao.
Esta técnica avanca principalmente a partir da década de 1980 e vem sendo explorada
em larga escala por pesquisadores em saude para fins de coleta de dados. Pode ser
utilizado de forma isolada ou combinada com outras técnicas, conforme proposta
desta pesquisa.

Segundo Minayo (2010, p. 269) o grupo focal € um tipo de entrevista em grupos
pequenos (6 - 12 pessoas) e homogéneos que se pauta na capacidade das pessoas
na formacdo de opinides e atitudes a partir da interacdo com outros individuos
(KRUEGER, 1988 apud MINAYO). Pode ser usado como forma de complementar as
informacdes coletadas através de outras técnicas como a entrevista individual.

Gondim (2003, p. 149 - 161) ao caracterizar metodologicamente o grupo focal
afirma que se trata de uma técnica de investigacdo qualitativa comprometida com a
abordagem compreensivista hermenéutica, na qual os sujeitos refletem sobre si
mMesmos e se constroem como pessoas através das interacdes sociais, visto que a
experiéncia humana esta vinculada ao contexto socio-histérico e cultural. Visa a
compreensao das crengas, sentimentos e comportamentos. Essa questdo da
compreensao da experiéncia particular, e a auto-reflexdo tendem a uma acéo
emancipatoéria, ocorrendo a partir dai a reducdo da distancia entre a producado e a
aplicacdo do conhecimento. GONDIM (2003, 153) com base em MORGAN (1997)
pontua que o grupo focal em sequéncia as entrevistas individuais, facilita a
compreensdo dos confrontos de opinides, visto que consideram as conjunturas
individuais e coletivas no tratamento do tema.

Minayo (2010, p. 269 - 270) pontua que grupos que vivem/viveram fatos ou
situacdes especificas, tendem a desenvolver opinides abrangentes e ja formuladas
entre seus membros, como uma narrativa ja orquestrada ou como um discurso ja
formatado e de acordo com os padrdes tanto institucionais, quanto englobando

diretrizes emancipatorias.
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O grupo focal visa identificar como as questfes abordadas nas entrevistas
individuais surgem e se expressam no coletivo, de acordo com o movimento do grupo,
0 que poderia trazer apreensodes diferenciadas, sobretudo considerando o confronto
de trés aspectos apontados por Lefevre e Lefévre (2010, p. 67) que podem
comprometer a qualidade dos depoimentos na condicdo grupal: as pessoas no grupo
podem nao revelar o que pensam individualmente, mas sim o que acham conveniente
expressar no grupo, e mais, podem expressar o que aprenderam no processo de
interagdo grupal como discurso padréo a ser verbalizado em qualquer espago como
identidade do grupo.

Os grupos focais facilitam o debate em torno de um tema de interesse comum
aos participantes (TRAD, 2009, p. 779).

Segundo Minayo (2010, p. 269), o valor dessa técnica esta na capacidade das
pessoas assumirem opinides e atitudes a partir da interacdo com outras pessoas, ao
contrario do que ocorre em entrevistas individuais onde as pessoas emitem opiniées
pessoais. Essa perspectiva do grupo focal pode apontar concordancias e
discordancias do grupo em relacdo a forma como se percebem, como percebem a
sua insercdo no grupo e 0s caminhos e papéis sociais que 0 grupo pode

desempenhar, problematizando varios de seus aspectos.

5.5.3 Entrevista Semiestruturada

A entrevista semiestruturada segue um roteiro definido pelo pesquisador na
sequéncia de questdes, se constituindo como apoio com abordagem segura para o
entrevistador. No entanto h&a de se ter o cuidado em nédo se deter nas questdes, mas
buscar explorar as especificidades e estruturas de relevancia apontadas pelos
entrevistados (MINAYO, 2010, p. 267).

Alguns autores como Triviiios (1987) e Manzini (1990-1991) buscam definir a
entrevista semi-estruturada. Para Trivifios (1987, p. 146) a entrevista semi-estruturada
se apoia em teorias que se relacionam ao tema da pesquisa. As questdes levantadas
se encontram com as respostas dos informantes, onde o foco principal seria colocado
pelo investigador-entrevistador. O autor ainda considera que a entrevista
semiestruturada é uma técnica que contribui na compreenséo dos fendmenos sociais
e para a compreensao da totalidade, mantendo a forca da presenca do pesquisador
durante a coleta de dados (TRIVINOS, 1987, p. 152).
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Para Manzini (1990-1991, p. 154), a entrevista semi-estruturada se constroi
sobre um tema, e sobre ele, desenvolve-se um roteiro basico aberto a outras questdes
gue possam surgir ao logo da entrevista. Segundo o autor, a entrevista semi-
estruturada pode favorecer o surgimento das informacdes de modo mais livre, sem
ficarem presas ao modelo do roteiro. Ambos o0s autores apontam a necessidade da
elaboracao de perguntas centrais para se atingir o objetivo da pesquisa.

Para Britten (2009, p. 23) a conducao da entrevista semi-estruturada se da
seguindo uma estrutura flexivel que consiste em questdes abertas a serem exploradas
pelo entrevistador e pelo entrevistado, podendo haver divergéncias entre ideias que

venham a alavancar a busca por outras respostas no processo da entrevista.

5.5.4 Andlise Documental

O uso de documentos € um recurso que deve ser valorizado, mesmo que ainda
seja pouco explorado como metodologia, a Analise Documental, conforme Lidke e
André (1986, p. 38), “[...] pode se constituir numa técnica valiosa de abordagem de
dados qualitativos, seja completando as informacdes obtidas por outras técnicas, seja
desvelando aspectos novos de um tema ou problema”.

As informac0fes que podem ser extraidas do método da analise documental, em
sua dimensao qualitativa, justifica o seu uso em vérias areas das Ciéncias Humana e
Sociais, haja vista que contribui para ampliar a compreensao dos objetos de estudo

gue necessitam de uma contextualizacdo sociocultural e histérica.

A técnica documental vale-se de documentos originais, que ainda nao
receberam tratamento analitico por nenhum autor. [...] € uma das
técnicas decisivas para a pesquisa em ciéncias sociais e humanas.
(HELDER, 2006, p. 1-2).

O que caracteriza a analise documental € a busca do pesquisador em extrair
informagdes desse processo. Para isso o pesquisador investiga, examina, usando
técnicas apropriadas para seu manuseio e andlise, seguindo etapas, procedimentos,
organizando informacgdes que precisam ser categorizadas e depois analisadas e por
fim elaborando sinteses. A acdo dos pesquisadores no trato com a pesquisa

documental esta repleta de passos metodologicos, técnicos e analiticos criados de
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acordo com suas necessidades de pesquisa no atendimento as demandas do objeto
de pesquisa.

Minayo (2010, p. 45) ao discutir o conceito e o papel da metodologia nas
pesquisas em ciéncias sociais, corrobora com a questdo ao aborda-la de forma mais
ampla:

Se teoria, método e técnicas sao indispensaveis para a investigacao
social, acapacidade criadora e a experiéncia do pesquisador também
jogam papel importante.Elas podem relativizar o instrumental técnico
e supera-lo pela arte [...].(MINAYO, 2010, p. 45)

Essa “criatividade do pesquisador” corresponde a sua experiéncia reflexiva, a
sua capacidade pessoal de andlise e de sintese tedrica, a sua memoria intelectual, a
seunivel de comprometimento com o objeto, a sua capacidade de exposicao logica e
a seus interesses.

Trata-se de um pilar que se aplica as pesquisas qualitativas de modo geral,
incluindo a pesquisa documental. Portanto, podemos considerar que a pesquisa
documental segundo Sa-Silva, Almeida e Guindani (2009, p. 5): “[...] & um
procedimento que se utiliza de métodos e técnicas para a apreensdo, compreensao e
analise de documentos dos mais variados tipos”.

Ao elencar esse recurso para compor a analise nesta pesquisa, consideramos
oseu potencial enquanto registro histérico agregando elementos importantes para o
didlogo com o contetdo das entrevistas e do grupo focal, sobretudo em relacédo a
(re)construcao do percurso do Grupo de Laringectomizados na instituicdo a partir das
narrativas de pessoas LT e profissionais de saude. Tal procedimento complementaria
contetdos e lacunas histéricas que porventura viessem a ocorrer na analise das

entrevistas e do grupo focal.

5.6 CONFIGURACAO E ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados se estrutura na andlise tematica e no método da
hermenéutica-dialética, a partir da construcdo de categorias aprioristicas e empiricas
extraidas do instrumento de coleta de dados, no decorrer do processo de
investigacao.

A analise hermenéutica-dialética que se fundamenta na perspectiva da

compreensao e na interpretacdo do movimento relacional no qual os sujeitos de
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relacbes buscam entender-se uns com 0s outros, a partir de suas vivéncias
compartilhadas, de suas reflexdes, o que contribui para um processo de objetivacao
da experiéncia. O compreender se relaciona com a capacidade de interpretar a
complexidade das situacdes, o0 que certamente inclui o "compreender-se",
contextualizando os sujeitos e as condi¢cdes nas quais surgem suas falas, sua vida e
cultura (MINAYO, 2010).

A andlise do material volta-se para o conteudo de dados extraidos a partir das
técnicas: entrevista narrativa, entrevista semi-estrtuturada, grupo focal e andlise
documental. Esse conjunto de técnicas foi estruturado tendo como pilar: a estrutura
narrativa das pessoas LT, a construcdo prévia de categorias de andlise para LT e
profissionais de saude, além daquelas que foram sendo construidas no processo de
coleta de dados e a analise documental.

A entrevista narrativa, como ja abordado, produz dados que trazem a dimenséao
do vivido e da experiéncia, demonstrando como as pessoas organizam esse processo
em suas versodes e significados, por isso busca-se através das narrativas identificar
tais formas de informar a experiéncia e suas articulagdes, para a compreensao da
mesma. Ja a organizacdo do material com base nas categorias, visa trazer enfoque
sobre alguns aspectos das entrevistas que sofrem um recorte de analise tendo em
vista identificar as diferentes nuances para cada grupo de entrevistados. O conteudo
das narrativas e as categorias compdem o nucleo metodolégico de analise do material
coletado. Para a entrevista com os LT, o grupo focal e a entrevista semi-estruturada
foi utilizado a andlise por categorias, sendo que para os LT foi realizada a analise das
narrativas com destaque para as categorias utlizadas. As categorias foram pré-
definidas no roteiro de entrevista, embora em cada grupo, em particular, tenham
surgido outras categorias criadas e empregadas a partir de suas experiéncias. No
decorrer do processo das entrevistas, como ja explicitado, foi necessario recorrer ao
método de analise documental devido as lacunas informacionais e temporais que
foram surgindo nas falas dos entrevistados.

Para cada método/técnica, entrevista narrativa, entrevista semiestruturada e
grupo focal foram empregadas categorias especificas. Para a entrevista narrativa
foram empregadas as categorias: Dados pessoais, Adoecimento/tratamento,
mudancas: deficiéncia/estigma/classificacéo, sobrevivéncia ao cancer e a experiéncia
no Grupo de Laringectomizados: saberes e mediacbes. Para a entrevista

semiestruturada com profissionais de saude foram empregadas as seguintes
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categorias: Dados pessoais, Adoecimento, estigma, sobrevivéncia, Grupo de LT,
mediacdes e saberes:Profissionais/LT e Instituicdo. As categorias abordadas com os
profissionais, com exce¢do da categoria sobre dados pessoais, referem-se a
percepcao dos mesmos sobre a vivéncia e experiéncia dos LT e das mediacdes e
saberes que circulam entre profissionais, LT e instituicdo. Para o grupo focal foram
construidas categorias em formas de perguntas a serem disparadas ao grupo. Foram
nove perguntas propostas dispostas em forma de roteiro que foram assim definidas:
1- O que é ser laringectomizado total?

2- Se consideram pessoas com deficiéncia- incapacidade?

3- Se sentem estigmatizados? Em que espacos sociais?

4- Construiramconhecimentos e saberes ao longo dessa trajetoria? Quais?

5- Esse saber é reconhecido socialmente e institucionalmente?

6- Se identificam com o nome “Laringectomizados”?

7- Se identificam com o home “grupo de laringectomizados”?

8- Se pudessem mudar o nome, que nome dariam e por qué?

9- Se consideram sobreviventes? Por qué? Mais adiante detalharemos a natureza das
categorias e dassubcategorias.

A analise documental foi estruturada a partir da constatacdo de
divergéncias/imprecisdes informacionais, no decorrer das entrevistas, acerca da
criacao do grupo de laringectomizados lacunas que precisavam ser elucidadas e para
isso, foi avaliado pela pesquisadora que a fonte de dados central e mais préxima do
cotidiano institucional seria o jornal institucional Informe INCA. As categorias
construidas para a analise documental foram:

1- Data/periodo da publicacdo do Informe INCA;
2- Ano de criagcédo do GLT;

3- O GLT e atividades desenvolvidas;

4- A condugéao do GLT.

A proposta de pesquisa foi submetida ao CEP? do INCA — Comité de Etica em
Pesquisa do INCA e do CEP do HUCFF/UFRJ — Hospital Universitario Clementino
Fraga Filho da Universidade Federal do Rio de Janeiro. Posteriormente, foi solicitado

ao CONEP — Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, que a pesquisa fosse

9 Comité de Etica em Pesquisa.

10 Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa, vinculada ao Conselho Nacional de Satde
(CNS), aoqual estédo submetidos os Comités de Etica em Pesquisa no pais.
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avaliada e acompanhada pelo CEP INCA pela aproximacdo com as discussdes no
campo de pesquisa, o que foi prontamente aceito pelo 6érgéo. O projeto de pesquisa
se encontra cadastrado na Plataforma Brasil sob CAAE: 42742621.5.0000.5274.

Os beneficios para os participantes da pesquisa se destacam na maior
apreensdo e problematizacdo em torno da questdo do estigma-incapacidade-
deficiéncia vivenciada pelos pacientes e a percepcéao dos profissionais envolvidos com
0 grupo de laringectomizados, acerca do tema. Os riscos dos participantes da
pesquisa podem se expressar no desconforto e tensado em falar sobre o tema delicado
e pouco abordado no espaco institucional e a preocupacédo com os dados pessoais.
Em relac&o aos riscos sera resguardado o anonimato e o sigilo em relacdo aos dados
pessoais e outros dados respeitando-se opinides expressas de nao publicacdo dos
mesmos. Esses aspectos éticos e de sigilo da pesquisa foram abordados com os

participantes no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do CEP INCA.

5.6.1 Organizacao dos dados

Conforme ja abordado no item método de analise, a andlise dos dados se pauta
no método da hermenéutica dialética que se fundamenta na compreensdo e tem
origem nos processos de intersubjetividade e de objetivacdo humana (MINAYO, 2010,
p. 328). Para a operacionalizacdo da analise se torna essencial compreender que a
interpretacdo exige a elaboracdo de categorias analiticas, mais abrangentes e
tedricas e de categorias empiricas e operacionais, que como o proprio nome sinaliza,
sdo aquelas que surgem no contato direto com o material empirico (MINAYO, 2010,
p. 355). A técnica utilizada para a operacionalizacdo do processo andlise foi
estruturada com base nos seguintes passos propostos por MINAYO (2010, p. 356):

Ordenacdo dos dados: Que consiste nas etapas de transcricdo dos audios,
releitura do material, organizacdo os relatos em ordem (onde j& se inicia uma
classificagdo dos mesmos, organizacdo dos dados de observacéo, o que ja da uma
dimensédo mais ampliada dos achados da pesquisa.

Configuragéao dos dados: composto pelas seguintes etapas: leitura horizontale
exaustiva do material escrito, leitura transversal que permite identificar no conjuntoas

variaveis separando-as em temas, categorias e unidades de sentido, nessa etapa,
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segundo Minayo (2010, p. 358) muitas “gavetas” sao abertas. Aqui o pesquisador
reorganiza categorias, reagrupa-as, buscando organizar o sentido, numa logica
unificada, para dar inicio ao processo de analise.

Andlise final: Ap6s o mergulho realizado sobre o material empirico extraido
coleta de dados, novamente volta-se a ele agora com foco na compreensao e
interpretacdo. Segundo MINAYO (2010, p. 358) trata-se de um movimento circular, de
dialogo entre o empirico e o tedrico onde se busca o significado das coisas e sua
|6gica interna.

Relatorio: A formatacéo para a apresentacdo dos resultados da pesquisa e que
conformam a comunicacao direta e a catalogacao do trabalho final, que nada maisé do
gue o formato de tese ou dissertacdo, de acordo com 0s seus principais elementos
estruturais.

Para a realizacdo da classificacdo dos dados me apoiei nas definices
metodoldgicas “expressao chave” e “ideia central” de Leféevre e Lefévre (2010, p. 74 -
78) em seu estudo sobre a pesquisa qualitativa intitulado: “Pesquisa de representacéo
social: um enfoque quantiqualitativo”, embora ndo tenha utilizado a metodologia do
DSC - Discurso do Sujeito Coletivo para analise dos resultados desta pesquisa.
Segundo os autores as “expressodes -chave” seriam “pedacos, trechos ou transcri¢cdes
literais do discurso que revelam a esséncia do depoimento” enquanto a “ideia central’
seria “um nome ou expressao linguistica que descreve da maneira mais sintética e
precisa possivel o sentido ou os sentidos dos discursos analisados”.

De acordo com o apoio tedrico-metodoldgico acima mencionado, apresento 0s
passos metodoldgicos construidos para analise do material:

Organizacao dos dados: Transcricdo minunciosa e detalhada das entrevistas
que consistiu em transformar o material de audio em texto, organizagdo do material
escrito, primeira leitura, correcdes no texto, releituras subsequentes para
impregnacao do conteudo.

Configuragdo dos dados: A partir disso partiu-se para uma leitura
aprofundada do material, a reorganizacdo de categorias além das categorias
analiticas definidas previamente no roteiro de entrevista, outras categorias empiricas
e operacionais surgidas nas entrevistas e que adquiriram maior clareza apoés leituras
sucessivas. A apropriacdo do conteudo, a reorganizagdo em categorias e a
identificacdo de outros aspectos surgidos nas entrevistas nao contemplados

diretamente no roteiro de entrevista, foram considerados para o reagrupamento das
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categorias. Esse reagrupamento foi feito considerando as categorias principais e
também algumas subcategorias que emergiram durante a analise.

Analise Final: Apés o manejo, classificacdo e organizacado logica do material
empirico, seguiu-se a andlise propriamente dita, buscando tracar o didlogo entre teoria
e material empirico com base na interpretacdo e compreensao dos dados.

Relatorio: Formatacéo de todo o trabalho tendo em vista a sua comunicacao e

catalogacao, ou seja, a conformacao fisica e escrita da tese.

5.6.2 Categorias de andlise

Conforme mencionado anteriormente, a pesquisa foi realizada com 5 pessoas
laringectomizadasTotais (4 homens e 1 mulher) integrantes do grupo de
Laringectomizados Totais do INCA e 3 profissionais de saude (mulheres) que realizam
atividades junto ao grupo e por isso acompanham a sua trajetéria, interagindo com os
seus membros e vice-versa. Além disso foi realizado um grupo focal com 0s 5 LT
participantes, de modo a identificarmos como parte das questdes abordadas nas
entrevistas individuais surgem e se expressam no coletivo, de acordo com o
movimento do grupo, o que poderia trazer apreensdes diferenciadas, sobretudo
considerando o confronto de 3 aspectos, levantados por Lefevre e Lefévre (2010, p.
67), dentre outros, enquanto criticas ao uso de grupos focais: 0 que as pessoas
pensam individualmente, o que elas acham conveniente expressar no grupo e ainda
se 0 que aprenderam no processo de interacdo grupal como discurso padrao a ser

verbalizado em qualquer espaco sobre o grupo.

5.6.2.1 Categorias e subcategorias na entrevista com pessoas LT

As entrevistas foram realizadas no espaco de encontro do GLT, que fica
localizado em outro prédio (préximo ao hospital) fora das dependéncias do hospital,
onde funcionam alguns servicos e coordenacdes além de toda a estrutura do
voluntariado do INCA.

Durante esse processo de entrevistas, e em meio a pandemia, a escolha desse
espaco foi importante para reativagcdo de memoria sobre a experiéncia vivida ali. As
entrevistas foram todas gravadas em audio com um tempo meédio de 1 hora e 10

minutos de duracdo. No processo de realizacdo das entrevistas, tendo em vista a



138

experiéncia da pesquisadora com a assisténcia a pessoas LT e a seguranca em
relacdo a compreensao das falas somente por audio, tornou-se desnecessario o uso
de imagem (video) para a coleta de dados, embora isso tivesse sido previsto no
projeto de pesquisa encaminhado ao CEP através do termo de autorizagdo do uso de
imagem que compde o TCLE.

A transcricdo gerou um conteudo escrito de cerca de 150 paginas. O processo
de transcricdo demandou muita atencao e cuidado, com escutas sucessivas para a
efetiva compreenséo das falas dos entrevistados. Lembrando que os entrevistados
Sa0 pessoas que nao possuem as cordas vocais e utilizam uma protese fonatoéria para
a melhoria da comunicacdo. Isso exigiu atencdo redobrada, pois frequentemente
ocorrem engasgos, modulacdes e alteracdes no timbre da voz, o que contribuiu para
que o processo de transcricdo fosse longo e bastante minuncioso, sendo
completamente inviavel a transcricdo por outra pessoa que ndo tivesse uma
proximidade com a realidade dos LT.

Para seguir o protocolo de anonimato dos entrevistados optou-se em identificar
as pessoas laringectomizadas totais utilizando nomes ficticios. A primeira narrativa foi
realizada com Vladimir, a segunda com Jo&o, a terceira com Marcos, a quarta com
Maria e a quinta e ultima com Juca. A entrevistada Maria solicitou uma entrevista
complementar onde explorou com mais detalhes, nesse segundo momento da
entrevista, as suas vivéncias em relacéo aos saberes e mediagdes.

Com as pessoas LT primeiramente foram realizadas entrevistas narrativas
individuais, onde puderam abordar a sua experiéncia de adoecimento/deficiéncia a luz
das categorias elencadas. Além dessa coleta de dados, foi necesséria a realizagcéo de
uma entrevista complementar com Maria (Unica mulher LT), haja vista que apés a
entrevista individual levantou outras questbes que demandavam uma nova escuta.
Para o roteiro, inicialmente, foram construidas 5 categorias centrais: dados pessoais,
adoecimento/tratamento/deficiéncia e estigma, sobrevivéncia, classificacdo e
experiéncia no GLT/mediacdes. Dentro dessas categorias, durante o processo de
entrevista e categorizacdo do material, foram surgindo outros pontos, tais como: as
mudancas na vida em funcdo do diagnéstico e tratamento (fisica, familiar, relacdes
sociais); os saberes construidos nessa trajetoria (a legitimidade de quem vive a
experiéncia); A dinamica de assujeitamento e subjetivacdo presente nas
classificacbes e mediacdes construidas (como lidam com a sua inser¢cdo no grupo

criado no dispositivo hospitalar e com suas necessidades de ser e agir que extrapolam
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o0 enquadramento institucional). Desse modo, as categorias foram reagrupadas,
gerando em algumas subcategorias empiricas, ndo previstas no roteiro inicial e que
ficaram assim distribuidas:
1 Dados pessoais

Subcategorias: idade, sexo, cor, profissdo, renda, tipo de unido, numero de
filhos, religido, local de moradia, escolaridade, tempo de tabagismo/etilismo, tempo de
LT). Como o proprio nome diz, na categoria dados pessoais o0 entrevistado discorre
sobre suas informagfes pessoais como idade, sexo, cor, profissdo, renda, tipo de
unido, numero de filhos, religido, local de moradia e escolaridade, além de dados
sobre o tempo de tabagismo e etilismo e o tempo que possui com 0 uso da
tragqueostomia.
2 Adoecimento/Tratamento

Subcategorias: Primeiros sintomas e descoberta do diagnostico, itinerario
terapéutico, tipos de tratamento, se fez traqueostomia de urgéncia). Na categoria
Adoecimento/tratamento, o0 entrevistado vai discorrer sobre 0s primeiros sintomas e a
descoberta do diagndstico, o processo de adoecimento. A trajetdria ou itinerario
terapéutico - é a trajetéria dos pacientes na busca pela cura e que permite identificar
as questdes relacionadas ao acesso ao servico de saude e o cuidado além da rede
de suporte existente no territorio onde se vive (LOFEGO; SILVEIRA, 2011, p. 127), os
tipos de tratamento realizados e se foi necessario realizar o procedimento de urgéncia
denominado tragueostomia de urgéncia, indicada quando o paciente tem doenca
avancada que passa a impedir a respiracdo ameacando a vida.
3 Mudancas: Deficiéncia/estigmal/classificacao

Subcategorias: Mudancas fisicas, psiquicas, sociais, autocuidado, estigma ea
classificagdo como LT). As mudancas fisicas, psiquicas e sociais englobam a
percepcdo do LT sobre as principais mudancas ocorridas em sua vida apés o
diagnostico e o tratamento no campo das alteracdes fisicas, enfrentamentos e
dificuldades psiquicas e da interacéo social. Nesse processo surgiu a subcategoria do
autocuidado, muito citada pelos pacientes, como aprendizado fundamental para
manutencao da vida, envolve principalmente os hébitos de higiene consigo e com a
prétese. Como o autocuidado se refere a traqueostomia e a higiene com a protese,
logo em seguida o estigma é abordado como reacdo das pessoas com o que escapa

a um padrao de “normalidade” e como lidam com o estigma e que estratégias
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constroem para isso. A classificacéo relacionada ao diagndstico e a deficiéncia, como
percebem essa classificacdo, esse enquadramento.

4 Sobrevivéncia ao cancer (Entendimento sobre sobrevivéncia e o que possibilitou a
mesma). Engloba a percepcao do entrevistado sobre a palavra sobrevivéncia, se se
sentem sobreviventes, como esse processo ocorreu, como foialcangar esse patamar
gue muitos ndo alcancam e o por quais motivos teriam alcancado.

5 Experiéncia no GLT, saberes e mediacdes (As relacdes entre a experiéncia no GLT
e as suas construcdes em relacdo aos saberes e mediagdes,tipos de mediacoes:
mediacdes como recurso pessoal, cuidado como mediacdo, pesquisa como
mediacao, mediacao intergeracional, mediacao/informacao/reciprocidade,
mediacdo/informacéo/ativismo). Essa categoria busca trazer a andlise dos
entrevistados sobre a sua experiéncia no GLT, o que ela significou e significa em
termos de construcdo de saberes e mediacfes. A partir de suas experiéncias e
ressignificacdes, os entrevistados vao abordar de forma diferenciada, visto que essa
construcdo se reporta a experiéncia individual de cada um, a questao das mediacdes
desenvolvidas, que tipos de mediacdes e em que planos se desenvolveram.

5.6.2.2 Categorias e subcategorias na entrevista com os profissionais

As categorias e subcategorias utilizadas para a realizagéo da entrevista com 0s
profissionais de saude basicamente a mesma linha das categorias utilizadas com as
pessoas LT, apresentando algumas poucas variacdes, sobretudo por que 0s

profissionais ndo passaram pela experiéncia de adoecimento/deficiéncia, mas
acompanham esses processos durante anos atendendo pessoas e lidando com suas
histdrias, vivenciando esse processo sob outro angulo: de quem cuida. As categorias
ficaram assim distribuidas:

Dados Pessoais (idade, sexo, tempo de instituicao, profissao);
Adoecimento (percepc¢des sobre o processo de adoecimento dos LT);
Estigma (suas percepcdes sobre o estigma vivenciado pelos LT);
Sobrevivéncia (percepgdes sobre a sobrevivéncia dos LT);

Grupo de LT (Percepgdes sobre o significado do GLT);

oo 01 A W DN PP

MediacOes e saberes: profissionais/LT/Instituicao.
Com os profissionais de saude foram realizadas entrevistas semi-estruturadas.

Esse tipo de entrevista obedece a um roteiro previamente realizado que facilita a
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abordagem e torna mais segura a apreensao das questdes que o pesquisador se
dispde a trabalhar (MINAYO, 2010, p. 267). Para manter o sigilo profissional buscamos
categorizar os profissionais seguindo a mesma linha da categorizagdo do LT. Os
profissionais foram denominados P1, P2 e P3. As entrevistas foram realizadas em
espacos diferenciados, obedecendo a disponibilidade no intervalo do processo de
trabalho e o local de insercdo de cada profissional, desse modo uma entrevista foi
realizada no espaco do GLT, enquanto as outras duas foram realizadas em
dependéncias do hospital.

As entrevistas com os profissionais tiveram tempo de duracao de cerca de 1 hora
cada uma. As pessoas entrevistadas foram 3 mulheres brancas, com mais de 40 anos
(41 e 45 anos), sendo que uma idosa de 66 anos. Para isso foram construidas 6
categorias previstas no projeto de pesquisa: Dados pessoais
(idade/cor/categoria/tempo de instituicdo), Adoecimento, Estigma, Sobrevivéncia,
Grupo de LT e as mediac@es: profissionais/instituicdo/LT. Uma entrevistada abordou
0s saberes adquiridos no processo de interagdo com os LT. Esse item foi inserido na
categoria denominada media¢des. Sendo assim, a Ultima categoria foi renomeada
para mediacdes e saberes: Profissionais, instituicdo e LT. Os profissionais de saude
se remetem aos LT como pacientes LT, tal nomenclatura nado foi utilizada no texto até
entdo, pois optou-se em utilizar “pessoas LT” ou simplesmente “LT”, mas para manter
a esséncia de seus depoimentos, manteve-se aqui, na apresentacao dos resultados,

a referéncia como “pacientes LT".

5.6.2.3 Categorias de analise no grupo focal

O roteiro para o grupo focal foi pautado nas categorias desenvolvidas nas
entrevistas individuais, mas no formato de perguntas disparadas para o grupo, onde
foi solicitado que diante da vivéncia e dos saberes que desenvolvem a partir da
experiéncia do adoecimento por cancer e da experiéncia como pessoas
laringectomizadas participantes do grupo de laringectomizados, pudessem falar sobre
0S seguintes itens:

1 O que é ser laringectomizado total?
2 Se consideram pessoas com deficiéncia-incapacidade?
3 Se sentem estigmatizados? Em que espacos sociais?

4 Construiram conhecimentos e saberes ao longo dessa trajetoria?Quais?
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5 Esse saber é reconhecido socialmente e institucionalmente?
6 Se identificam com o nome “Laringectomizados”?

7 Se identificam com o nome “grupo de laringectomizados™?

8 Se pudessem mudar o nome, que nome dariam e por qué?

9 Se consideram sobreviventes? Por qué?

5.6.2.4 Categorias de analise na analise documental

As categorias de analise utilizadas para a analise documental do Informe INCA
abarcaram 4 pontos centrais, que foram motivo de lacunas durante o processo de

desenvolvimento da pesquisa, sdo eles:

1- Data/periodo da publicacdo do Informe INCA;

2- Ano de criacdo do GLT e os fatores circundantes sobre sua criacao;

3- O GLT e atividades desenvolvidas;

4- A condugao do GLT. Esses pontos foram contextualizados de acordo com 0s
achados da pesquisa, desse modo foi possivel tracar uma linha de compreenséo

acerca da trajetoria do grupo na instituicao.
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6 ANALISE E RESULTADOS

6.1.1 Entrevistas narrativas com os LT
6.1.2 Narrativas de Vladimir

As narrativas de Vladimir abarcam a sua experiéncia de adoecimento,
tratamento e deficiéncia tendo como base as categorias tracadas previamente e
construidas durante o processo de entrevista. O entrevistado informa seus dados
pessoais. Trata-se de um homem de 49 anos, negro, residente no bairro de Bangu
(Zona Oeste do Rio de Janeiro), que mantém unido consensual ha 6 anos, com 2 filhos
de unido anterior. Trabalhava como gari antes de adoecer e foi aposentado por
invalidez/INSS em decorréncia das repercussodes do tratamento e deficiéncia. Refere
histdrico de tabagismo e etilismo durante 20 anos. Possui o ensino médio incompleto
e informa que vive como laringectomizado total ha 13 anos.

Comecou a sentir os primeiros sinais da doenca no ano de 2006, quando tinha
36 anos e trabalhava na COMLURB. Nesse momento refere que sentia apenas

rouquiddo e nada mais:

“[...] eu trabalhava todo dia em caminhao de coleta de lixo, entdo era
uma correria s6, ndo sentia nada, sé sentia rouquidao, ficava rouco e
a voz voltava e achava... que... também... e na época eu bebia, né,
achava que eu trabalhava no sol e na chuva... e achava que néo era
nada... era falta deinformacdo. E o cancer j4 estava se aflorando
dentro de mim, nas minhas cordas vocais e eu nado dei... razao pra
aquilo... todo mundo falando vai no médico e eu nunca ia. Entdo teve
uma vez que fui no médico, no otorrino e ali ele pediu uma
laringoscopia e ai foi que acusou um nodulo nas cordas vocais, mas
eu... estava com meus filhos pequenos e eu ndo queria parar de
trabalhar... Eu queria focar com isso... de .... Ah ficar doente! eu n&o
sentia nada... s6 ficava rouco... entdo eu continuei trabalhando,
continuei...e ndo dei muita atencdo pra isso e continuei vivendo e
trabalhando todo dia,e ai 0 que aconteceu? Quando chegou no futebol
que eu fui jogar, no final de semana de folga, o cancer “inflou” nas
minhas cordas vocais e eu apagueino campo e sé lembro que quando
eu acordei tinha estava um montdo de gente em cima de mim, me
levaram pra casa e eu estava dormente tentando respirar e nao
conseguia e meus olhos “saindo pra fora”.

Considera que o principal sintoma foi a rouquidao e que nao se preocupou com
esse sinal pois trabalhava muito e assim continuou a trabalhar sem dar bola para o

gue estava acontecendo. Desta forma o problema foi avancando, ao mesmo tempo
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que ia protelando a visita ao médico, protelando o diagndstico. Justifica que isso
aconteceu por falta de informacao, medo e negacéo da doenca, o que fez com que a
mesma se agravasse. Por receio e negacao da doenca, evitou contar a familia o que

estava sentindo:

“[...] eu ndo contava nada pra ninguém. Eu focava tanto no meu
trabalho e nos meus filhos, preocupado com meus filhos e de levar as
coisas pra casa,pra eles .... que eu nao queria dar “raz&o” pra aquilo,
sabe? Ahh... ficar pensando que vou morrer... continuei trabalhando e
ai o que aconteceu? Ocancer “inflou” eu apaguei, me levaram pra casa
eu fiquei em casa querendorespirar, respirar e fui ficando dormente, ai
apaguei de novo em casa e me levaram para o médico. Quando eu
acordei, estava dormente, ndo precisounem tomar anestesia... eles
comecaram a me furar e eu vendo tudo e querendo respirar, e olhando
e vendo...colocaram agulhas na minha garganta até que chegou ao
ponto que uma agulha furou um ponto e comecgou a sair “um monte
de coisa” e ai me entubaram e me levaram parauma clinica na época
chamada CEMIC... era da Prefeitura e me levaram prald...ai... mas isso
eu ja tinha vindo aqui no INCA... pra fazer... e ai marcarampra fazer
uma exame daqui a 6 meses... Na época eu ja tinha vindo ao INCA,
guando me deram o resultado da laringoscopia. Mas eu ndo queria dar
muita atencdo.... Nao comecei o tratamento. Eles mandaram
esperar... e ai aconteceu isso tudo, fui pro médico, fui entubado,
tragueostomizado umtempo  por umas duas ou trés semanas, quase
um més, e depois definiram com o médico Dr. X que era até residente
do INCA, depois que eu fui ficar sabendo disso, e ele trabalhava |4, ai
ele me operou na Casa de Portugal, ai de |4, eu vim pra cé por que
eu ja tinha matricula aqui, ja tinha tudo E vim acabar de fazer o
tratamento até hoje estou aqui no INCA. Eu percebi que... se a gente
ficar muito focado... no cancer, a pessoa ja morre de véspera. Mas no
meu caso eu hao queria dar muita énfase... Ahhh se eu morrer... tem
que morrer logo, se deixar eu respirar vou continuar vivendo...Meu
pensamento era meio “bruto” assim, na época eu hao queria
pensar...Eu sempre tive fé... muita fé  Se Deus esta comigo estou
com tudo”.

Avalia que devido a essa demora, a descoberta da doenca foi tardia — a doenca
avancou. Como consequéncia dessa atitude passou mal e foi submetido a uma
tragueostomia de urgéncia numa clinica privada e posteriormente foi encaminhadoao
INCA e teve que esperar ainda mais para iniciar o tratamento. Conclui que néao
adiantou nada tal posicionamento de negac¢ao e medo, pois sO contribuiu para a perda
de tempo e avanco da doenca.

Menciona que apés tudo isso, algo que o marcou muito foi 0 encaminhamento

dado pela empresa em relagcdo ao seu afastamento do trabalho. Com isso perdeu
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beneficios e posteriormente, de acordo com o previsto em lei, entrou em auxilio-

doenca pelo INSS. Acredita que a longa espera contribui para o0 aumento da doenca.

“[...] ai € que a doenga aumenta, o metabolismo comeca a te matar, por
gue vocé comeca a pensar na familia, nos seus filhos pequenos, no
gue vocé vai dar pra comer e vocé tinha uma vida... ndo boa, mas
vocé trabalhava... os teus direitos de mobilidade para ir trabalhar... vocé
nao pode mais entdo as questdes de responsabilidade de vocé com
sua familia, vocé comeca a acumular aquilo e se sentir incapaz e pior
coisa em um homem € ele se sentir incapaz, né para qualquer
pessoa, pra mulher também entdo quando vocé se sente “incapaz’
de dar o alimento para seu filho, arcar comsua responsabilidade, acho
gue issO mata um pouco, isso que acarreta a doenga... a doenga te
traz isso, te deixa impossibilitado de ”

Em ralacdo ao tratamento, a cirurgia foi 1 ano ap6és o diagndstico, em seguida

fez a radioterapia e posteriormente a cirurgia para colocar a prétese fonatéria:

“Fui operado e fiz a radioterapia e foram 25 sessdes muito dolorosas
mas necessaria, porque ha males que vem para o bem, porque é
fundamental opaciente entender isso, porque depois.... € a aceitacao
né... ou Vocé encara.... S€ eu quero viver vou dar meu jeito... porque
tem gente que desiste eu ndo. Eu cheguei agui mesmo neste auditério
com 36 anos, s6 tinha pessoas de 50 anos pra cima, eu era o Unico...
novo sentava ali e comegava a chorar, meu Deus (emocionado)”.

“[...] eu ficava pensando nos meus filhos (emocionado), assim de néo
ver osfilhos crescerem... todo dia vocé pensa que vai morrer, né... Ai
gracas a Deus, Deus foi muito bem generoso comigo que eu ainda
estou ai”. “Me lembro de uma experiéncia que eu nao esqueco nunca...
eu fiquei 40 dias e 40 noites tomando o 6leo, para limpar, o médico me
dava na veia, eles me amarravam, porque cogava muito, era um 0leo...
Nao sei 0 que era.... mas cogava muito, e me fez muito bem tudo o
gue eu fumei saiu do pulm&o... me limpou e gragas a Deus aquela
vontade que eu tinha de fumar ”

ApoOs essa experiéncia Vladimir informa que bebe cerveja eventualmente e que
conseguiu eliminar o cigarro de sua vida definitivamente. O tratamento teve uma boa
resposta e sO precisou fazer uma cirurgia posteriormente para
reconstrucao/reabilitacdo que foi a colocacdo da protese para poder falar. O
entrevistado faz questao de explicar os processos pelos quais passou em relacdo a
reconstrucao/reabilitagdo, demonstrando total apropriagdo de conhecimento sobre

tais procedimentos:
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“E uma prétese traqueoesofagica fonatéria. E uma prétese que é
colocada na base do es6fago... entdo ela pega o es6fago, com que
fica de seu pulmé&o, e a traqueia que sobra eles colam no pescoco e a
parte de cima doesbfago é reconstruida. O es6fago € reconstruido
guando o ar entra passapela valvula e volta como voz. O médico ja
define uma reconstrugéo de es6fago para voltar a comer normalmente.
S6 que é retirada a laringe, a parte que estd necrosada, com cancer,
e eles fazem uma cola¢do no pescoco para poder respirar”.

O seu desejo ap0s o sucesso do tratamento era voltar a trabalhar e nesse
momento o entrevistado retoma a sua reflexdo inicial acerca da importancia do
trabalho em sua vida. Trata-se de um trabalhador assalariado e que sustentava sua

familia, e a sua posicao na vida foi afetada pela doenca:

“[...] o que me deixou muito triste foi o trabalho... Porque eles néo
Tipo assim: eu queria voltar a trabalhar! ndo exatamente na mesma
funcéo, no caminh&o, porque ndo tem mais condicdo por causa do lixo,
porgue eu trabalho com residuo de lixo...mas néo tive opgdo nenhuma
me jogaram pro lado... e até hoje... eu jatentei marquei uma pericia
no INSS falei para o “cara” que eu era reabilitado e que queria voltar a
trabalhar e o “cara” nemolhou pra minha “cara”... e falou assim pega o
teu resultado na internet. Aquilo me deixou eu sempre trabalhei na
minha vida, desde os 14 anos de idade, entdo eu ndo consigo ficar...
N&o tive opcdo O INSS ndo me deu outra opcéo de me colocar para
fazer outro tipo de trabalho, em outro setor”.

Em relacdo as mudancas relacionadas a deficiéncia, estigma, classificacdo o
entrevistado segue a sua narrativa abordando as consequéncias e restricbes impostas
pelo tratamento. Aponta que, logo apés a retirada da laringe, ficou sem voz e com
limitacdes, no entanto manteve a capacidade fisica para fazer qualquer atividade.

“Fiquei semvoz, né... Avoz ndo é amesma Por conta da reabilitagdo
com protese.... questdo do dia-a-dia... Vocé também é limitado vocé
nao pode tomar um banho de piscina, ndo pode mergulhar, mas de vez
em quando euabuso... rsrsrs, mas assim... a questao fisica eu acho
assim... eu faco de tudo... eu trabalho em obra, eu trabalho varrendo,
sabe.... ah eu ndo fico parando e dizendo ahh ndo posso isso, ndo
posso aquilo, eu ndo tenho isso,e vou la e vou fazer. Eu sempre fui
assim ”

A principal mudanca, atraqueostomia, é considerada pelo entrevistado como um
aprendizado e para isso o convivio no Grupo de LT foi fundamental, haja vista a troca
de experiéncia e saberes que ocorre no grupo, por que € um novo viver que requer

uma nova adaptagéo a seu modo de vida, como ter a responsabilidade de escovar 0s
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dentes e agora de limpar o estoma. Reflete que a laringectomia € s6é um detalhe, e
que a vida que segue € para sempre! Associa 0 estigma a falta de informacéo das
pessoas e que do ponto de vista social, ndo se importava com o estranhamento das
pessoas. Até entre os profissionais de saude, nem todos sabem o que € uma
laringectomia:

“Eu nunca dei bola pra isso... eu aprendi a me amar, do jeito que eu
sou, e quem quiser me amar, tem gue ser do jeito que eu sou. Entdo
nao vou ficarpreocupado... que a pessoa nao quer falar comigo, que
achou estranho, t6 nem ai... Algumas pessoas acham estranho...
assim... algumas por curiosidade, algumas por falta de informacao, por
falta de... ter pouca divulgagcdo sobre o que é uma pessoa
laringectomizada... O que que €, 0 que que ndo é, acho que a
informacao é a base de tudo. Quando as pessoasperguntam, eu vejo
mais que € curiosidade mesmo. N4o sabem. As vezes eu vou em um
médico diferente... fora do INCA e as pessoas ndo sabem, tem
pessoas que trabalham em um hospital e ndo sabem o que é um
laringectomizado. E eu falo: Meu Deus!!!! Se a pessoa que estuda
medicinando tem o conhecimento do que é uma laringectomia, ndo
posso cobrar issode outras pessoas.... que ela tem que saber e tem
que respeitar... ndo... euvou tentar ensinar e passar o que eu sei pra
ela poder ter uma outra visdo. A mesma coisa € no familiar... é tudo
novo né... eu lembro que quando eu fui pra casa eu jogava 300
chinelos pra chamar a atencdo do meu filho eu langava um chinelo
nele rsrsrsrs (forma de se comunicar)”.

Ja se sentiu discriminado no 6nibus logo nas primeiras vezes que vinha ao INCA
apos a cirurgia. Percebia que nessa ocasido as pessoas ndo se sentavam ao seu lado,
talvez pensando que o protetor (paninho que usam no pescocgo para proteger ecobrir
o orificio da traqueostomia) pudesse sinalizar uma doenca contagiosa. Apesardisso
n&o se sente estigmatizado: “N&o, ndo me sinto estigmatizado... E mais a questéo do
conhecimento mesmo. Até a pessoa que ndo conhece ela fica limitada com medo, néo
sabe como agir”.

Novamente retoma, a questéo de seu afastamento do trabalho, experiéncia que
classifica como marcante e ruim, pois a empresa afirma que a pessoa € incapaz
guando, na verdade, ela ndo é. Na tentativa de explicar esse equivoco, atribui o fato
ao nome “céncer”, onde as pessoas interpretam que quem tem essa doenca vai morrer
e por isso: “ndo me deixaram voltar ao trabalho até hoje!” A despeito disso, considera
gue vive ainda melhor depois do cancer e como laringectomizado do que antes, pois

consegue dar valor a cada coisa e sentimento.
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“Acho que é pelo nome...cancer... quando se fala em cancer parece
gue a pessoa estd esperando pra morrer. Acho que ainda tem muita
coisa assim...mas a pessoa pode ter um céncer e voltar a viver melhor
ainda Por que eu sou laringectomizado ha 13 anos e eu me sinto
melhor como laringectomizado do que a minha vida antiga.”

Sobre a experiéncia com a condicdo de deficiencia informa apenas a
dificuldade para falar e que ndo se considera uma pessoa com deficiéncia, mas sim
como uma pessoa que vive com uma “debilidade da voz e da respiragao”.

Ainda abordando a questdo da deficiéncia, mas entrando na perspectiva do

autocuidado o entrevistado considera que:

“[...] alaringectommia € uma coisa que vai ser pra sempre e que Ve
precisa se adaptar a seu modo de vida.... ter a responsabilidade de
escovar osdentes a mesma coisa € estar limpando o seu “estoma”,
estar limpando a sua proétese... é a vida... o pulmdo é a minha vida
se a gente ndo cuidar como que vai ser???”.

Sobre a classificacdo como laringectomizado, ndo consegue vislumbrar outro

nome e procura explicar o motivo de sua convicgao:

“Eu acredito que ndo dé pra ter outro nome por que A laringectomia
vem de laringe e “omizado” vem de ostomizado quando a gente tem
um furo no corpo se chama estoma. Entdo eles unificaram e
Laringectomizado. E laringectomizado! N&o tem outro! N&o da pra
botar nome que tem a ver compescoco e garganta tem a ver com a
parte do corpo afetada pelo cancer. Laringectomizado me contempla
E laringectomizado pra sempre! Gragas a Deus!”.

“Sempre laringectomizado! E uma honra ser laringectomizado! N&o
me venha tirar a minha identidade como laringectomizado! Ser
laringectomizado me fez enxergar a vida melhor e busco levar
informagé&o para as pessoas’. “A doenga me fez bem.... tanto que eu
boto assim: Sou laringectomizado com orgulho, pois além de eu ter
passado por tudo isso, eu consegui enxergar uma nova forma de viver
melhor e eu batalho todo dia pra isso para me melhorar e ajudar
aquele proximo que esta passando pelo mesmo problema... que
enxergue isso e que ele ndo desista. Eu trabalhei como voluntério no
INCA e a percepcgao que eu tinha quando ia no leito visitar e conversar
com o paciente que fez a laringectomia, quando ele vé a gente falar...
o olho dele brilhava muitos amigos que estdo na batalha hoje e fico
feliz..”.

“Me sinto normal... ndo tem diferencga... as vezes uma pessoa normal
nao tem o QI que um laringectomizado tem ou vice-versa. A gente vai
se melhorando e evoluindo sendo uma pessoa do bem independente
dalaringectomia. A laringectomia é s6 um detalhe, mas a vida é para
sempre”.
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Considera que no Grupo de LT as pessoas também se sentem confortaveis com
a nomeacao de laringectomizados totais.

Em relacdo a categoria sobrevivéncia o entrevistado faz uma analise sobre a
sobrevivéncia ao cancer e sobre a sobrevivéncia em um pais com tantas adversidades

como o Brasil:

“Sobrevivi e continuo sobrevivendo, somos sobreviventes 2 vezes por
contados problemas do pais. Mas ndo adianta sobreviver e nao fazer
nada depois.Sobreviver no dia-a-dia est4 sendo muito duro, mas para
guem sobrevive atodo um processo de uma doenca como essa €
sobreviver para o resto da vida! (a ameaca a vida continua) é preciso
batalhar para melhorar sempre mais, vocé tem uma sequela... A fé e
a vontade de querer estar vivo foram determinantes para a
sobrevivéncia. Sobrevivi! Vontade de viver! A sobrevivéncia é todo dia!
Continuo sobrevivendo!”

Sobreviver € uma luta diaria e isso ja faz parte do dia-a-dia das pessoas nessa
condicdo. Mas sobreviver a uma doenca como essa € lutar dobrado, pois além dos
desafios da luta pela sobrevivéncia, a ameaca a vida continua a existir. A gratidao a

Deus, aos profissionais e a instituicdo também marca a sua narrativa:

“S6 tenho a agradecer a essa instituigado... aos trancos e barrancos,
porquea gente sabe que depende muito do governo, depende muito
da boa vontade... e nesses 13 anos que eu estou aqui, s6 tenho a
agradecer porqueme deram uma protese... me deram uma condigdo
de um tratamento com a fonoaudiologia, a fisioterapia, com a
assistente social, entdo isso tudo... fazendo uma mesa multidisciplinar
€ super importante para o paciente eu acho que além da forca de
vontade vocé também tem esse apoio a unificagdo para o seu bem
0 paciente se agarra ali e falar assim eu vou a luta a cada profissional
gue me ajudou no comego”.

A instituicdo tem uma responsabilidade de operar, de fazer com que a pessoa
renasca para a vida e aos poucos as pessoas vao aprendendo a caminhar. E ndo tem

como renascer sozinho:

“[...] N&o tem como... Ai que vem a sabedoria de antes quem comegou
(o grupo) jA se preocupou com isso |4 na frente... A troca de
informac&o, amaneira e o aprendizado de cada profissional e ensinar
0 paciente e um paciente ensinar o outro”.
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Em relacéo a historia do Grupo de LT, se torna fundamental recuperar o que as
pessoas LT entendem sobre o seu surgimento. O entrevistado em questéo resgata da

memodria suas percepcoes sobre a origem do Grupo:

“‘Eu lembro que eu escutei... que o grupo foi criado por uma
fonoaudiologa que foi laringectomizada... eu acho que foi isso... entdo
ela buscou uma forma de reunir os pacientes que na época eram
laringectomiza dos e ela com aquela vontade ja de se comunicar,
crescer e evoluir... deu certo...”

Sobre a questdo da informacao e prevencéo da doencga, para esse entrevistado
a falta de informacéo o marcou muito nesse processo de luta pela vida. Considera que
a doenca avancou pela falta de informacéo e que o estigma se perpetua pela falta de
informacdo. Diante disso, abraca como propésito de vida ser um ativista e
multiplicador de informacgdes, isso faz uma grande diferenca no processo de
sobrevivéncia ao cancer. Esse € um conhecimento que carrega para a vida e segue
trabalhando para que as pessoas tenham acesso a informacédo sobre o cancer de
laringe.

“O médico que me operou falou que se eu tivesse chegado 6 meses
antes talvez eu ndo precisasse ser um laringectomizado. Quer dizer,
na época apesar de ndo ter dado muita bola, também na época néo
tinha muitas informagdes... ndo se falava muito de cancer, ndo se
falava muito de sintomas... prevencao e diagnéstico... faltou pra mim...
Hoje em dia eu sou voluntario da ACBG -Associagdo Brasileira de
Céancer de Cabecga e Pescoco - e fago ja hd 5 anos a campanha julho
verde!! que vem trazer essas informacdes sobre prevencao,
conscientizagdo, sintomas... coisas bobas...”"[...] entdo quer dizer...
sdo informagbes que as vezes salvam uma vida... Emenos um
laringectomizado... por que se eu tivesse essas informacdes na época
eu talvez tivesse mais atencéo e poderia ter ido (procurar tratamento)
muito antes”.

Considera que” faltou informagéo” e “sobrou medo do cancer”, pois o cancer era

como uma sentenca de morte. Faltou informacgao para o enfrentamento da doenca:

“[...] n&o queria dar bola pra ele.... e a informacéo é pra isso... pra
gente poder perceber que o cancer tem tratamento, o cancer € uma

11 O més de julho é destinado a campanha mundial de prevencéo ao cancer de cabega e pescogo. Que
visa informar sobre o cancer de cabeca e pescogo, abordando a promocao da salde, prevencao,
diagnéstico, tratamento e reabilitagdo. Fonte: site da Sociedade Brasileira de Cirurgia de Cabeca e
Pescoco (SBCCP). Disponivel em: http://sbccp.org.br/julhoverde/. Em 20 de abril de 2022 é sancionada
a Lei n°® 14.328 que institui o més de julho como més nacional de combate ao cancer de cabeca e
pescoco. Fonte: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_At02019-2022/2022/Lei/L14328.htm.
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doenca agressiva claro! E uma doenca que realmente mata! Mas se
VOCé tiver umaprevengao... uma conscientizagdo muito antes, vocé
evita um caminho doloroso. Entdo o que faltou pra mim foi isso e hoje
eu trabalho na campanhajulho verde pra levar esse tipo de informacao
para todos... as vezes eu doupalestra e falo que eu ndo sentia nada e
s6 me sentia rouco e depois as pessoas me chamam pra dizer da
rouquidao... entendeu? Sao sintomas classicos do cancer de laringe
gue as pessoas nem liga, “caga e anda” deixapra l4. Foi o que
aconteceu comigo... eu achava que ia ficar bom... com essainformacéo
a pessoa ja procura tratamento”.

Sobre a sua experiéncia no GLT, os saberes e mediacdes construidos, alémde
tudo o que vivenciou no GLT, a sua “vontade de querer” de querer ficar e viver beme
seguir os seus sonhos, foi determinante, e esse saber foi construido individual e
coletivamente. Cita a sua fé (umbandista e candomblé) como um conhecimento
importante. Esse aprendizado gerou a disponibilidade em ajudar, de se sentir Gtil, e

potencializou a sua sensibilidade, qualidades que néo tinha antes dessa experiéncia:

“A pior coisa para o LT é sentir-se sozinho! [...] E super importante o
pacienteestar numa reunido de laringectomizados [...] ndo para passar
0 tempo, maspara poder adquirir conhecimento e trocar experiéncia e
trocar informagfes.Faz bem pra vida, faz bem pra alma”.

Ressalta a importancia da troca de experiéncias e do acolhimento que ocorre
entre as pessoas LT dentro do Grupo de LT. Avalia que os conhecimentos que foram
construidos antes da experiéncia de adoecimento, ao longo de sua vida, foram muito
Uteis nesta etapa de adoecimento. Cita o conhecimento da linguagem de Libras
desenvolvida quando era mais jovem na igreja que frequentava e 0 quanto esse

conhecimento foi importante para a sua comunicacédo no pds-operatorio:

“[...] pra se expressar e também ler labios... que a gente la fazia muito
isso...aprender a ler labios... entdo isso foi muito importante na minha
trajetoria por que.... eu puxei isso da época da igreja, do curso da
igreja... que eu traduzia a voz do pastor, a musica...entendeu?”.

Cita a comunicacéo por escrito também como uma alternativa para aqueles que
sdo alfabetizados, além dessas estratégias mais imediatas, utilizadas no pés
operatorio reflete sobre as possibilidades de reabilitagdo, explanando seus

conhecimentos e buscando esclarecer sobre cada uma:
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“[...] no INCA tem 3 formas de reabilitar, que € a reabilitagdo: que é a
protese... a que eu uso, né, fonatdria, e tem a voz esofagica que € com
0 estbmago e a laringe eletronica que séo as 3 formas de reabilitagéo.
Eu passei por elas, mas ndo me adaptei muito nem com a laringe
eletrdnica e nem com a voz esofagica. Quando eu botei a prétese foi
“batata” No primeiro dia ja sai falando e néo parei mais e hoje em dia
eu falo muito!!! Rsrs”.

Sobre o Grupo de LT considera que uma parte consideravel do aprendizado
acontece nesse espaco, pois trata-se de um aprendizado coletivo construido através
da troca e do compartilhamento de experiéncias:

“‘Nao adianta vocé estar bem e ndo compartilhar com ninguém...
sabendo que é dificil... ndo é facil... a pessoa se aceitar se nao tiver
um olhar, uma experiéncia... P6 o cara ta falando, o cara té soltando
pipa, o cara t4 jogandobola... o cara ndo t4 nem ai que tA com um
buraco no pescogo... Por que cada pessoa, cada ser humano é
diferente do outro, mas se a gente puder passar essa vontade de
viver para o outro ja ajuda! J& € menos doenga, menos um no
ambulatério. O grupo traz a convivéncia... da experiéncia do outro...
de laringectomizado para laringectomizado. Entédo o cara que esta a
fim de aprender e evoluir... tipo assim a pessoa pode falar mil
palavras, masvocé s6 vai colher aquela que cabe no seu peito. As
coisas ruins vocé deixa... vou colher o que é bom...”.

Aborda a legitimidade dos LT para o compartilhamento de experiéncias, que de
certa forma sustenta o grupo e seus membros. Tornou-se um ativista e em parceria
com movimentos sociais e organizacfes da sociedade civil trabalha compartilhando
seu saber com outras pessoas além de promover acdes de prevencado ao cancer de
laringe, como a participacdo na campanha Julho Verde, més destinado a prevencao
ao cancer de cabeca e pescoco.

Em relacdo as Mediag¢des/informacao/ativismo: A falta de informacéo sobre o
cancer se transformou em ativismo. Suas analises e percepcdes sobre as mediacoes
gue acontecem no grupo e fora dele no espaco institucional, a construcdo de
conhecimento sobre a experiéncia e a importancia da informagéo no processo de
prevencdo e tratamento do céancer, levaram esse entrevistado a ampliar seus
horizontes em relacdo a sua contribuicAo para a sociedade no processo de
enfrentamento a doenca. Desse modo, reconstruiu sua vida dando um novo sentido

ao seu papel no mundo e se sente feliz com o que faz:



153

“[...] Se eu que passei tenho um contelddo que posso ajudar o proximo...
porque n&o? Vou ficar em casa jogando carta, sabendo que tem
pessoas que estdo passando por aquilo ali e as vezes esta fazendo
errado porque nao tem ainformacao certa... eu acho que € ingratidao...
Com Deus! Tipo “te deia melhor forca pra vocé chegar... e na hora que
vocé chegou n&o pode ajudar?” A vida é assim... E evoluir... Evoluir é
isso... ndo se fechar para o mundo: “Ah t6 bem, t6 falando... que se
dane os outros...ndo!” Ai eu ndo estou evoluindo em nada. Nao tem
como pensar assim... eu vou me sentir mais feliz se eu puder estar
aqui fazendo isso, aquilo, pra me sentir Gtil a cada dia. Cansa... ndo
cansa...”.

Além de suas ac¢des enquanto ativista na prevencao e tratamento do cancer, o
entrevistado também buscou investir em formacdo na area de gastronomia, pois
passou a cozinhar em casa e isso foi gerando o desejo de conhecer mais sobre a
gastronomia:

“‘Nesse tempo todo eu tenho muitos amigos até fora do Brasil que eu dou
consultoria como ser um laringectomizado... experiéncia. Eu me sinto bem e
reconhecido... eu tenho duas paginas, 3 paginas... uma de gastronomia...eu estudei

gastronomia no SENAC...”

“Ja tem 3 anos ... eu ja era laringectomizado... eu ja trabalhava no
ramo decomida... meu primeiro emprego foi no Bob’s e passei 20 e
poucos anos naCOMLURB, mas ai cozinhando em casa... eu trabalhei
também na Elis me primeiro contato com cozinha industrial, no quartel
antes de trabalhar na Elis. A Elis era uma empresa que fornecia
comida dentro da Remisa umafébrica de copos... vidros comecei a
trabalhar |4 e |& me interessei mais ainda... e ai fui fazer cursos fiz
curso na Mazam pelo INCAvoluntario, era um credenciamento pelo
Metrd, que convidou a gente aqui... e fizemos lauma semana...
duas semanas de cursos de
gastronomia...era...reaproveitamento de alimentos, juncdo de
alimentos, como vocé manipular alimentos... entdo é que me
despertou mais ainda, ai daliE ai dali eu fui para 0 SENAC e comecei
a estudar e a fazer um montéo de cursos”.

O entrevistado descreve os caminhos que trilhou apés o0 adoecimento e o quanto
a experiéncia individual e a experiéncia coletiva no Grupo de LT desempenharam um
papel importante para a redefinicdo do sentido da vida. Suas acfes se voltaram para
a perspectiva de ajuda ao outro a partir da sua experiéncia e saberes e também no

investimento em atividades que lhe davam prazer como a gastronomia.
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6.1.3 Narrativas de Joao

O segundo entrevistado se chama Jodo, um homem de 68 anos, branco, com
ensino fundamental incompleto, profissdo técnico de refrigeracdo e de maquina de
lavar roupa, aposentado por idade/INSS, reside no bairro de Realengo (Zona Oeste do
Rio de Janeiro). Mantém unido consensual ha 28 anos, com 3 filhos de unido anterior,
tabagismo e etilismo durante mais de 50 anos. Refere ser laringectomizado total ha
10 anos.

“[...] tenho uma companheira... ha 28 anos, separei da primeira que foi
sepultada segunda-feira retrasada com quem eu tive 3 filhas e adotei
mais uma e com a segunda companheira agora eu tenho mais uma
filha, entdo eu tenho com certeza 5 filhas”.

Tem o primeiro grau incompleto e se intitula semianalfabeto, mas avalia que
possui um conhecimento geral muito bom: “tem gente que acha até que eu tenho nivel
superior de escolaridade”.

Em relacdo a sua situacéo de trabalho, menciona que é aposentado por idade

pelo INSS e recebe 1 salario minimo:

“[---] eu era técnico de muita coisa, refrigeragao incluia claro geladeira,
freezer vertical, horizontal, bebedouro, refresqueira, ar condicionado,
maguina de lavar roupa, fogdo, aquecedor, boiler elétrico e muita
coisa. S6que eu parei de pagar “INPS” por mais de 20 anos, foi onde
eu entrei por idade e para aposentar eu tive que pagar mais 1 ano e
pouco... ai ei consegui completar o tempo e me aposentei, entendeu?
N&o peguei o LOAS, eu me aposentei”.

“[...] eu me aposentei por idade... e raspando no tempo de
contribuigdo... ndo recebo nada mais do que isso, s6 que eu tenho
algumas profissdes queme garantem algum outro valor extra, eu sou
técnico, atualmente, s6 de maquina de lavar roupa e de fogbes, mas
meu conhecimento vai muito além... Eu trabalho a domicilio, sou idoso,
digo considerado idoso, mas minha mente ndo aceita, diabético,
hipertenso, cardiaco, tenho artéria entupida, passei por céancer,
gastrite, descolamento de retina, catarata, glaucoma... etc. Mas néo
t6 nem ailll Eu saio e trabalho e acabou! Pronto!”.“A minha vida
profissional comecou aos 14 anos...eu falei que eu sou um...
semianalfabeto por que eu nunca fui chegado a estudo... eu ndo gosto
de estudar a ndo ser que seja algo profissionalizante entdo aos 14 anos
a minhamée ndo conseguiu mais me segurar e fui trabalhar. Entrei no
SENAI e na Light, trabalhava e aprendi uma profissdo, estudava
desenho técnico e ai euaprendi a minha primeira profissdo: Sou
carpinteiro, também. E sai da Light... e trabalhei em uma oficina
mecanica como ajudante de lanterneiro, trabalhei em uma fébrica de
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moveis e fui pra forca aérea e fiquei la 8 anos esai, e depois entrei para
a Continental 2001, fiquei 6 anos”.

“[---] e depois fui para autonomia... até cismar de parar de pagar o
“‘INPS” e sou autbnomo até hoje. Aposentado, mas continuo
trabalhando. Eu gosto de trabalhar, sou muito independente, embora
tenha consciéncia que nédo seja... a firma tem um patrdo... eu tenho
uma centena de patrdes, mas me julgo independente por que eu néo
tenho um patrdo pra me cobrar... adoro isso... eu faco 0 meu servico,
meu horario, quarta-feira... cismo e fico em casa, de repente domingo
eu saio pra trabalhar, por que eu quero... o prazer € meu’”.

A respeito do historico de tabagismo e etilismo informa:

“Eu comecei a fumar com 12 anos, parei com 38 anos. Depois que eu
parei...13 anos depois eu descobri o cancer. Com relacéo a bebida...
eu gostava de beber, mas gracas a Deus, ndo era viciado, mas por eu
ter uma certa resisténcia... eu bebia bastante... quando ia a festas, em
casa, mas nao tendo nada disso, ficava 2, 4 meses sem beber ndo me
fazia falta, bebia porfarra, mas bebia bem”.

Refere que o principal sintoma foi a rouquiddo que aconteceu ha cerca de 10
anos atras (tempo que tem como laringectomizado) e inicialmente atribui a rouquidao

ao seu estado emocional na época e por isso ndo procurou o médico logo de cara.

“[...] fui postergando... até que um dia eu estava falando tdo mal que
eu resolvi ir e descobri que eu estava com cancer na laringe. Bem
a nossa saude publica eu ndo preciso nem comentar... tive que
apelar para conhecidos... fui levado através de uma conhecida para
o HUPE, la essa conhecida me apresentou a um médico, Dr. L! Ele
examinou e disse: “Ta com a laringe toda tomada de céancer!”
conforme eu falei: “Nao tenho medode morrer! Cancer? E agora?
Ainda bem que ninguémvaiver( ) O que que se faz doutor? Operar!
Agora? () Vocé vai fazer alguns exames e vamos ver isso!
Obrigada! Eu agradeco... Vem dia tal... e marcou comigo... e eu fiquei
pensando... gente nessa filatem pessoas esperando por 4 anos e eu
com 1 més e meio fui chamado... como sou religioso... creio em Deus

pedi perdao a elemas eu néo vou ficar esperando mais de 5 anos
para morrer antes da cirurgia Se me levaram pra esse caminho eu
aceitei, fui operado”.

Quando obteve o diagnostico de cancer teve medo e nesse sentido a religido

ajudou muito a enfrentar a doenca:

“[...] eu sou um semi-analfabeto, mas eu fiz a faculdade da vida
vamos dizerassim, o chamado espirita é todo aquele que acredita em
espiritos, vamos dizer assim: Muita gente diz que o kardecista é
espirita, ou o cara é kardecista... no meu caso eu sou umbandista,
gue chamam de macumbeiro,mas nao €, existe um instrumento muito
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antigo e que nao existe mais ha muitos séculos... africano esse
instrumento... chamado “ma-kumba” quem tocava ma-kumba era
macumbeiro, entdo isso ndo é religido, eu sou umbandista... existe o
candomblecista e outros mais... eu sou atuante apesar dessa
dificuldade eu ainda trabalho eu sou médium de consulta, temgente
gue vem se consultar o guia meu, e dentro da umbanda eu sou
também guia, médium de passagem, ndo me incomoda nada esse
problemada voz”.

Como tratamento, passou pela cirurgia, fez a traqueostomia em 2013 no HUPEe

guando acordou da cirurgia disse:

“[...] tentei falar e ndo consegui... digo gente Como € que eu vou
xingar??? Rsrsrsr... eu sou sempre assim (brincalhdo) Bem, aficha
caiu, ndo preciso repetir a questdo da morte e tal... eu com cénula e ja
puseram a protese durante a operacao e eu nao sabia ”

“[...] Passei muito aperto... entupimento da canula sem poder respirar
cada hora aparecia um problema... numa época eu fiquei 2 semanas
sem conseguir dormir... fraco demais eu ia deitar tossia, tossia e ndo
conseguia dormir e entédo fui levando a situacdo, hoje depois de 8 anos
de operado, vou fazer agora dia 8 de maio, 8 anos de operado, gracas
a Deus estou muito bem, pela minha religiosidade, eu agradeci a Deus
pelo cancer que eu tive! Por que eu vi no hospital coisas muito priores,
cheguei a conclusdoque o meu céncer foi uma bobagem, entdo eu
acho que Deus foi muito bomcomigo. Muito grato, por me dar o direito
da locomocéao, da alimentacdo, dopensamento, da religido... de tudo...
eu saio fago um trabalhinho extra e ganho meu dinheiro...paro onde
me da vontade e me alimento volto pra casa e esta tudo bem! Nao
tenho problema e ndo me sinto inferiorizado. Eu quando estava
operado recente, algumas pessoas foram me visitar, outros ficaram
com pena de mim! Tanto que uma pessoa foi me visitar, quando meviu
chorar, como eu sou muito brincalhdo eu dizia: se ficar chorando
aqui vou dar uma “porrada” Vou te bater!!! E ficava todo mundo rindo
e pronto! Eu me controlava e dava a volta por cima e ainda ajudava a
terceiros a superar isso. Eu sou assim”.

Depois veio encaminhado ao INCA ha 4 anos e em seguida, dando continuidade
ao tratamento fez apenas trocas de prétese e nao precisou fazer radioterapia ou outro

tratamento complementar a cirurgia:

“I 10O médico que me operou foi daqui alguns anos. E la na época
estava horrivel... ainda ndo é como o INCA teve uma época que
minha prétese estava ruim tive que botar canula de novo e tive que
comprar do meu bolso e ai falei com ele, conversei ... ele é muito bom.
Como eu sou muito brincalhdo e ndo dou trabalho a ninguém, ele falou:
“[...] vou te dar um encaminhamento e vocé vai falar com uma
conhecida minha”. E eu vim aquie procurei essa conhecida e gragas a
Deus fizeram uma ficha e abriram a matricula pra mim e eu estou aqui!
Hoje eu sou paciente do INCA!”.
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A partir do diagndstico e tratamento refere muitas mudancgas como a dificuldade
para falar e se comunicar e considera que apresenta uma “debilidade da voz”, além
de outros problemas de saude e problemas familiares.

Aborda também dificuldades com lugares barulhentos para ser ouvido. Quanto
ao resto, se sente normal. Sente gratidao por ter se livrado de um cancer e segue uma
vida normal. Refere muitas mudancas na vida além do céncer, fala de outras doencas

gue ameacam a sua vida:

“[...] me livrei de um cancer tive que aprender a colocar a mdo na
garganta pra falar, mas sou normal! Nao me sinto inferiorizado, tenho
varios problemas de salde: cardiaco, hipertenso, tive cancer... Mas
ndo td6 nem ail Faco tudo, trabalho e quando tiver que fazer a
passagem, faco!”.

“[...] as outras dificuldades que eu tenho sdo em relagcédo ao coragao...
Ah!llSou infartado também!! (risos) esqueci de falar! Além de tudo o
gue eu ja disse sou infartado também ... me considero super normal!
Sou um ser humano normal! Nas minhas oracfes todo o dia eu
agradeco a Deus a possibilidade de locomocéao, de alimentagéo, de
raciocinio, de trabalho, de tudo! Fago tudo! N&o fagco mais por que “o
cara” aqui ndo deixa (o coracdo)!Eu me canso... ladeira...escada, mas
a minha mente de 30 anos também n&o aceita isso! Vai devagar de
escada ai eu vou e faco!”.

Quanto ao estigma percebe que as pessoas ficam nervosas quando coloca o
dedo na garganta para falar, e diante disso, se afastam ou perguntam o que € o
“buraco na garganta” e eu respondo: “Fui extremamente inteligente... de fumar até
arrumar um cancer!” Nao se sente doente e nem inferiorizado, e refere que o que

existe é apenas uma dificuldade de se comunicar.

“A cirurgia me ajudou muito me livrei de um céncer, essa dificuldade
gue eu tenho... que acho bem pequena... € facilmente superavel eu
entendo as pessoas e as pessoas me entendem, me relaciono
normalmente,socialmente, inclusive em varios niveis entdo pra mim a
vida esté correndo maravilhosamente, pra mim ndo impactou nada
continua a vida seguindo normal, s6 que falando de um modo
diferente, s6 isso!”. “O ser humano é muito complexo e complicado!
Tem pessoas que ficam nervosas vendo eu colocar a mao aqui na
garganta pra falar... entdo ndogostam... se afastam um pouco eu
procuro entender isso, mas € uma meia duzia de 3 ou 4. O restante é
tudo normal ndo percebo nada demais, eu olho e tal .

“[.-] Isso que eu falei foi na rua.. ndo foi no hospital
Dificilmente perguntam... um ou outro chega, olha e deixa...e ndo
pergunta ndo! Muito raramente alguém pergunta: “Nao fica zangado
ndo, o que foi isso?” Ai eu falo o seguinte... eu fui extremamente
inteligente  de fumar até arrumar um cancer! (risos)”.
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Agradece a Deus a sua “normalidade”: de pensamento, raciocinio, alimentacéo,
locomocéo etc. Sobre a deficiéncia reitera que apresenta uma “debilidade da voz, da
respiracdo, € uma respiracao que nao € convencional por que ndo é pelo nariz e sim
pelo pescogo”. Por isso, ndo se sente pessoa com deficiéncia e nem uma pessoa
doente. Quanto a classificagdo se considera laringectomizado: “Laringectomizado! (...)
O laringectomizado € a pessoa que tem um pouquinho de dificuldade para falar eque
gosta de andar com a garganta enfeitada com um paninho”.

Se considera um sobrevivente, pois passou por uma dificuldade e sobreviveu
para continuar vivendo! No entanto constréi um sentido préprio para a palavra

sobrevivéncia:

“Por que viver é viver normalmente... sobreviver, por exemplo, é
guando a pessoa sai do outro lado... inutilizado... a pessoa sobreviveu.
Eu ndo! Eu passei para continuar vivendo... eu me acho inteiro, intacto,
s6 com essa pequena dificuldade de comunicagdo ougo bem, sinto o
gosto, vejo, tenho tato, tenho tudo... s6 tem essa... pequena... que eu
acho uma pequena, dificuldade para falar, entdo eu ndo sobrevivo, eu
nao sobrevivi, eu vivo!”.

Retira da palavra sobrevivéncia a sua carga negativa que se encontra nas
marcas fisicas que uma situacdo ameacadora da vida pode provocar. A sobrevivéncia
pode estar atrelada a uma deficiéncia limitadora da vida. E faz com que a palavra
encontre mais leveza ao ser associada a vida, a continuidade da vida. As mudancas
vivenciadas sdo pequenas perto de seu reencontro com a vida e com a sua

capacidade de continuar a viver sem limitac6es importantes.

“[...] entdo eu vou me sobrepondo a esses problemas... por que eu
quero viver... até o dia que eu tiver que viver... Vou ter medo de qué?
de nada! Que eu me acho capacitado para sobrepor problemas... esse
calculo renal... eu tive 7 crises, as 3 primeiras fortissimas, de rolar no
chéo revirando os olhinhos! Vomitando e evacuando de dor! E eu
acabei expelindo o calculo sozinho (risos)! Entdo eu vou levando, é a
vontade de viver, de sobrepor! Eupoderia até explicar mais mas vai
entrar em fator religioso e crenca minha! eu acho que néo vai adiantar
pra ninguém mas eu tenho certeza que ndo esta na minha hora...
guando chegar eu vou saber! E a hora que eu tiver que me despedir
da Terra eu ndo vou nem em casa trocar de roupa! Eu vouembora!!!
(risos)”.
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Aborda os problemas familiares e refere que a vontade de viver sempre foi maior
do que tudo! E desse modo, enfrentando dificuldades aqui e ali, vai se sobrepondo a
esses problemas, pois a sobrevivéncia € feita todos os dias: “Sou Laringectomizado!
Passei por uma dificuldade e sobrevivi. Eu quero viver! Vou me sobrepondo aos

problemas!”

“A minha coragem, a minha forga... que ndo é minha... ndo sei de onde
vem!Também ndo comprei ndo... mas que eu tenho... eu tenho! Com
o falecimento da minha primeira mulher, mudou muita coisa. Eu hoje
estou com um problema sério com 4 netos e 1 filha, isso vai me trazer
aborrecimento, e eu estou pedindo pra papai do céu me dar paciéncia!
Por que sendo esta arriscado eu tomar alguma atitude vou perder a
razdo! Entdomeu relacionamento hoje estd meio desestruturado
com basicamente 5 pessoas, muito intimamente ligadas a mim. Uma
das 5 filhas e 4 dos meus8 netos... o0 resto esta tudo bem!”.

Sobre a sua insercédo no Grupo de LT aborda a sua surpresa com as atividades
desenvolvidas nesse espaco logo que ali chegou e como foi se desenvolvendo a

medida em que avangava no grupo:

“Bem... eu nem sei exatamente quando eu vim pra ca... tenho que ver
a minha agenda... tenho anotado... e logo em seguida eu fui convidado
para esse grupo de laringectomizados... No primeiro dia que eu vim...
eu me sentei... N30 me esqueco... na terceira cadeira da frente...
alguém falou em*“coral... olhei em volta e digo: Se eu n&do t6 maluco,
alguém ta!!! Coral??? Eu duvido!"! Duvido muito!! Hoje eu faco parte
do coral! Fago parte até de dois corais!”.

Sobre a criacdo do grupo e sua participacdo nele, detalha as atividades
desenvolvidas e quais realiza e como se identifica com esse trabalho, principalmente
em relacdo a sua insercdo como trabalhador voluntario na enfermaria de cabeca e

pescoco:

“[...] esse grupo de laringectomizados tem mais de 20 anos... eu tenho
poucos anos... eu estou indo para 3 anos s6 de voluntario, sou muito
novinho! O pessoal resolveu se reunir... Pessoal antigo... fonos
(Fonoaudidlogas) antigas que j& foram embora ha muitos anos...]
justamente para desenvolver e melhorar a comunicacao dos pacientes
e isso surtiu um grande efeito. Ndo € de hoje que estou pensando em
comprare nunca me lembro... baldes de ar para ganhar forgca aqui...
para tentar falarsem a prétese e pra ver se eu me livro dela! Falar com
voz esofagica... Olhaja chegamos a ter 40 pessoas! E ja tivemos
reunido que tinha meia ddzia! Mas o certo mesmo € uma base de 12
pessoas participando”.
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“N6s do grupo de laringectomizados temos uma reuniao semanal
aqui... toda terca.... batemos um papo, tomamos um café, cantamos...
ensaiamos, brincamos, contamos piada, contamos caso...
exemplificamos alguns colegas que passam por dificuldades... que
tiveram resultados e progressomaior... € essa € a vida do grupo...
esporadicamente somos convidados paracantar no auditério do andar
8 do HCI ou em alguma formatura... alguma coisa... Ai n6s vamos la e
cantamos... ndo tem nada a ver com voluntario! Isso é outra coisa!”.
“[--.] me tornei voluntario eu pedi 2 plantbes e vou levando a vida... vou
na enfermaria... a pessoa esta apavorada e nervosa, gente falando até
em suicidio... eu brinco... olha, ndo fala isso ndo! Olha passei por isso
e estou aqui inteiro... falando, brincando e fazendo tudo! Se o senhor
se acalmar... falando com o paciente... € um exemplo de muitos que
eu faco 14, vérias outras coisas, se o senhor prometer pra mim que vai
se acalmar eu vou arrumar um prémio pro senhor ainda hoje! O
cidaddo operado, aberto, todo problematico, sem falar, muita
secrecdo... olhava pra mim e arregalava os olhos: gesticulava com a
boca: “E prémio”? Digo, é... prémio agora para o almoco! “E mesmo
€?” Se o senhor ficar calmo vou mandar vir uma“feijoada”!!! E pronto
ficava todo muito rindo. Eu também tenho essa facilidade de levar
alegria!!! Gracas a Deus! E assim que eu sou!!!”.

“[...] o meu plantao de terga-feira é para conferir presenca... uma coisa
e outra... no meu plantdo de quarta-feira eu vou la no HCI, sexto andar,
cabeca e pescoco, ai € o meu servico de visita... uma palavra de
conforto... ajudar um paciente na alimentagcdo... eu dou comida...
uma coisa e outra € maravilhoso isso! Eu adoro isso!”.

‘[ 1j& houve casos de eu passar e perceber um doente e ver a comida
do lado e voltei: “Bom dia!” O seu acompanhante saiu? “estou sem
acompanhante”. Quer que eu lhe dé a comida? “E que eu n&o estou
conseguindo!” Ai perguntei se queria que eu desse a comida e ele
disse: “eu agradeco muito”! alimentei a pessoa... entdo quando eu
acabei de alimentar a pessoa ela disse pra mim: “senhor voluntario,
muito obrigado, foiDeus que mandou o senhor pra me dar a comida!”
Isso é altamentegratificante! Nao me sinto superior a ninguém! Me
sinto gratificado! Pela oportunidade de ajudar um ser humano! E varias
outras coisas como por exemplo sabendo que eu vou ter uma pessoa
gue esta indo para o HCIV (cuidado paliativo), vocé conhece! Sabe pra
qgue gue serve, ndo sabe?”.

Nas narrativas acima trata da sua inser¢do no GLT (ajuda muatua) e no trabalho
voluntério. O trabalho voluntario assume uma dimensao importante na vida de Joao,
ali parece encontrar um novo sentido, onde acredita poder contribuir ao compartilhar
seus saberes e levar um pouco de alegria com seu jeito brincalhao.

Ainda refletindo sobre a importancia do Grupo de LT em sua vida, procura
diferenciar o grupo de ajuda mutua do trabalho voluntario desenvolvido por alguns
voluntarios LT nas enfermarias da clinica de cabeca e pescoco. Afirma que a ajuda
muatua também acontece através do trabalho voluntario, pois entre o voluntario e a

pessoa adoecida que se encontra no leito, acontece uma troca que fortalece a ambos.
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Pontua ainda, que nem todos os LT participantes do GLT desenvolvem atividades

como voluntarios:

“[...] nada a ver com laringectomizado t4 (de modo geral)! Nada a ver
com voluntario! Os voluntarios! O grupo de voluntarios...Fazemos
parte de umgrupo chamado de ajuda mutua.... laringectomizados é
outra coisanao tem nada a ver... Ajudamos por que eu por exemplo
sou danado pra falar besteira e fazer os outros rirem. Isso levanta o
astrall O meu e o deles! [...] Ajuda mutua € naquele leito de sofrimento
também aqui a ajuda matua é entre 0s colegas laringectomizados
todos pacientes, mas poucos... pouquissimos voluntarios! A gente
da forca aqui um ao outro, mas ndo temnada a ver com o grupo do
hospital”.

Nesse processo de participacdo nesses espacos no interior do hospital, seja o
Grupo de LT (ajuda matua) ou o trabalho voluntario, aborda como constroem saberes
nessa trajetéria em meio a sofrimento e descobertas engracadas, como a

espontaneidade das criangas ao se depararem com a traqueostomia:

“[...] cada um de ndés passa por uma experiéncia... tem uma certa
reacdo...tem seu modo de viver e conta para 0 outro um certo
sofrimento, uma dor, coisas engragadas... A minha neta mais nova ela
percebe muito as coisas... muito esperta! Um belo dia ela chegou
passou pelo corredor eu estava no banheiro... ndo havia motivo
para fechar a porta... eu estava com o pano afastado “protetor” ...
limpando a prétese... ela viu e virou pra tras eperguntou: mae, mae!!!
Minha filha perguntou: O que €? E ela disse: O pescoc¢o do vovo esta
furado! Risos. A gente conta essas histérias também...canta... e ja vai
treinando... enfim.... fala bobagens e casos...”

Ao refletir sobre a sua condicdo de voluntario informa o quanto é gratificante,
mas também aborda as dificuldades e os problemas que surgem nas relacdes e que

acabam vulnerabilizando os trabalhadores voluntarios:

“[...] tem pessoas que sao complicadas ... gostam de infernizar a vida
dos outros... Tem gente de ma indole... que por mais que se trate bem
um doente, um paciente, tem gente que acha que deveria ser melhor...
e pode fazer queixa e nessa queixa a gente pode dancar! Tendo toda
a razdo do mundo!!! Mas eu também n&o ligo pra isso... eu fagco a
minha parte...”

Nesse ponto reflete o quanto se sentem desprotegidos, conhece a natureza do
trabalho voluntario, mas afirma que como voluntarios “nao temos direito algum e néo

podemos abusar desse direito”.
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Percebe-se que as pessoas que participam do grupo, apresentam certo receio
de serem excluidas do grupo caso aconteca alguma reclamacao ou discordancia na
sua conducgdao. Para que isso ndo ocorra, se sujeitam a agrados. Fala disso com certo
receio, pois reconhece que esta ao mesmo tempo numa relacdo de gratidao

institucional e ao Grupo de LT e também de assujeitamento institucional:

“[---]acho quo por receio da exclusdo e de perder algumas vantagens...
as vezes a gente ganha um presentinho... uma coisa e outra...
entendeu?... o Uultimo foi um copo de armar... dificil de achar...
Ganhamos... e tem gente que acha que aquilo ali é tudo na vida!
Perder aquela boquinha é perder muito... Eu também ja encaro por
esse lado... se quiser dar seja bem-vindoe se ndo quiser obrigado,
tchau!”.

O trabalho voluntario e o coral de LT sdo considerados como um trabalho que
éconstruido a partir de experiéncias e media¢des (mediacdo como recurso) onde junto
com outras pessoas, parceiros laringectomizados e novos pacientes, desenvolvem
conhecimento e habilidades usando bom humor para lidar com as situacfes de dor.
Esse trabalho, segundo o0 entrevistado, poderia ser mais reconhecido
institucionalmente, pois é um trabalho que tem um valor, produz sentidopara 0s
envolvidos. Esse processo de interacdo entre as pessoas envolvidas, sejam
profissionais, laringectomizados, novos pacientes e demais atores institucionais
agucam a percepcao e desenvolvem potencialidades. Apesar dos problemas

reconhece esse valor e transformagao na sua vida e das pessoas:

“[...] Eu gostaria que esse servi¢co de voluntério funcionasse por muitos
anosainda... E a reunido do grupo de laringectomizados também
perdurasse por um longo periodo! E muito bom e muito produtivo pra
nés! Ajuda muito! Seriamaravilhoso!”.

6.1.4 Narrativas de Marcos

O terceiro entrevistado se chama Marcos, um homem de 73 anos, negro,
residente em Sao Joao de Meriti-RJ, casado ha 40 anos, tem 3 filhos, foi tabagista e
etilista durante 40 anos, estudou até o ensino fundamental incompleto. Em relagédo a
sua situacao de trabalho, trabalhava com tintas graficas e na época se aposentou com
25 anos de trabalho (aposentadoria especial). Pontua que foi aposentado antes do

adoecimento.
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Em relacdo aos sintomas o entrevistado refere que tudo comeg¢ou com uma
rouquiddo e houve muita demora no diagndstico, teve inicialmente o diagndéstico no
HFSE:

“[...] uma rouquiddo que parava... comecava... parava... comecava...
parava... levava algumas semanas... depois nédo... foi direto a minha
voz esquisita ai eu fui no otorrino e fizeram um exame la comigo no
hospital Ia do municipio de S&o Jodo de Meriti e me transferiram pra ca
para o Hospitaldos Servidores do Estado onde foi um exame mais
rigoroso, me examinaram e falaram... umas 3 vezes para resolver esse
problema aqui...”.“[...] seu fulano o senhor esta com cancer!” Mas
gualquer coisa da pra gentecorrer atras disso e vai ficar tudo bem... o
senhor fica calmo! Eles costumamfalar bem pra pessoa ndo ficar
nervosa. Eu fiquei logo nervoso, né! Estava eu e minha filha mais velha

gue vai fazer 25 anos... E é isso!”.

Apos o diagnéstico foi encaminhado para o INCA e depois encaminhado ao HFB
e depois retornou ao INCA ficou 1 ano nessa luta: Perdeu 1 ano em busca de
tratamento e as instituicbes o rejeitavam, se tivesse sido logo atendido talvez néo

tivesse passado por isso:

“[...] me mandaram pra ca pro INCA mas nao falaram... “olha o senhor
nao mostra esse papel ndo! ndo deixem eles verem esse carimbo
nao’[...] ai eucheguei na triagem (INCA) mostrei o papel ... ele olhou e
disse: isso ai elesoperam também la... voltei pra la e de 14 me
mandaram para o Hospital de Bonsucesso... tem que ver! Ai quando
iam me mandar pra o Hospital do Fund&o... ai eu ndo quis e vim aqui
de novo... o médico olhou e falou 6 fulano... h4 quanto tempo... tem 1
ano... um ano nessa luta... sabe vocé estd com cancer e nao
conseguia!”.

Apbs esse itinerario terapéutico pela rede de saude, ao retornar ao INCA 1 ano
apos tal peregrinagdo em busca de tratamento, ele reencontra 0 mesmo médico que

0 atendeu da primeira vez:

“[...] ele olhou e falou assim: tem um ano que o senhor esteve aqui né?
Doutor... eu fui em tal lugar... tal lugar... tal lugar “maior demanda” e
ndo estou conseguindo falar direito, meu pescogo esta inchado... ele
olhou e falou: caramba! Ele pegou e assinou logo e mandou eu vir
direto pra cé... aicheguei no médico pra me matricular aqui né... ai o
médico olhou rapidinhoe falou... eu ndo estou conseguindo... e na
mesma hora mandou furar aqui (pescog¢o) por que eu ndo estava
aguentando respirar. Foi tudo dificil pra mim! Muito dificill Ai ele
rapidinho furou e coisa e tal ai comegou a rolar o negécio da cirurgia
aquele negdcio todo né... que é complicado isso aqui... ndo parece ndo
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mais € complicado (se refere a regido da cabeca e pescoco) até
mascara de gesso eles fazem na gente, tudo bem detalhado e foi
assim... e ai eu estava com problema também de préstata na época e
estouainda... estou tratando ainda aqui no INCA, as duas coisas...”.

Fez a traqueostomia de urgéncia no INCA e todo o tratamento: Cirurgia e

radioterapia e em seguida a cirurgia para colocar a protese.

“[--.] teve a cirurgia que foi o principal... mas depois da cirurgia correu
tudo bem, entendeu? Eu fiquei com a cara meio inchada, com o rosto
meio, todoesquisito, enfaixado, mas... Assustado né! Ou entdo no
pensamento dava gracas a Deus por estar vivo! Por que eu passei por
um perrengue... uma coisa que poderia ser feita de forma mais
rapida... se eu tivesse feito mais rapido talvez nédo tivesse passado por
esse problema (retirar a laringe), estaentendo? 1 ano e pouco rolando
daqui pra la...e é isso a operacéo foi boa...eu gostei... em matéria de...
me trataram muito bem, entendeu? E ai foi um processo de
adaptagdo... como se fala o nome... eu me aceitar, me lembrei... 0
senhor... vocé tem que se aceitar... por que agora vai mudar muita
coisana sua vida, depois da operagéo...”.

Refere o trauma do buraco enorme no pescoco, a dificuldade estética e durante
a entrevista segura um pequeno espelho na mao para estar pronto caso ocorra
qualquer situacao de engasgo ou secrecao.

Aborda as mudancas ocorridas apés o tratamento tais como as dificuldades
para se adaptar ao uso da sonda para alimentacdo, a perda do paladar e da saliva
como consequéncias da radioterapia e a experiéncia positiva com o estoma, se
adaptou bem a protese. A doenca afeta muito mentalmente e considera que sua fé foi
fundamental para superar e ndo abaixar a cabeca. Refere a dificuldade para falar, o

nervosismo por ndo conseguir falar e o apelido recebido de “mudinho”.

“Primeiramente... como € que posso dizer... a alimentagao! Logo no
inicio vocé ndo pode ta... depois que eu coloquei a prétese... eu até
figuei muito contente depois que eu operarei que tinha gente com sonda
h& 3 ou 4 mesese até mais... eu fiquei 21 dias s6! O médico falou olha
tal dia o senhor vem aqui... que eu ndo sei ndo... capaz de vocé tirar a
sua sonda! Dito e certo! Cheguei e ele disse, tira! E eu fiquei todo
contente o sabor da comida, né! E outra coisa também que eu quero
te falar: Praticamente Vocé perde osabor e o olfato”.

‘I 1mas depois com o decorrer do tempo eu passei a sentir cheiro
digamos assim 50%, ou menos um pouquinho, por que eu nao sei
definir direto. O paladar a mesma coisa... Por que digamos o cheiro...
tivemos um tratamento pra melhorar e melhorei um pouco vamos
botar uns 50%. Tem muito ai que.... Por que se queimar alguma coisa
ai  as vezes em casa eu sinto cheiro de alguma coisa e eu ndo sei
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distinguir o que é.Mas eu chegueia mais ou menos entender que tem
gque ser alguma coisa forte... como por exemplo o refogado de alho,
uma carne assada! Rsrs Coisas assim... Mas tudo vem (cheiro) antes
de eu fazer esse teste eu tenho que puxar aqui... puxar o ar do
estdmago e ai a gente sente mais ou menos. O cheiro vem por aqui
mais ou menos... Eu sei o caminho... desenvolvi uma técnica para
tentar sentir... Melhorou bastante! J4 pensou vocé... uma comida
gostosa pra caramba e vocé ndo sentir o gosto de nada? Isso é
horrivel! E que nemuma gripe muito forte que vocé pega e néo sente
0 sabor! N&o é ruim? J4 teve gripe assim, ndo ja teve? Sem o sabor de
nada né! E horrivel! E eu proresto da vida sou assim! Eu melhorei um
pouco, gracas a Deus, fazendo esse tipo de exercicio e gracas a Deus,
tudo bem?!”

“[...] ndo foi bom ndo! Foi bom e néo foi! Por que chega uma ocasiao sei
la...essa doenca céancer... se nao tiver uma pessoa assim pra... “Nao
fulano! Nao é assim nao! Nao abaixa a cabega nao!” Foi o que
aconteceu comigo ta entendendo? Eu n&o abaixei a cabecga para esse
tipo de problema, continuei na minha, fé em Deus, né! Eu pra mim eu
ia operar... cancer né aquele negdcio todo... Pra mim eu contei mais
ou menos de vida pra mim menos de 1 ano! Eu estava assim! Eu fiquei
meio atordoado! Fiquei!!! Um colega que teve um problema mais ou
menos idéntico com o pai dele estavame explicando: N&o! Nao tem
nada a ver! Tem que ver como esta o corda la! E coisa e tal! Aquilo vai
te fortalecendo, sabe? Na propria igreja... falandodas enfermidades e
vocé se liga naquilo...me senti acolhido! Eu comecei aquerer fazer
parte de tudo quando eu vim pra ca! Vou la! A gente fazia uns
desenhos aqui antigamente até quadro aqui nessa sala... uma série
de coisas... Fora o coral né!”.

“[...] as palavras se encaixam (na igreja) ... Eu me sentia muito bem
com aquilo! Nao tem coisa melhor do que vocé ir em um ambiente que
fala bem...fala de Deus e de coisas boas que podem acontecer na vida
da gente! Issoé muito bom!”.

“[---] s6 me lembro de uma enfermeira que falou comigo uma vez que
um dia...” olha senhor um dia o senhor ainda vai cantar!” Eu ndo sei
nadar comoé que eu vou mergulhar? Eu t6 doido pra ver... eu nao sei
se ela esta ai ainda... me disseram que ela esta ai ainda... pra mostrar
gue eu fago parte do Coral!!!”.

“[...] primeira coisa eu tinha que me aceitar... como eu falei pra vocé
né... quando eu olhei no espelho (fala com espelho na mao) e vi aquele
buraco enorme no pescoc¢o eu fiquei tremendo...eu falei: carambal
Meu Deus do céu! No pensamento né! Por que eu ndo falava nada, s6
em pensamento. Eai comegou a mudar muitas coisas... sei la... em
casa as vezes... entendeu?”.

Cita as mudancas na alimentacao tais como alteragdes no sabor da comida, a
perda da saliva, do paladar e do olfato. Desenvolveu uma técnica para voltar a sentir
o cheiro e o0 sabor dos alimentos apds a cirurgia e se sentiu desafiado a participar do
coral. Cita a importancia do suporte religioso, mesmo nao seguindo religido alguma,

foi acolhido pela igreja que sua esposa frequentava e hoje evita contato com cheiros
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fortes como forma de protecéo. Detalha as transformacdes fisicas e emocionais que

aconteceram com a traqueostomia:

“[---] foi um caso de urgéncia... Vocé ja viu aquele filme que o cara fura
aqui (pescogo)com uma caneta... quando vi aquilo eu pensei
praticamente o queaconteceu comigo, entendeu? Depois, marcaram a
operagao e nesse casoai eu ja estava com uma sonda pra eu poder
me alimentar... pelo nariz... € horrivel aquilo... mas tem que ser né! E
depois que eu operei tive que me acostumar com aquele clima né...
mudou tudo na minha vida... a comunicacao é tudo!”.

“‘Mudou tudo! Eu ia comprar alguma coisa... tinha que ficar
escrevendo... tavendo a minha voz esta comecgando a falhar por que
eu estou com um problema aqui na prétese... Eu ia comprar alguma
coisa e tinha que ficar escrevendo me apelidaram até de “mudinho”
numa ocasido... as pessoas vinham falar comigo e eu ndo usava
prétese ainda ai eu tinha que fazer vozesofagica.... ai passaram pra
mim... a eletrolaringe... mas aquilo me dava um nervoso e eu hao
conseguia... ndo conseguia nada com aquilo... Ai eu fiquei uns 3 anos
nessa luta ou mais... entendeu? Tentando comecgar e ndoconseguia e
eu ndo queria aquele troco me fazendo mal... Ai foi quando euoperei
para poder colocar a prétese... me perguntaram se eu queria e eu
disse vou querer sim por que ndo tem outro jeito, por que a voz
esofagica émuito dificil... Vocé tem que falar l1a do estdmago, tem que
engolir o ar parafalar...”.

“[...] mudou... tanta coisa... Vou te explicar os primeiros problemas que
mudou na minha vida assim... ndo tem como retornar... passeios eu
dava mergulho... eu ndo posso fazer isso! Sabe esses lugares de
passeio que a gente aluga e coisa e tal e vai... até pouco tempo vocé
alugava casa em Unamar, Rio das Ostras, mas eu ndo podia me
divertir... Uma vez a gente brincando com a bola assim né... a bola
bateu na agua e caiu um pinguinhobateu aqui (Traqueostomia) tem
gue ver.... tiveram que me tirar da agua! Um pinguinho! A gente néao
pode apanhar chuva, se a chuva cai na minha cabeca e escorrer aqui
€ um acesso de tosse do caramba! Mudou muita coisa...
principalmente conjugalmente... minha vida mudou...”

“[...] € que eu nunca fui uma pessoa de ficar parada, sempre estava
fazendoalguma coisa, entendeu? Assim que eu operei eu sentia
cansaco... andavamuito rapido e sentia cansaco... depois isso foi aos
poucos passando... e dorméncias... dorméncias até hoje... aqui
embaixo do meu queixo é dormente... a orelha... se enfiar uma agulha
aqui eu nao sinto... sinto muitopouquinho! Principalmente a daqui (E).
Agora sobre o problema do servigo...minhas atividades de casa... fago
tudo... assentava até tijolo, ajudando pedreiro com reforma da casa...
S6 parei com uma coisa: Cheiro forte de tinta, que esta me fazendo
mal! Outra coisa que eles alertam muito depois que a agente opera:
Cheiros fortes! No caso tinta né! E remédio pra mosquito... Aquilo eu
aplicava em casa por que onde eu moro tinha muito mosquito... sabe
gue naquele dia eu morri de tanto tossir aquele dia? Me deu um acesso
de tosse, sai igual a um maluco... as lagrimas correndo e eutossindo...
guerendo respirar e cadé ar? S&o coisas assim que eu me afastosabe...
s&o coisas assim que vocé nao sente o cheiro, mas passa mal...”.
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Aborda mudancas em casa e na relacdo conjugal e atribui o abalo em sua

relacdo devido também ao cancer de prostata:

“[---] tivemos outro tipo de problema também em matéria conjugal...
Esta entendendo... Pra vocé ver... eu estou querendo me separar da
minha mulher... Por que... Ela é da Universal... e na ocasido da
operacgéao ela orould... e fez ndo sei o qué e trouxe agua ndo sei de
onde... de Israel sabe como é esse negdcio da universal... tem esse
negocio né! Trouxe uma pedrinha la... a pedrinha custa caro
quinhentos e pouco... mil e pouco... elafez uma espécie de promessa
pra eu melhorar né... ai tudo bem... ai ficou assim esse lance, sabe?
Ai depois ela foi toda hora e me joga na minha carase eu t6 melhor é
por que.... se eu consegui voltar a falar... é por que ela orou... gue nao
sei 0 qué... aquele negdcio todo... Por que eu ia na igreja com ela e
tudo e ai depois comecou a me chamar de pao duro por que eu nao
queria dar.... a contribuicdo. Eles pedem pra caramba... Minha vida
mudou muito... mudou muito... e esse negécio que eu te falei da
préstata (teve cancer de prostata também) ai que piorou mais ainda...
nao quis maismanter contato comigo em matéria de marido e mulher,
esta entendendo?”.

Em relacdo ao estigma sente que as pessoas tém nojo do barulho e da secrec¢éo
e pelo fato de ser necessario colocar a médo no pescoc¢o (traqueostomia) pra falar.
Sente esse processo de estigmatizacdo na propria casa. Além disso, como ja
abordado anteriormente, as pessoas pensavam que fosse surdo/mudo antes de
colocar a protese e teve que explicar varias vezes que nao era surdo/mudo. Como
forma de reverter esse estigma, insistia no gesto de colocar a mao no pescoco para
as pessoas perceberem que conseguia emitir som e que nao era surdo/mudo. Durante

a entrevista cita esse incoOmodo varias vezes.

“[...} é... por que para me relacionar com eles... eles falavam alto
pensandotambém que eu era surdo! Fazendo sinais pra mim, sabe? Ai
depois que eucoloquei a prétese e falei: Pode falar que eu te ouco,
pode falar baixo que eu escuto! Tem esse problema... essas coisinhas
gue vai pegando. Fui mediando... olha o meu problema é esse... Se
eu ndo botar amao aqui eu nado falo... as pessoas sao curiosas querem
saber... Tirava a méo pra eles verem que eu... e por ai...”.

Apesar dessas questdes que o incomodam, reafirma o tempo todo que nédo
abaixou a cabeca e reflete sobre a relacéo entre estigmatizados e “normais” fazendo
o seguinte trocadilho: “Vou fazer 16 anos de operado, eu como tudo, vou a churrasco,
s6 ndo como farofa! Rsrsrsrs Mas farofa para as pessoas normais também engasga,

né??? Rsrsrsrs”.
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O autocuidado é fundamental para o LT. Aprender a se cuidar e manter a
higiene passa a ser algo central para a qualidade de vida e para a apresentacao social.
Para isso anda com um espelhinho na bolsa, acompanha as trocas da prétese e se
informa sempre. Fica durante todo o tempo da entrevista com o espelhinho na mao,
precisa estar atento caso ocorra algum engasgo ou secrecao que precise ser retirada
rapidamente, antes que isso possa causar alguma reacdo desagradavel nos outros.
Cita momentos coletivos no grupo de LT onde auxiliou colegas no autocuidado,
orientando sobre a higiene e estimulando sobre a importancia desse cuidado até para
o desenvolvimento e melhoria da voz. Fica atento as pessoas que possam ter o
mesmo problema na sua vizinhancga para ajudar. Aborda que algumas pessoas podem

se adaptar a determinados dispositivos e outras nao.

“Primeiro ter que aprender a mexer! E a cuidar! Primeiro lugar ¢ isso!
Uma higiene legal! Coisa que a gente limpa, tem que limpar... eles dao
uma escovinha pra gente limpar... uma série de coisas... uma ampola
gue a gentejoga um liquido pra poder... eu estou fazendo e estou me
dando bem! Eu viquando trocou a minha prétese e fiquei de olho sabe?
Eles tiraram a minhaprétese e eu estou usando um espelhinho no
bolso ai eu fiquei olhando e falaram: aspira, aspira! Ai veio a menina
com o aspiradorzinho e conforme ela botou tinha um negécio que
parece que estava entupindo ali sabe a prétese e eu cheguei a
concluséo que dando jato com soro limpa bem forte!E a pouco tempo
hein! Eu falei uma vez com um colega que chegou todo mal ai foi até
aqui ... ele queria falar... estava tudo tomado de catarro! Pra voz entrar
nao estava entrando... como ele podia falar? muito catarro! Ai deiuma
geral la mais ou menos por que eu tenho 2 tipos de escova, escovinha...
uma mais branda por que nao entra no buraco so pra tirar os residuos
por fora todinho! Tem que ver! Tem que saber limpar a higiene tem
que ser 100%! Por que se vocé néo desentupir aquilo ali vocé nao
consegue falar, ndo consegue o desenvolvimento de voz! Nao sai! E
o ritmo da ginastica que a gente faz com a lingua pra desenvolver a voz
por incrivel que parecga eu ndo acreditava nisso ndo! Joga a lingua pra
la, pra ca, joga a lingua pra fora, bota no céu da boca engolindo e
depois s6 engolindo  Foi assim que eu falei com o colega 1a”.

“[...] foi um colega que me falou tem um cara ali na outra rua ali que
tem o mesmo problema teu Marcos! Mas ele a gente ndo entende
guase o que ele fala nao! Esquisito pra caramba! Ai me mostraram
ele de longe, sabe?Ai eu fui I& conversar com ele... ele ndo me deu
muito papo ndo... Nem todo mundo é igual! Tem pessoas que né... &
ignorante as vezes e tudo...Todo amarelo o pano (pesco¢o), um pano
de qualquer maneira! E olha como éque eu ando (todo limpo) parece
até que eu ndo tenho nada aqui, né?”.
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Sobre a classificacdo afirma que se identifica como laringectomizado. “Ser
laringectomizado € perder a voz!” Avalia que teve um bom desenvolvimento como LT:

“l...] laringectomizado E uma operac&o que a gente faz e que a gente
vai perder a voz. O médico fala o senhor vai perder a voz! Eu tenho
gque me acostumar... o senhor tem que se acostumar com O0S
problemas que futuramente vai acontecer com o senhor, o senhor vai
perder a voz Pra mim foi isso! ...Termo de responsabilidade... o
pessoal la em casa assinou... quer dizer que vocé ja fica com aquilo
na cabeca depois que sai dali da sala que o médico falou comigo
tem laringe eletrGnica, tem outros tipos de coisa... 0 senhor vai
falar...vocé saiu do médico e ja tem uma sala em que a pessoa
conversa com vocé sabe... eu ja sai dali mais aliviado, sabe? Incrivel!
Qualquer coisinha que falam contigo e vocé esta pra baixo, vocé passa

a acreditar! .

“[...] Laringectomizado total pra mim €& por que eu sou isso! Tive um
bom desenvolvimento... ser laringectomizado total e estou ai
tranquilo!”.

“Consegui!!! Passei a me conhecer muito bem!!! Muito bem!!! E isso é
Teve um lance l& uma consulta que teve |4 com a (fono)... ela mora perto
de mim... ai moral da histoériaela falou esse aqui sabe explicar melhor
do que vocé por que ele esta sabendo o que estd acontecendo
Por isso que eu falei me conhecgo! E futuramente, passei pro cara...
ela passou pra mim... ndo... é isso mesmo! O que ela falou é certo! E
certo! Por que esta se passando comigo e ele estd com um problema
guase igual ao meu, eu ja tive um problema quase igual o dele e
melhorou devido a isso e isso... entdo o tipo de exercicio... isso e
isso!”.

Em relacéo a sobrevivéncia considera que sobreviveu por que tomou atitude e
conseguiu superar as dificuldades. Reconhece que ficou muito abalado e deprimido
no comecgo, mas segue vivendo e participando de uma série de atividades. O apoio

da igreja, familia e dos colegas foi fundamental para a sua sobrevivéncia.

“Eu sobrevivi! Por que eu tomei atitude na minha vida de vencer e
consegui! Depois da operagdo eu consegui muitas coisas que eu
pensava de ... que eu pensava como eu falei com vocé de “apagar”
logo, mas estou aqui! Canto, faco parte de um monte de reunido, a
gente ja foi em diversos lugaresai fazer reuniées quando tinha o coral,
por que por causa dessa pandemia ai ta todo mundo devagar claro...
e fizemos muito sucesso por ai... ja cantamos no Hospital de
Bonsucesso, ja cantamos na FIOCRUZ po6 14 é muito bom! O que foi
determinante pra sobreviver? os bons conselhos dos colegas, da
igreja, ndo sou evangeélico, mas o pastor falando das enfermidades
gue a gente tem que vencer, orar com pensamento positivo agente vai
vencer isso S0 coisas que a gente jamais esquece. Parece que eu
estou falando contigo entendeu... aquilo bate na tua mente... esta
acontecendo comigo... 0 pensamento l& embaixo (deprimido) e saia
animado da igreja!”.

“[...] a gente se sente meio pra baixo, sabe? Eu tentava explicar.... “[...]
Principalmente o lance da pessoa pensar que eu era mudo, né... falava
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altocomigo e eu escutando... e eu falava: eu estou escutando! E a
pessoa as vezes ndo queria falar comigo por que ndo entendia o que
eu falava antigamente eu ndo tinha a protese, ficava nervoso e
guerendo gritar, por isso que eu falei com vocé o negocio do mudo.
Fiquei nervoso! Por causa disso! Fui la e voltei!”.

Considera que constroem saberes ao longo dessa trajetoria e se sente
gratificado quando os profissionais chamam para orientacbes e acolhimento aos
pacientes. E um reconhecimento de seus saberes e de que tém alguma contribui¢éo
importante a dar nesse processo de adoecimento das pessoas. Se refere ao
reconhecimento e legitimidade que possuem para desenvolver as atividades de

voluntariado junto aos pacientes que ingressam nas enfermarias:

“[...] entdo quer dizer que... quando eu vou no hospital e as enfermeiras
falam tem um paciente que fez operacao recente... “vai tentar acalmar
ele que ele esta muito nervoso... S6 vocés podem tentar acalmar ele!”
Por quea gente tem 0 mesmo problema, né! A gente vai la e fala como
€ que é meuamigo isso ja aconteceu comigo... Esta tudo bem com o
senhor? Ele ficou me olhando... O senhor sabe que eu tenho 0 mesmo
problema que o senhor? O senhor esté ai, mas vai falar como eu estou
falando? Ai fica me olhando sabe... Como aconteceu comigo...
Quando eu falo isso eu me sintono lugar deles! Isso é que é (forte)!!!
Teve um lance que me deu vontade dechorar e eu n&o podia chorar
perto dele... Nao podia... Eu conversando e coisa e tal... tem muitos
gue dao a mao conversando... a esposa estava dolado... ele querendo
falar... mas estava escrevendo toda hora pra gente responder... eu me
sentia muitas vezes assim no lugar deles! Tem que ver...a gente chega
com a nossa visita... se 0 paciente esta nervoso ele fica calminho!
Depois eles vém agradecer a gente... Poxa vocés chegaram la...ele
esta tratando a mulher (esposa) melhor, por que tem uns ignorantes,
sabe? acho que eles pensam que a mulher é responsavel pelo que
estd acontecendo! Eu estava com 2 dias de operado estava internado
ainda, tinha uma cara igual a mim, com o mesmo problema que eu,
tinha que ver como ele estava tratando a mulher dele! Eu fiquei assim
olhando... Caramba, o que é isso? E a mulher falando calma meu filho!
E a vida!!! Deupra responder mais ou menos?”.

Reflete sobre as suas mudancas interiores e a bagagem de conhecimentos

adquirida a partir do desenvolvimento do trabalho como voluntarios:

“Eu antigamente... eu me considerava como doente mesmo... como
um doente... mas com o decorrer do tempo parece que as coisas vao
mudando... Por que eu realizei coisas em minha vida que eu jamais
pensei...De um dia cantar... esse negdcio todo, entendeu? Quer dizer
gue de um certo ponto pra ca... minha vida... com 6 anos de operado
a minha vida comecou... eu estava me sentindo uma pessoa normal...
tem que ver... porincrivel que pareca! Por que eu ja estava



Em relacéo a
memoria 0 momento

sentidos:

171

conversando, rindo e brincando com todo mundo... por que a
comunicacao é tudo, conforme vocé sabe, né?E todo mundo assim
compartilhando comigo, conversando normal e eu mesentindo uma
pessoa normal, esta entendendo? Por que antes ndo... eu mesentia
uma pessoa doente, e agora praticamente me sinto normal e ajuda as
outras pessoas, apagar aquilo...eu penso assim... apagar aquilo,
apagaraquilo que eu sentia ha tempos atras, principalmente recém
operado...”.

sua chegada no Grupo de LT, faz um exercicio de puxar da

de sua chegada e considera que s0 teve progresso em todos os

“[---] quantos meses mais ou menos que eu operei que vinha fazer
curativos... que o fulano me convidou para participar do grupo... aqui
mesmao... tinha a enfermaria eu ia fazer curativo, sabe? Eu tenho pra
mim que depois de uns ... eu ndo sei com quanto tempo eu coloquei a
prétese...nado sei se foi depois de 3 anos... eu estou jogando uma coisa
em cima da outra pra tentar puxar... Acho que foi depois de uns 2 anos
mais ou menos...Ele me convidou... menos de 2 anos que eu estava em
fase de curativo dissoaqui... acho que tinha 1 ano e pouco... 0S
tratamentos do pessoal ai... todo mundo.... fisioterapeuta, as fonos
as aulas gque a gente tinha de exercicio né. Eu queria melhorar. Por
gue assim que eu operei, meu braco ndo fazia assim ¢ (levantava) e
agora fago um mont&o de exercicio, em casa! Entdo vamos dizer que
foi depois de 1 ano e pouco que eu vim pra ca né (grupo).

S&o0 as pessoas que me fazem continuareu acho que as pessoas
gostam um pouguinho de mim como eu gosto delas... rsrsrs, eu brinco
com todo mundo e todo més tem o aniversariante a gente comemora,
a gente canta, eu tive o privilégio ou 0 abuso, ndo sei como dizer isso...
rsrsrsr - de comprar um tantan, um pandeiro, um afoxé, um chocalho,
trouxe um pandeiro aqui! Uma vez a gente ensaiando aqui o cara
batendo na mesa... Ai seu fulano falou poxa a gente tem que arrumar
0 negolcio, na outra semana cheguei com o tantan, um repique de
mao e um pandeiro e o chocalho fiquei de comprar, mas ndo comprei...
Mas tem que ver a gente anima aqui, a gente canta, samba... Isso é
bom! Muito bom! o motivo dele existir (grupo) é por que... eles
procuram botar a gente pra frente educacao de voz, tom de voz...tem
pessoas que com toda a protese fala igual a robd, entendeu?”.

“[...] ao ser reconhecido como laringectomizado vocé observa isso...
entendeu... Por que, conforme eu te falei ainda agora, a gente tenta
ajudar um ao outro e isso é muito bom eu me sinto bem com isso! Por
gue vocé sabe que eu sou paciente voluntario e todas as segundas-
feira eu estava aqui de 8 ao 12h para visitar la em cima no andar 6 os
laringectomizados, pessoas em pré-operatério e recém operados...”

Em relacdo ao Grupo de LT: “O grupo € como se fosse parente, amigos mesmo!

Pessoas vém de longe, o cafezinho com leite, bolo...”. Preocupa-se com o futuro do

grupo, hoje poucas

pessoas estdo participando: “Jamais quero sair desse grupo,

guero que as pessoas voltem... e que volte a ser o que era antigamente”. Atualmente
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também participa de outro grupo institucional o INCAnto que trabalha mais
tecnicamente a questdo da melhoria da voz, assim como outros colegas que

participam do Grupo de LT.

“[...] eu me sinto muito bem! A gente pegou uma afinidade tao grande
com o0 pessoal aqui que parecem meus parentes, meus amigos
mesmo, sabe! Eu me sinto bem quando eu venho pra ca!
Sinceramente, eu me sinto muitobem por que o tratamento € muito
bom!”.
“[--.] antigamente era muita gente.... nosso grupo foi caindo... eu ndo
gostei nada disso... eu comentei com a fulana (coordenadora
voluntaria) tem poucas pessoas... por que eu e a fulana somos assim
(juntos) quando a gente precisa de alguma coisa que esté faltando um
pede pro outro... Que nem uma ocasiao ela pediu ajuda na mesa para
servir as pessoas... sabe ogue eu pensei? meu pensamento foi em
casa... para segurar no pao... sabeo que eu fiz... espera um pouquinho
ai ...fui li e comprei luvas e depois... antes da pandemia...tem 2 anos
. comprei alcool gel para passar eu pensei na gente que vai te
ajudar! Isso aqui (traqueostomia) é o nariz! tem pessoas que la em
casa eu senti isso (estigma), imagina aqui! Por que a gente separa 0s
biscoitos com cuidado, o péo, cortar a mortadela e é por ai'lum tentando
ajudar o outro!”.

Na sua entrevista percebe-se 0 uso das mediacfes como um recurso que
impulsionam o desejo de melhorar, de participar do grupo, de manter a interagdo com
as pessoas, a socializacdo em grupo, a animacdo. Suas descobertas com 0s outros e
a mediacdo dos profissionais e familiares é forte nesse sentido. Outro exemplo de
mediacfes importantes que se estabelecem entre os diferentes atores sociais € que
nem sempre as estratégias individuais sdo boas para os demais, nesse caso e de
acordo com as orientacdes dos profissionais, 0s saberes podem ajudar, mas também
podem atrapalhar, para isso precisam estar juntos, produzindo, se apropriando e
circulando a informacéo.

Participa de outro grupo, cita o desconforto inicial em participar de outro grupo
além do GLT (devido a questdes institucionais entre 0s grupos), mas buscou o
INCAnNto (grupo para trabalho especifico de voz criado pela fonoaudiologia e que sera
melhor abordado na entrevista com os profissionais de saude), rompendo barreiras e
buscando mais autonomia: “.. assim a gente vai la pegar adesivo e a gente acaba
ficando e faz exercicio aquele negdcio todo... tem exercicio de tudo quanto é jeito 1a!”
Revela gratiddo ao INCA e a todos os profissionais e colegas que o auxiliaram nesse
processo de reencontro consigo mesmo a partir da experiéncia da enfermidade e

deficiéncia.
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6.1.5 Narrativas de Maria

A quarta e unica mulher entrevistada se chama Maria, tem 70 anos, negra, vilva,
tem 1 filha, trabalhou como comerciante, é aposentada por invalidez e pensionista do
INSS, reside em Botafogo sozinha, tem ensino médio completo. Relata tabagismo e
alcoolismo por 40 anos e esta laringectomizada ha 19 anos.

Em relagcéo aos sintomas a entrevistada informa que comeg¢ou com a rouquidao,
depois foi perdendo a voz e achava que poderia ser um resfriado. O diagndstico foi
feito através de uma biopsia e entdo descobriu que se tratava de um cancer “foi um
choque!”. O tratamento resultou em ter de falar com a mao no “buraco”, ou seja, pelo
orificio da traqueostomia. Traga o seu itinerario terapéutico que comegou na procurapor
postos de salde que ndo davam resposta para 0 que sentia, sendo uma procura sem
eficacia, a doenca foi avancando, em seguida foi ao Hospital da Lagoa e de 1a para o
INCA. O tratamento foi realizado no INCA e comec¢ou com a traqueostomia deurgéncia,
fez cirurgia e radioterapia e usa protese fonatoria. Teve cancer de laringe ha 19 anos

e depois de 5 anos teve também cancer de mama.

“Perdi avoz... Aos poucos... e achava que era um resfriado... eu ia nos
postos de saude e me davam remédio para resfriado... nisso foi quase
1 ano... até que eu fui para o Hospital da Lagoa e la um médico me
deu encaminhamento para o INCA para fazer uma biopsia e foi ai que
eu descobri o cancer. E eu nesse mesmo dia peguei 0 mago de cigarro
e jogueinuma lixeira em frente ao hospital do INCA e nunca mais eu
fumei... E olhaque eu ja tinha feito tratamento para parar de fumar,
mas o meu “parar de fumar” foi o choque... foi o diagnéstico de cancer!
[...] Fiz todo o tratamento...O INCA pra mim é “casa de Deus”! Foi o
INCA que me salvou”.

Se refere ao INCA como “A “casa de Deus” me salvou! Estou curada!” Recebeu
alta ha 3 anos, apenas troca a proteses periodicamente (2 em 2 anos). Refere o
vinculo com a instituicdo e que ficou triste em receber alta. Teve apoio da familia e se
tornou voluntaria na instituicdo. Com senso de humor e apos 4 casamentos, um deles

apos a cirurgia afirma que: “Marido da cancer!” “O cancer adora tristeza, magoa!”
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“[...] por que eu gosto tanto do INCA! Eu tenho tanto amor por esse
hospitalque eu chamo ele de “casa de Deus’... “Casa de Deus” que
me salvou! Eu falei poxa estdo me dispensando!!! Rsrsrs Parece
brincadeira isso, mas eu fiquei mal... fiquei muito tempo assim... triste,
era uma tristeza quando me mandaram procurar um posto de saude
perto de casa... por que eu fago exame todo ano, faco um “diagndstico”
completo né! E ai quando eu descobri que eu tinha que fazer isso na
Clinica da Familia, que ndo era maisno INCA... era muito triste...era
nao! Ainda é... ainda existe uma pontinha (de tristeza) aqui dentro!
Ainda dai, viu!”.

“A minha filha largou tudo pra ficar comigo. E minha filha, minha amiga,
meutudo! Ela falou: marido: eu arrumo outro, filho: eu fagco mais e méae
eu sO tenho uma! Largou tudo e pra completar o marido dela também
largou o trabalho pra revezar com ela. Por que ndo é um genro € um
filho! Entéo elaficava ali comigo direto... quando néo era ela, era ele!”.
“[...] E ai eu sempre dizia pra mim: eu ndo vou morrer! E o médico
comentoupara o outro (Eu ndo vou citar o home) ... Ele ja se
aposentou... 0 tempo passou... e foi qguando eu me tornei voluntaria eu
um dia comentei pra ele isso: O senhor me operou e o0 senhor falou que
eu ia morrer! E eu estou aquie sou voluntaria, estou ajudando quem
chegou como eu cheguei aqui! Hojeeu estou ajudando, viu doutor! E
viva! Ele me pediu mil perddes! Ele falou: Eu achei que vocé estivesse
anestesiada! O senhor achou, mas eu nao estava! Olha ele ficou tdo
triste que toda a vez que eu vinha trabalhar e queele me via ele falava
para os colegas: Olha eu disse que ela ia morrer e elaesta ai ajudando
0S N0sSsO0s pacientes que estdo chegando... ele lembrava econtava
para os amigos. Ele dizia: Eu falo isso pra eles pra que eles nunca
cometam esse erro que eu cometi!”.

ApoOs a doenca muita coisa mudou em sua vida. Aborda com bom humor como
aconteceram as mudancas de habitos, menciona que antigamente o seu lazer era um
barzinho e pagode. Trocou barzinho por restaurante e ndo vai a pagode, quando vai
bebe agua, “descobri que podia me divertir sem beber, na minha casa tem cervejapor
causa dos meus amigos, mas nao bebo”. A Alimentacao ficou mais leve e voltou a
fazer algo que gostava muito: ler livros e ir a biblioteca (ressignificacdo da
experiéncia). Menciona que a sua relacéo com os livros e os cuidados com aaparéncia
(estética) lhe tiravam a tristeza! Gosta de se arrumar e de ler: “O que tiravaa minha
tristeza € que eu gosto muito de ler [...] eu voltei a ir a biblioteca que eu amo!Gosto
muito de ler, leio 14, levo pra casa, nessa pandemia entdo! Nossa!” Nao se considera
uma pessoa “informatizada”, mas as netas mesmo tendo acesso a internet,dizem que
a avo sabe muito e perguntam muitas coisas pra ela. Refere que somenteos amigos

de verdade continuaram proximos apos a experiéncia de adoecimento.
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“[...] os costumes, 0 meu lazer... 0 meu lazer antigamente era um
barzinho... pagode? Todos eles eu estava la! Entdo eu troquei o
barzinho por restaurantes e no pagode eu ndo vou... e nos que eu fui
apo6s a doenca eu nao fui la beber, foi pra tomar dgua mineral, por que
eu adoro 4gua! Eu descobri que eu podia me divertir sem beber e ndo
senti falta, nem por issoo meu freezer fica sem cerveja... na minha
casa vai pessoas amigas que gostam de tomar cerveja... vinho... eu
tenho vinho na minha casa, mas eu nao tenho nem vontade! Natal e
Ano novo brindamos com champanhe semalcool e eu tomo um golinho
e ja acho ruim. A alimentacdo também! E feijoada? Eu estava dentro!
N&o é que eu ndo coma feijoada hoje, mas nemtudo que vai na feijoada
eu como. Aquelas coisas mais gordurosas eu ndo como”.

“[.--] livros, jornal ... todo dia leio 2 jornais...uma coisa que ndo quis
nunca...minhas netas € que falam que eu sei tanto quanto elas... eu
nao sou “informatizada” e olha que no INCA teve curso e eu n&o quis
fazer... eu sei tanto quanto uma pessoa que gosta de informatica e que
¢é “informatizada”,minhas netas em matéria escolar me perguntam um
monte de coisas e eu dizia: E sua informatica onde é que esta? Vai la
no seu computador! E elasfalam: N&o vo, é que vocé sabe tanta coisa!
E é tao facil vocé me ensinar do que eu pesquisar.

“Tive muitos amigos de copo... rsrsrsrs... 0s amigos de verdade estao
comigo até hoje! Eu tenho amigos (amizades) de 50 anos! Eu tenho
uma amiga que todo domingo ela vai pra minha casa e ela almoca
comigo. Eu quando vou pra algum lugar eu levo ela! Rsrsrsr eu ja
chamo ela de “minhamala” Rsrsr ela € vilva 2 vezes e eu sou viluva 4
vezes... ela perde pra mimso nisso... rsrsrsrs ... filha ela s6 tem uma
filha como eu...”.

“[...] meus maridos eram amigos dos maridos dela... eles saiam
juntos|...Jeramuito bom... mas eu ndo quis mais casar ndo. Eu hoje
tenho um namorado...ele na casa dele e eu na minha casa... marido
da cancer! Por que eu era uma esposa muito dedicada, o marido... eu
adivinhava até a roupa que ele queria usar... ele saia do banho e a
roupa ja estava em cima da cama... Euera uma “estraga marido” ...
comidinha que ele gostava...”.

“O que tirava a minha tristeza € que eu gosto muito de ler. A estética...
também... eu demorei muito a arrumar um namorado... Eu pensava e
guando eu for tirar a roupa? Eu achava esquisito...A pessoa nua com
um paninho aqui no pescogo! Eu pensava muito na estética, por que
eu semprefui muito voltada para me cuidar, tipo hoje todos os dias eu
faco caminhada,eu vou de Botafogo a Urca, pela orla... Por que 6
horas da manh& eu tomo remédio e eu s6 posso tomar café depois de
1 hora, esse remédio é para oresto da vida € um hormonio, ai quando
vou tomar meu remédio, j& tomo meu banho, j& coloco a minha
bermuda, meu ténis, por que antes de dormir...”.
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Aborda também como foi o tratamento no INCA -HCIII para o cancer de mama:

“[---] foi no INCA, no HCIII, outra “casa de Deus” e 0 médico que me
operouaté hoje ele me liga, eu vou la por que ele quer mostrar a
cirurgia que ele fez em mim para outros pacientes... a minha filha é
que fica brincando: “ja vai minha mae pagar peitinho” Rsrsrsrsrs E que
minha cirurgia foi tdo bem feita, eu ndo perdi bico do peito, eu nédo
tinha estria e ndo tenho! Ele cortoulateral, tirou a doenca, colocou a
protese, fechou e eu ndo tenho nem cicatrizaqui. Ficou uma obra de
arte”.

Ressalta a importancia do autocuidado para a pessoa LT: Cuidados com a
higiene da traqueostomia e com a prétese. “Ja era organizada e a doenga fez ficar
mais organizada ainda!” Reorganizou todo o arméario, colocou roupas pra lavar, jogou
fora o guarda-roupa e pintou a casa para expulsar o cheiro de cigarro. Depois, trocou
de casa, trocou de vida, vendeu o apartamento e comprou um pequeno e outro pra
filha. Tem melhor qualidade de vida hoje morando em Botafogo, faz caminhadas e
aproveita a natureza na cidade. Reorganizou toda a vida! Passei a ler tudo sobre o

cancer e também evita cheiros fortes!

“Eu as vezes quando vou em algum lugar...hoje eu até esqueci a
minha garrafinha de agua... eu sempre tomo muita 4gua antes para
gue a voz saiabem limpinha, por que essa prétese é igual carro tem
gue beber agua! Pra estar lubrificando. Mas muita gente acha que a
voz... ai eu digo para as pessoas... que antes do cancer eu tinha esse
timbre (voz) eu com a fonoaudi6loga eu fui 14 atrds buscar a minha
voz, eu tinha esse timbre...eu fui la atras buscar ele. Por que depois
gue eu coloquei prétese foi um treinamento ali. Minha fonoaudibloga
sempre me chamava para eu ensinaros outros pacientes. Tinha
paciente que colocava a prétese e néo sabia cuidar, isso aqui olha...Eu
sou uma mulher com muita higiene com o meu corpo, mas me
pergunta qual o buraco que eu limpo mais? Meu nariz, minhaorelha,
meu... é aqui!!! (Aponta para a traqueostomia) eu chamo isso aqui de
“buraco da vida” esse aqui tem que estar limpo... na minha bolsa eu
tenhogaze, tenho uma escovinha eu chamo de “kit faxina”... coisa que
outros pacientes que j4 se foram, ndo tinham... eu cheguei a ver
paciente com a traqueostomia que deu bicho... falta de higiene!”.

“[...] por que a gente tem que respeitar o cancer, ele mata quem nao
respeitaele! Quem abusa! Eu era muito abusada! Fumar 40 anos é...
e vocé sabe quando eu parei de fumar? Depois que eu j4 estava... ndo
estava falando...mas desocupei todo o meu armario, tirei todas as
minhas roupas, mandei tudo pra lavanderia, 0 meu armario eu
troquei... advinha por qué? S6 fumante sabe disso... s6 que ele sabe
e finge ndo saber... As roupas ficam impregnadas (cheiro)... O seu
armario fica com cheiro de cigarro, a sua roupa de cama por mais
banho que vocé tome a nicotina fica no seu organismo e vocé quando
sua a nicotina ja vem com cheiro de cigarro... Eubotei as minhas roupas
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todas pra lavar... as pessoas diziam: como vocé estacheirosa! Eu
descobri que eu nédo era cheirosa, eu era fedorenta! Por que cheiro de
cigarro com perfume € horroroso! Eu dizia: Povo mentiroso! Diziaque
eu estava cheirosa e eu estava fedorenta! Comecei a descobrir essas
coisas... as minhas unhas eram escuras, eu que gosto tanto de cuidar
das unhas! Os meus dedos eram amarelos de nicotina, a minha casa...
meu apartamento... alias eu troquei de casa...”.

“[...] vendi meu carro, por que nesse prédio me que moro nao tenho
garagem, na Tijuca eu tinha 2 vagas, era um apartamento que tinha 2
vagasde garagem pra que que eu queria 2 vagas de garagem? Ainda
fiqguei um pouco com o meu carro pagando estacionamento, mas
depois eu achei queeu ndo queria carro, ainda mais agora que tem
Uber e é rapidinho! E barato!E os 6nibus também n&o est&o tdo ruins
assim! Mudei tudo isso!”.

“[...] minha filha até casa prépria agora tem! Consegui comprar um
apartamento de 2 quartos pra ela, cozinha e banheiro, é dela! Aqui
em Triagem, pertinho! Tem tudo perto! E comprei pra mim em Botafogo,
por quepra mim ali é qualidade de vida! Em Botafogo dia e noite tudo
funciona”.

Em relacéo ao estigma ressalta que o seu timbre de voz (grave e rouco) chama
a atencao, “mas eu ja tinha esse timbre de voz” As pessoas nem sabem que eu tenho
traqueostomia uso um protetor pretinho e blusa de gola, tampa o0 pescoco e o protetor.
“Se vocé me olhar assim, vocé nao diz que eu tenho uma traqueo”. Nao se sente
estigmatizada, mas se apresenta como pessoa preocupada com a estética e que a
partir do tratamento tenta melhorar e esconder detalhes indesejaveis de sua
aparéncia. Uma estratégia desenvolvida, como pessoa vaidosa que €, foi usar blusas

de gola para ninguém perceber a deficiéncia. Se considera bem aceita socialmente.

“[...] eu ficava me olhando no espelho e dizia: puxa vida! Eu gosto de
decote... e agora tenho que usar golinha..., mas eu arrumei uma
costureira tdo boa que ela faz uns vestidos pra mim... com golinha e
com decote....

Quando eu tive o cancer de mama, aproveitei e coloquei logo uma
protese!”.“[...] vocé vé muitas pessoas nem sabem que eu tenho
uma traqueo, eu uso um protetor pretinho N&o € por que a blusa tem
a gola alta que eu nao vou colocar um protetor embaixo A gola é alta
para tampar 0 pescogo e o protetor. Se vocé me olhar assim vocé néo
diz que eu tenho uma traqueo. Perguntam por que eu coloco o dedinho
aqui (no pescoco para falar), diz que vai ter uma prétese que nao vai
precisar de colocar mais o dedo. Por que no INCA agora s6 quando eu
tenho que trocar, eu falo que é a “pilha”...

Eu falo que é uma “pilha”, mas néo é pilha n&o, € uma coisinha de nada!
Eutroco de 2 em 2 anos, mas tem gente que troca a cada 4 meses,
por que ndo cuida. Entdo quando isso aqui entope, quando ndo se tem
cuidado, tudoo que se come ou agua que bebe, vaza! E vazando tem
gue vir imediatamente para o INCA, por que pode ir para o pulmao!
Entdo é muito perigoso colocar essa protese em quem ndo sabe usar’.
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“[...] a estética... também... eu demorei muito a arrumar um namorado
Eu pensava e quando eu for tirar a roupa? Eu achava esquisito A
pessoa nua com um paninho aqui no pescoc¢o! Eu pensava muito na
estética, por que eu sempre fui muito voltada para me cuidar, tipo hoje
todos os dias eu fagocaminhada, eu vou de Botafogo a Urca, pela
orla”.

Em relagao a classificagdo enquanto laringectomizada informa que se sente, e
€ uma pessoa com deficiéncia e nomeia a traqueostomia como o “buraco da vida”. A
Unica diferenca em relacao aos “normais” € que tem um buraco a mais. Se sente uma

sobrevivente e para ela ser laringectomizada:

“[ ] é ter coragem! N&o é facil ndo! E muito dificil!!! A tua vida vira de
pernas pro ar! Nao é facil ndo! Pra mim agora é facil por que tem quase
20 anos! Me sinto muito bem agora!”.

“Eu sou sobrevivente! So6 fico triste por que a maioria dos meus amigos
ja se foram... me reconheco como Laringectomizada. E uma
deficiéncia! Me sinto e eu sou pessoa com deficiéncia. Nao me acho
limitada em relacdo asatividades normais, s6 de lidar com material de
limpeza pesada, coisas comcheiro forte”.

Em relag&o ainda aos saberes reforga a ideia de que o conhecimento acumulado
pela experiéncia deve ser aplicado para que as pessoas de modo geral possam
perceber a gravidade da doenca e a importancia de cuidar da saude e da vida. Em
suas atividades como LT voluntéaria refor¢ca a importancia da orientacédo no leito aos
pacientes em pré-operatorio, e sinaliza a importancia da acdo educativa para a
sociedade em geral em relacdo a prevencdo do cancer, sobretudo no que se refere
ao tabagismo e etilismo. Cita a interacdo produtiva com os profissionais de saude que

reconhecem os saberes legitimos dos LT:

“[...] como eu te disse os 6 primeiros anos foi dificil, mas agora... vocé
nao sabe o que eu fiz um dia desses na rua... eu estava num ponto de
6nibus...uma moca bonita, fumando e jogando a fumaca, teve uma
hora que ela passou pertinho de mim, soprou e a fumaca veio no meu
rosto, sabe o0 queeu fiz com essa moc¢a? Eu falei pra ela: Vocé fuma
ha muito tempo? Ela disse: Nem sei ... desde pequena! Eu disse: Vocé
sabe que cigarro da cancer! E ela disse: E eu com isso? Sabe por que
0 cancer é relativo ele sondo mata quem quer viver! Quem quer viver
0 cancer ndo mata! E em gentetipo vocé que ndo quer viver, ele matal
Vocé sabe como vocé vai ficar se vocé insistir? e vocé ndo fuma
sozinha né! Vocé quer fumar jogando fumacana cara das pessoas!
Olha s6 como vocé vai ficar! Desci a gola e o protetore mostrei pra ela
0 meu “buraco da vida”. Eu ndo falo que é traqueo, eu faloque é
“buraco da vida”, mostrei pra elal Vocé acredita que o cigarro caiu da
mao dela? Ela ficou chocadal!”.
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“[...] eu aprendi a dar valor a vida!!!! Quando eu vejo alguém que néo
estadando valor a saude eu abordo essa pessoa! Tipo essa moca do
cigarro!”. “[...] nossa! Eu me sinto uma vencedora!!! Eu sou uma
vencedora eu encarei2 canceres! O primeiro foi dificill O segundo foi
muito rapido! A recuperacdofoi muito boa! Tipo eu ja estava
acostumada a sofrer! O cancer é umadoenca que déi muito! Eu acho
gue eu senti tanta dor quando eu tive cancerque eu ja tenho 19 anos
gue eu nao tenho dor de nada! Nem de cabeca! Euconversando com
meu médico, endocrinologista, ele ficou admirado, as pessoas
reclamam de dor na coluna, de dor de cabeca, eu tenho uma saludede
ferro, eu s6 tenho um buraco a mais! Que é o “buraco da vida!”.

As estratégias que sdo construidas com cunho educativo marcam as suas
mediacdes: Mediacdes nas ruas: Realiza abordagens aos fumantes na rua, trabalho
voluntario no INCA e media¢cBes com profissionais de salude que falaram que ndo
sobreviveria. Tem uma boa condic¢éo financeira e cuida de outras pessoas: Trabalha
fornecendo comida para idosos que residem em seu prédio e cuida de uma mog¢a com

deficiéncia (PCD) que também reside no mesmo prédio e que vive sozinha:

“A mae dela faleceu ha 4 anos, era alcoolatra! Ela tem a cabecga de
meninade 15 anos, ela é uma crianca grande, ela tem um pequeno
desvio mental. E essa moca ficou sozinha eu dei entrada no pedido de
pensédo pra essa moga, essa mae era tdo.... Essa moca nao tinha mais
documentos... por quea mae perdeu os documentos e nao tirou outros.
Eu tive que tirar até a certiddo de nascimento dela. E abri inventario
na Defensoria PUblica. Essa mae estava devendo 12 anos de IPTU,
0 apartamento ja estava na divida ativa. Eu tive que ir na Prefeitura
pagar esses 12 anos de IPTU e essa maeos bens ficaram todos
bloqueados esta tudo no inventario. S6 quando terminar é que essa
moga vai ter acesso ao dinheiro na conta corrente, masai eu dei uma
entrada no pedido de penséo, essa mae era servidora, na época ela
ganhava em torno de 7 mil reais...”.

“[.--] eu tenho a curatela dela. Concluséo o perito com 2 pericias ndo
deu direito, mas na ultima pericia que ela fez, ele deixou uma brecha,
ele escreveu que ela ndo tinha direito, mas disse que ela era
deficiente. Voltei 14 para o Hospital da Lagoa, chamei o chefe do RH e
falei pra ele ele ndo deu direito mas eu achei aqui, ele deixou uma
brecha, olha aqui! Ele afirmaque ela é deficiente... esse negdcio de ler
€ muito bom! Conclusdo me ligaram do RH era 20:30h da noite, me
falaram Dra. Maria a Senhora tinha razéo ela tem direito a penséo da
mae. Agora é que foi concedida depois de4 anos. Até agora eu carrego
duas casas nas costas, pago as contas delase as minhas... l6gico que
agora ela vai me pagar por que tudo que eu...”.



180

Sobre sua insercdo no Grupo de LT informa que comecou a participar em 2003
a partir do convite de uma pessoa LT. Nesse processo, aprendeu sobre seus direitos
como pessoas LT e conheceu muitas pessoas e busca retribuir o que recebeu (Dadiva
e reciprocidade) e atualmente trabalha como voluntaria:

“[...] uma contribuicdo em troca da vida que eu tenho agora! Eu tenho
muitasalde! Desde que eu tive 0 cancer eu nunca mais tive dores!
Nem de cabega! Todo mundo fala em dor de coluna... eu ndo sei o que
€ isso! Anteseu sabia! Eu sentia dor nas costas, mas o0 que era? O
pulméo carregado denicotina! O organismo impestiado dessa droga!
Por que o cigarro é uma droga! Uma droga que vocé encontra em
qualquer esquina! Ainda acho quedeveria ser proibido vender cigarro!
Tinha que ter uma lei dessas ai!”.

Em relacdo ao seu aprendizado no Grupo de LT relata questdes marcantes
como a condicdo socioecondmica dos participantes que se expressam no café da
manha que realizam em seus encontros. Esse momento do grupo nao serve somente
para socializacdo, mas é fonte de alimentacdo para muitos LT que vivem com
dificuldades. “O café da manha... Tinha muito paciente que dizia pra mim: O dia que
eu tomo café direito € quando venho pra ca!”. Outra questdo levantada € a interacéo
gue sustenta emocionalmente e contribui para a superacao de sentimentos negativos,
gerando qualidade de vida, o otimismo contagiante dos profissionais e o valor do

trabalho voluntario:

“[...] “uma escola™ Incentiva o paciente a voltar a ter uma vida normal”.
Achague o grupo de LT deve estar e continuar dentro do INCA.

O café da manha... Tinha muito paciente que dizia pra mim: O dia que
eu tomo café direito é quando venho pra ca! Pra vocé ver! Muitas
vezes eu tomava um cafezinho amargo e dizia: Nao quero comer nada
ndo! Deixa eles, que eles ndo tém. E o que sobrava do lanche a Cida
dava pra eles levarem. Eles ficavam muito contentes! A Marina era
uma paciente a Cida, ela trazia os saquinhos e levava o que sobrava.
Muito triste isso! Eu as vezesfazia bolo, eu gosto muito de trazer bolo,
0 pessoal adorava, eu sempre trazia alguma coisa e quando nao
trazia ia ali fora para comparar algo parao lanche”.

“[...] e eu fiquei mais leve! Eu hoje descobri uma coisa eu hoje ndo
tenho magoa, eu era uma pessoa muito carregada de magoa, tristeza,
0 cancer adora isso! Eu ndo tenho mais isso nao! Tristeza pra qué?
Mégoa pra qué?Eu era muito amargurada, muito triste, pra dentro,
hoje eu sou paz e amor! Nao tenho méagoa de nada!”.
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“O Grupo é qualidade de vida! Eu nao tenho duvida disso! Esse grupo
ndo pode acabar! Eu acho que ele precisa de um gas a mais, de mais
gente interessada, por que ndo adianta a fulana e o fulano ficarem ali.
Tem que termais incentivo... o que sustenta o Grupo? O otimismo dos
profissionais queficam ali e ndo desistem do paciente. O fulano ndo
desiste, A fulana ndo desiste... Esse grupo é a vida dela. Ela pede igual
a filho de pobre!”.

Outro ponto importante de sua experiéncia € o trabalho voluntario desenvolvido
nas enfermarias com pessoas em pré-operatorio de uma laringectomia total, onde a
troca com as pessoas adoecidas e os profissionais ratificam o reconhecimento pelos

saberes e experiéncia das pessoas LT voluntarias:

“A gente que passou por isso... Olha vocé sabe que eu cheguei a vir
no hospital em dias que ndo eram de trabalho e o paciente 14 que nédo
gqueria comer, ndo queria o tratamento, tudo reclamava, eu ficava
conversando com aquele paciente e muitos ficamos amigos,
trocavamos telefones, dos médicos e enfermeiros me elogiarem...
Falavam assim: Maria ali tem um paciente que é um prato cheio pra
vocé! Ta rebelde! Nao aceita a doenca! E eu conversava, falava do
grupo, falava como eu fiquei!”.

“[...] tinha uma la que escrevia: Queria ficar igual a vocé! Rsrsrsr eu
falei: Vocé pode! Todos nés podemos! Mas vocé tem que querer, nao
adianta ficar ai reclamando que estd com um buraco no pescoco! E
dai? Isso ndo éum buraco n&o! E o “buraco da vida”! Isso é uma
tragueo que vocé tem querespeitar e cuidar! Cuidar mais do que
qualquer buraco que vocé tenha! E por ai que voceé respira! Eu hoje j&
respiro pelo buraco do nariz e por aqui! Exercicio! Eu até hoje fago
exercicio da voz pra que ela fique limpinha o famoso R&! Coloco o
dedinho aqui ”

Sobre a sua participacdo em outros grupos institucionais informa que foi
convidada para participar do INCAnto: “Ja fui convidada, mas nao! Para ndo misturar!
O nosso grupo é nosso grupo, eu falo que é minha segunda familia! Familia de
sofrimento por que o cancer tem que ter peito pra encarar viu? Também se preocupa
com a reducdo do grupo que ja acontecia antes da pandemia. “Os voluntarios
precisam bater na tecla de continuar a trazer mais pacientes para o grupo”.

Nesse processo de reflexdo sobre os saberes e agdes desenvolvidas aborda

algumas questdes que agrupamos da seguinte forma:
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Trata das MediacGes com equipe levando a sua experiéncia e alertando os

profissionais para questdes que podem ocorrer no momento de uma cirurgia:

“‘Depois que eu me tornei voluntaria eu comentei com o médico que
me operou: o senhor me operou e o senhor falou que eu ia morrer! E
eu estou aqui e sou voluntéria, estou ajudando quem chegou como eu
cheguei aqui...hoje eu estou ajudando, viu Doutor? E vival Ele me
pediu mil perddes e falou: Eu pensei que vocé estivesse anestesiada,
0 senhor achou, mas eu nao estava (...) Foi importante dizer isso pra
ele, por que ele ensina tambémoutros médicos”.

Mediacdes como recurso: Cita a leitura, o livro, assim como o0 espaco da
biblioteca como media¢des importantes, como abordado em trechos anteriores, assim
também ocorre com a ressiginificacdo de alguns espac¢os sociais, como 0 espaco do
bar. A ressignificacéo fica explicita na seguinte fala da entrevistada:

“Eu troquei a vida! Aquela vida n&o era vida! Aquilo que eu achava que
estava bom era suicidio! Eu gostava de fumar, de barzinho, de
cerveja... olha que combinacao! Cigarro e alcool... eles ndo tinham
parceiro nao! Elestinham uma morte! Eu hoje frequento barzinho, por
gue hoje ndo pode fumarno bar! As pessoas vao no bar, mas néo pode
fumar, antigamente tudo queé bar tinha cinzeiro, hoje nao tem mais...
e la no bar tem muita coisa que eu gosto: sucos, tem um
sanduichezinho, ndo precisa sO cerveja e nem sO refrigerante!
Refrigerante |4 uma vez ou outra.... eu gosto mais de suco natural... &
outra saude!”.

Na segunda entrevista, solicitada por Maria, ela sente a necessidade de detalhar
algumas questbes que n&o foram abordadas na primeira entrevista tais como a
mediacao intergeracional.

A Mediacao intergeracional se processa ha relacdo com outras geracdes
acercada experiéncia de adoecimento por cancer. As netas, embora acessem a
internet, reforcam o conhecimento dos mais velhos como uma fonte segura de
saberes construidos através da experiéncia, pois acreditam que o idoso sabe muito e
pode ensinar muitas coisas. Essa mediagédo também é exercida no contato com outras
criancas, no trabalho de mediacdo nas escolas com alunos e pais acerca da
prevencdo do cancer, sobretudo sobre o tabagismo. E convidada para palestras nas

escolas:
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“[...] As minhas netas, elas ficavam muito incomodadas com o cigarro
da mée... Por que a minha filha era fumante, ela fez tratamento aqui
no INCA para parar de fumar... Isso tudo por causa dos netos dela, por
gue as minhasnetas comentavam: “A minha av6 nao gostava do cheiro!
E hoje a minha avéela ndo deixou de fumar com o tratamento e nem
com forca de vontade, elaparou de fumar no susto! Com o cancer! E
ela hoje fala pra gente que ela ndo era cheirosa, como todos, ela era
fedorenta!”. Eu comentei isso na escola das criancas... A minha neta
disse que ia falar com a direcdo para fazer uma palestra e se eu
topava... eu falei: topo! Eu perguntei: Essa palestra é pra quem? Vo é
pra crianca! Crianca de até 10 anos! E ela falou (minha neta): Sabe o
gue é vo! Eles ficam incomodados com os pais que fumam e eu acho
gue uma palestra sua ia ajudar muito!”.

J& na palestra com as criangas na escola:

“[...] perguntei se eles gostavam de cigarro... e eles falavam... eu nio!
E fedorento! E eu disse: seu pai e sua mae fumam? E a maioria das
criangas,os pais fumavam! Ai eu falei pra eles: Vocés também fumam!
E eles falavam:Nao, eu ndo fumo! E eu dizia: Fuma sim! Mas eu ndo
gosto de cigarro, é fedorento! Eu falei olha eu vou explicar pra vocés
por que que vocés fumam:Os pais de vocés fumam perto de vocés? E
eles diziam: Fumam! Entdo vocés sdo fumantes passivos... e eles
perguntaram: O que € passivo? Ai euexpliquei pra eles o que era
passivo: Vocé ndo gosta de abracar a sua méee seu pai? Comeca a
reclamar do cheiro deles! Fala que eles estdofedorentos! Que eles ndo
estdo cheirosos! Vocé gosta muito de abraga-los,mas sem cheiro de
cigarro! E conversei bastante com eles... A minha voz era assim... vou
mostrar pra vocés a minha traqueostomia, ela esta limpinha,por que eu
sou cuidadosa, s pra vocés verem e falarem com seu pai e suamae
(...) Eu tenho sorte por que eu consigo falar através de uma prétese,
mas nem todo mundo consegue essa protese, ela é muito cara no
consultério particular, tem gente que fica sem falar para o resto da
vida, porque ndo consegue voz esofagica... ai fui explicar também o
era voz esofagica... que era uma voz que se consegue através de
exercicios e queeu nao consegui. S6 com a proétese. E ai mostrei pra
eles. Eles vinham muitoperto pra olhar. E perguntavam: Nao déi? E eu
respondia: Nao! Isso aqui jaesta cicatrizado! Expliquei pra eles o
processo disso aqui, os cuidados, ai foi muito bom! Depois a diretora
marcou uma palestra com os pais e eu fiz com os pais também...”
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E com os pais das criancas, convocados pelos filhos, em palestra também na

escola:

“[---] muitos pais diziam: Ah!!!l mas eu fumo a tantos anos... e eu dizia:
Eu também, fumei 50! Gastei muito dinheiro para parar de fumar, era
remédio,reunides... eu parei de fumar no susto mesmo! Quando fiz a
bidpsia e deu cancer peguei 0 maco de cigarro e joguei na lixeira em
frente ao INCA. A pessoa que ja fumou tanto tempo que néo vai ter
problema...Eles acham isso! Ah e outra coisa eles falam também: Ah
depende da marca do cigarro...E eu falo: Meu filho, tudo é fumo! Tudo
€ fumo! Ainda teve um mais audacioso que me perguntou se a
maconha também dava cancer e eu disse:também! E uma fumaca
também! Fumacga essa que vai para teu pulméo e vai igualzinho a do
cigarro ou pior! Pesada essa! Mas estava escrito na caradele que ele
gostava de fumar maconha(...) Quantas vezes for preciso... temque
falar gente! O fumo mata! Nao adianta dizer que tem pouca nicotina...
estdo dizendo até que tem cigarro sem nicotina, isso € mentira! Todos
elestém nicotina! Eu acho que eu te falei que minha casa... eu joguei
0 armario fora... as roupas foram todas para a lavanderia, a minha
casa eu tive que pintar  ja viu alguém esterilizar uma casa? Eu tive
que fazer isso no meu apartamento... a minha casa fedia! Os azulejos
do banheiro, agueles cantinhos, por mais que a faxineira limpasse...
ainda ficava fedorento atampa do vaso... até a tampa do vaso eu
troquei. As escovas de dente...parece brincadeira isso, mas nao é
nao!”.

Aborda o Cuidado como mediacdo ao desenvolver atividades de cuidar das
pessoas: Cuida da alimentacdo de idosos e de uma PCD que moram sozinhos no
mesmo prédio que o seu. Na sua segunda entrevista, aponta que conseguiu a pensao
para a moca PCD depois de uma séria questédo judicial. Refere que trabalha como LT
voluntaria, mas ndo sabe como vai administrar todas essas tarefas depois da
pandemia.

Reflete que sua participacdo nessa pesquisa também traz a ideia da Pesquisa
como mediacgéo ao reconhecer a pesquisa como uma forma de promover a divulgacéo
da experiéncia e do conhecimento das pessoas LT se dirige a pesquisadora: “O
interesse de vocé ir a fundo nessa historia, por que muitos ndo sabem nada da gente,
fica parado... vocé com esse interesse pela gente é gratificante!”

Reflete que tais experiéncias de mediacdo sdo uma forma de promover a
disseminagdo de informacdo e a reciprocidade. Nesse sentido, se remete a
abordagem as pessoas fumantes em pontos de 6nibus e palestras em escolas e no

condominio de sua filha: “As pessoas precisam dar valor a vida!”.
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6.1.6 Narrativas de Juca

O ultimo entrevistado em questdo € Juca, um homem de 66 anos, branco,
casado ha 49 anos tem 2 filhas, informa que foi tabagista e etilista por 43 anos, reside
no bairro de Iraja, trabalhou como tesoureiro e € aposentado por invalidez pelo INSS.
Esta laringectomizado total h4 8 anos e o grau de escolaridade é o segundo grau
incompleto.

Quanto aos primeiros sintomas informa que a voz comegou a sumir e que tinha
desconfianca que poderia ser “a doenca”. Sobre o Diagndstico refere ter tomado um
susto O seu itinerario terapéutico foi rapido o diagnostico foi feito na Santa Casa e
logo em seguida foi encaminhado ao INCA. Como tratamento fez a traqueostomia de
urgéncia, depois a cirurgia, radioterapia e colocou a protese fonatéria. Teve
complicacBes no pds-operatdrio, em seguida uma fistula, foi reinternado e usou sonda
durante 6 meses para se alimentar até a recuperacao. Depois disso tudo, apos 3 anos,

colocou a prétese fonatéria.

“[...] minha voz comecgou a sumir e ai a minha filha falou: Papai vai ver
issole eu disse nao é nada ndo! Eu tinha desconfianca que eu estava
com a doenga, mas eu ndo quis abalar a minha familia. A minha filha
mais velha éque me levou na Santa Casa e acusou. Mas antes de
fazer a bidpsia eu sabia que eu estava! Ha quase 4 anos eu larguei o
cigarro e abebida e veioa doenca! Ai fiz os exames e vim para o INCA”.
“[...] eu descobri na Santa casa, e eles me encaminharam pra ca... Ai
cheguei no INCA tinha um médico sentado... eu fiz um sinal pra ele...
ele disse: quer me beijar na boca? Eu falei: Ai meu Deus! Se o senhor
me ajudareu beijo o corpo todo... Ele olhou pra mim riu e disse: vem
cdl E chamou a Dra. Ela examinou e disse vamos passar para o
fulano... Ele disse: Nao é meu! Faz esse exame, num dia eu fiz 45
exames! De 7 da manha as 17 horas da tarde. No dia seguinte estava
la e eu disse: E Dra. o interesse € meu! Fui pra casa e gracas a Deus
com 1 semana me chamaram! Operei! Aqui no INCA eu néo tenho
nada a reclamar! Ao contrario!”.

ApOs o tratamento cirdrgico:

“[...] eu tomei um susto por que eu entrei falando e quando eu acordei
eu ndo falava! E Dra. falou: Vocé néo vai falar nunca mais! Mas eu fui
até ela emostrei que eu estou falando! Ela era daqui saiu e foi para
Bonsucesso (HFB), ndo vou citar nomes nédo... eu fui la ela me olhou
e falei: Vim aqui fazer uma visita, a senhora sempre me tratou bem e
mostrar para a senhoraque eu estou falando! Ela olhou pra mim... eu
vi que ficou triste... mas néo tive problema n&o!”.
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“[--.] quando eu vim aqui a Dra. viu estava numa “corda” e em uma
semanaja tinha mais. E ela falou: Juca se eu ndo opero ia comer a
outra. Eu disse:deus me livre! Eu operei fiquei 1 més...Fui pra casa
e com 1 semanasangrou e voltei, me atenderam de novo, vim pra o 6°
andar no mesmo leito,ai a Dra. Falou... e eu disse vamos fazer um
negécio? Deixa eu ficar aqui,quando eu estiver bom eu saio! Fiquei
preocupado em sair de altal Minhamulher e minha filha vinham... ndo
tive complicacbes no pds-operatorio... foiem casa eu nédo sei se foi
guando ... eu comia... eu fazia tudo sozinho...minha mulher fazia a
comida e eu tinha aquela “coisa” para pendurar(suporte de
alimentacdo por sonda) um amigo, meu vizinho, tinha e me
emprestou. Eu ndo sei... eu pisei em falso e o sangue saiu... Nao foi
maisnada so0 isso! Foi s6 um susto mesmo e vim pra ca! Nao deu mais
nada!”. “Uma vez eu disse pra minha esposa: estava fazendo sopa
de ervilha queeu adoro eu tirei a sonda e pedi pra ela colocar
naquele frasco! Coou,peneirou e eu falei bota mais!!! Foi ali que eu
fui...”

“[...] fiquei 1 més... ai a minha filha conversou e o médico falou: Olha
eu voudar alta para o seu pai por que ele ja esta um tempo aqui, ta
bom? e ela ensinou a minha filha a fazer o curativo, de manha eu
levantava e minha filha fazia, com 1 més fechou tudo! Ai vim colocar
prétese! Ai fiquei com umafistula e ndo pude colocar! Um buraquinho
gue vazava e ai ndo pude colocar! Fiquei 3 anos esperando para
colocar a prétese!”.

Dentre as mudancas que ocorreram em sua vida ap0s a cirurgia cita a
tragueostomia, mas pontua que nao teve problemas pois manteve os cuidados
necessarios. Em relacéo a questao da deficiéncia, avalia: “Tenho uma leséo (...) ndo
me sinto nem com doenga e nem com deficiéncia! (...)". Acerca do estigma pondera
qgue: “Podem mil pessoas olharem pra mim! Vergonha nao tive!”.

Em relacdo as mudancas na vida cita que colegas que deixaram de falar consigo
e que o apoio de sua familia foi fundamental em todo o processo de adoecimento e
tratamento: “sem isso ninguém aguenta!”. Enquanto nao podia se comunicar pela fala,
usava a comunicacao pela escrita. Recebeu ajuda dos amigos, mas nem todos. As
mudancas fisicas ndo o impediram de continuar a jogar futebol, manteve o cuidado de
jogar sem cabecear e se mantém ativo. Aproveitou o tempo para arrumar a casa de
praia em Saquarema. A doenca mudou 0 seu temperamento, era explosivo e
aprendeu muitas coisas sobre como tratar as pessoas. “Eu tive essa doenca... eu

tenho certeza de que era pra eu ajudar o préximo!”.
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“[...] minha familia estava mais préxima, minha familia foi minha base!
A minha estrutural Com um problema desse, se vocé nao tiver uma
estruturae uma base da familia, ndo aguenta ndo! Nao aguenta nao!
Por que é muitodificil! Querer falar e ndo conseguir! Eu fiquei 3 anos e
a maioria das vezeseu escrevia! Eu falava e saia barulho e minha filha
ficava nervosa e eu falavacalma eu ainda estou procurando e ficava
duro por causa da anestesia e daradioterapia também...”.

Quanto aos amigos:

“[...] continuavam a mesma coisa. Um deles virou pra mim e disse: Vou
pararde fumar! Eu disse: N&o é por que eu tive que voceé vai ter! Meu
irm&o fuma,bebe cachaca, coisa que eu nunca bebi, eu tive, ele ndo
tem! Isso pode serhereditario ou pode vir do cigarro! Falei pra ele ndo
€ cigarro ndo, é gelado,café quente, isso tudo envolve as cordas
vocais... O Cabral... mas se tu quiser parar, se quiser fumar pode fumar
isso ndo me incomodal!”.

“[...] corro na praia, solto pipa.... aqui eu internado vinham pessoas e
as pessoas diziam: eu nao acredito! que eu nao tinha nada por que eu
brincavacom todo mundo. No 8° andar tinha um senhor que vinha tocar
violdo, musica, eu fugia do leito pra ir I& em cima escutar a musica todo
enfaixado,aquele cachorrinho do lado (Sonda urinéria) e ai alguém via!
E o fulano subiu! Dou gragas a Deus ndo tenho nada a reclamar!”.
“[---] olha... muda... muita coisa! Eu era um cara explosivo, eu aprendi
muitocom essa doenca, o modo de tratar... se vocé falasse alguma
coisa pra mime eu ndo gostasse... Hoje ndo! Hoje eu peco até
desculpa, coisa que eu nadofazia! Eu aprendi muito! Minha filha fala:
Pai, tu aprendeu! E eu tive essa doenga eu tenho certeza que era pra
eu ajudar o préximo! Eu com 3 anos de INCAvoluntério, eu consegui
arrumar pra 12 pessoas operar no INCA, uns passam por mim e nao
olham nem pra mim! Eu vou fazer o qué? Mas se precisar eu venho
pedir de novo! Venho! Ndo tenho magoa no coracdo mais!
Antigamente eu guardava, mas hoje nao! Deixe ele viver a vida dele
gue eu vivo a minha!”.

Sobre o0 estigma cita que em uma ocasido a vendedora de uma loja saiu
correndo quando estava tentando falar com a laringe eletrénica (um dos dispositivos
existentes para auxiliar na emissao da voz), pensando que eu fosse dar um choque
nela! Menciona que as pessoas se dirigiam a ele como: “Olha o robocop!” Outra
questdo foi a reacdo de afastamento de alguns amigos, como se fosse doenca
contagiosa. Esse trecho da entrevista revela o que Goffman (1891, p.45) aponta sobre

a visibilidade do estigma:

“[...] por exemplo, numa reunido de negdcios ninguém que esteja
sentado em uma cadeira de rodas passara despercebido, entretanto o
seu defeito pode ser relativamente ignorado. Por outro lado, um
participante que tenhadificuldades de fala, o que, de um certo modo, é
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uma situacdo muito menosdesvantajosa do que a de uma pessoa
presa a uma cadeira de rodas, dificiilmente podera abrir a boca sem
destruir a indiferenca que seu defeito poderia suscitar e, toda a vez
gue o fizer, causara um certo mal-estar nos demais”.

Diante disso, reflete sobre a reacdo das pessoas ao uso da eletrolaringe:

“Eu né&o tinha vergonha de nada... eu andava na rua e todo mundo
olhava: Olha o robocop! E ndo era nem comigo! Eu brincava com as
criancas, até hoje tem crianca que.... cadé o... ndo agora o tio coloca o
dedo (perguntandopelo buraco). Ai eu brinco tem uma pecinha que eu
uso para adaptar que eufalo sem colocar o dedo, falo normal, eles
perguntam tudo! Mas nunca tive problemas nao! Eles ficavam olhando
e eu perguntava quer tentar falar coma laringe (eletrénica)? perguntava
se eles queriam tentar... Eu numa loja tentando falar com a laringe...
Uma vez a menina saiu correndo...todo mundo olhou pra mim e eu
disse: Bom dia! Ai gerente falou: O fulano é cliente! E a menina disse:
Eu pensei que ele fosse me dar um choque! Pensei: vou entrar sem
laringe agora!”.

“[...] Nao sei se ele acha que pega! Uma vez eu vinha de carro e minha
filhapara ai pai e chamou trés. Por que quando meu pai bebia e fumava
vocés ficavam do lado dele? O que ele teve ndo da me poste nao! Nao
pega! Ai odono do bar falou: Bem feito isso é pra vocés aprenderem!”.

Outra questdo que teve que enfrentar como estigma foi o preconceito da
vizinhanga. “Olha eu nao esperava aquilo dele... € era meu amigo mais proximo!”.
Além disso eu evitava de pronunciar a palavra “cancer”. “Nao pronunciava a palavra
“cancer, falava “a doencga (...) o médico disse: “Fulano, ndo fala a doenga, fala o
nome... ndo tenha vergonha! ndo tenho vergonha! entdo hoje eu digo que tive um
cancer!”.

O timbre de sua voz chama a atencdo das pessoas naturalmente (grave) e
buscava explicar, para afastar o estranhamento, que teve “doencga nas cordas vocais”,
nao falava cancer. Depois foi superando isso e: “Quando eu falo, todo mundo olha! e
eu falo: “Ta vendo isso aqui? Isso aqui foi um cancer na garganta, nas cordas vocais!”.
Percebe-se uma certa revolta com o estigma em sua narrativa, ao mesmo tempo, em
gue tenta manipular esse sentimento, afirmando que ndo o incomoda, negando o
estigma em si, demonstra grande desconforto com a condi¢céo, tanto que aborda

varias vezes esse aspecto em sua narrativa:

“[...] vocé toma um susto! Botar o dedo!!! Com a voz que eu tenho...
Quandoeu estou no 6nibus eu quase ndo falo, que quando eu falo todo
mundo levanta! Uma vez a senhora, coitada, estava dormindo, eu vinha
com minhaesposa ela falou alguma coisa e eu comentei. A mulher
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disse: ta brigando?Minha esposa: Ndo! E a voz dele! Ela disse: O
senhor me desculpa! Eu disse: Tudo bem! Ai ela perguntou o que eu
tive na voz e eu disse que tive um cancer nas cordas vocais, Até aqui
eu nao falava o cancer, eu falava a doenca... Eu ndo sei... eu falava a
doencga... ai o Dr  Eu ndo me lembro o nome dele... gosto dele e ele
gosta muito de mim... ele disse: fulano, ndo fala a doenca, fala o
nome, ndo tenha vergonha! Falei, mas eu ndo tenhovergonha, entdo
hoje eu digo que tive cancer!”.

Do ponto de vista da classificagdo se considera laringectomizado: “Quem
operou a garganta € laringectomizado total!” Depois que operou aprendeu que o0 nome
€ Laringectomizado total. Fala que operou a garganta, mas ndo se refere ao
procedimento em si, ndo foi apenas uma cirurgia na garganta e sim a extracao da

laringe.

“[...] no nosso grupo de laringectomizados, tinham 2 ou 3, 1 ndo vem
mais, uma vez ele reclamou: Vai botar o nome do coral de
laringectomizados? Euestava sentado ali. Eu ajudo no café... Ele
disse: eu ndo vou participar!!! Eufalei: tu € um imbecil! Qual é o nome?
Vai colocar coral dos cancerosos? Eisso que vocé quer? Voceé fez uma
operacgao, vocé operou a laringe, entdo é o nome Laringectomizado
total! Olhou pra mim e ficou calado!Eu falei tu quer o qué o coral com
o0 nome do cancer? Nao é melhor laringectomizado?E vocé fez a
operagao nas cordas vocais, na laringe tu operou a garganta! Que por
mim n&o muda e a Cida concorda comigo”.

“[...] eu ndo conhecia e nunca ouvi falar o nome de laringectomizado e
la onde eu moro teve 3 com isso... eu olhava... e eu ainda n&o estava
doente...O meu Deus... a pessoa queria falar... é triste! 1 ano depois
veio acontecercomigo... € 0os 3 ja morreram, 1 era meu amigo e eu
falava laringectomizado,e ele falava eu operei a garganta! Operou a
garganta, mas esta sem a laringe!”.

“l...] qual é o outro nome que eu vou dar? Vou dar canceroso? E
horrivell! Euacho que laringectomizados, as vezes perguntam: Ué,
fulano o que é laringectomizado? Eu respondo: E a tua garganta,
laringe! Eu ndo sabia, depois que eu aprendi, depois que eu operei, eu
descobri que o nome é laringectomizado”.

“[...] € o meu aprendizado! Foi o nome que eu escutei no hospital
guando euestava internado. Foi a enfermeira: “Tu é laringectomizado,
fulanol!” e ela me explicou... E aqui ficou... mas |4 se formou o grupo
de voluntarios pra formar o grupo de laringectomizados!”.

Sobre o Grupo de LT traz a ideia central de que tem uma “segunda familia” no
Grupo de LT. O grupo representa muito e traz muita motivacéo e € aberto a todos os
LT que queiram participar. Sobre a sua inser¢cdao no Grupo de LT informa que foi
convidado a participar por um laringectomizado quando ainda estava no pos-

operatdrio internado:
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“[...] fui convidado a participar... justamente me convidaram... era o
fulano, que faleceu e o outro também que era Neto. Eles que me
pegaram 1 dia antes de eu operar. Eu estava no corredor e conversou
comigo e falei podedeixar que eu vou. Mas nao esperava de ficar todo
tampado. Eu estava como cabelo quase do tamanho da senhora e eu
sai careca! Saia cabelo! Cheguei a chorar!”.

“[...] comecei em 2017! Comecei a frequentar, a fulana me chamou pra
conversar e disse: “Vai passar a me ajudar!” Ai eu anotava o nome do
pessoal, quem veio, quem ndo veio, as faltas, ai seu Jorge e ela me
disseram: “Vocé vai ser voluntario”. Eu disse: Eu voluntario, rapaz? Eu
ndo vou tomar conta de nada! Eles disseram: “Nao! Vocé vai! Vocé tem
deciséo,vocé vai!” Ai vim e fiz a entrevista com ele...”.

“[---] no hospital quando eu vou ver o paciente, converso com ele... eles
pensam que ndo vao falar mais... Uns estendem a méo e eu aperto a
mao!

... Depois chamo a pessoa que esta com ele e lavo a mao dele por que
aquitem bactéria e lavo a minha 14 fora! Eu ndo sou Unico que vem aqui
e apertaa mao deles! Ajudo e falo também e tenho foto no telefone e
mostro pra eles:Olha como o senhor esta! Eu estava assim! Hoje eu
estou falando e a gentevé os olhinhos deles brilharem... choram!
Tentam até me abracar eles falampra fulana: “O fulano € o melhor
voluntario!” Eu ajudo eles, ai pego o convite,chamo o0 acompanhante e
explico:” Na rua tal onde vocés fizeram a triagem,no prédio do terceiro
andar toda a quarta feira de 10 a 12h...”

“[...] eu aprendi no grupo e venho no grupo... a minha filha sempre
falava:” Pai se inscreve pra ser voluntario!” eu falava: Calma, quando
chegar a horaeu converso! Ai vinha frequentando ai a Cida e o Jorge
conversaram comigoe disseram hoje tu é voluntario! A Cida me deu
um jaleco dela, seu Jorge depois me deu um e devolvi o dela... e eu td
até hoje! Entdo eu venho e eugosto! Minha segunda familia! Meus
amigos

“[...] representa muito!!! Nés cantamos, eles chegam aqui de cabeca
baixa,vém a gente conversar e brincar se tornam amigos, fazemos
brincadeiras...eles vém aqui... a familia vem... “o0 meu pai vai continuar,
meu marido, meufilho” Uns vém e depois abandonam, passam anos e
voltam de novo, E a gente fala: Ué, ndo morreu, ndo! Ai vem e retoma
o cantinho dele e volta tudo de novo!”.

Aborda a importancia do autocuidado e cita o autocuidado e o cuidado com os
outros nas orientacdes que faz como voluntario. Quanto a sobrevivéncia informa que:
“Se sente um vitorioso!” Agradece a Deus e a equipe de profissionais de saude.

Sobre os saberes construidos nessa experiéncia menciona que foi acolhido pela
instituicdo e atendido pelos voluntarios quando era paciente. O seu aprendizado foi
ser melhor nesse aspecto de acolhimento e cuidado, e de ajudar o proximo. Com isso
busca ajudar as pessoas como voluntario: “O que o INCA fez por mim eu queria
retribuir!” (Dadiva e reciprocidade). Quanto ao cuidado: “Eu tive essa doencga... eu
tenho certeza de que era pra eu ajudar o préximo!” e relaciona o aprendizado com a

doenca, o autocuidado e o cuidado para cuidar dos outros.
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Sobre a questdo do assujeitamento/subjetivacdo menciona que o0 grupo hao
tem autonomia, quem tem € o voluntariado que é quem decide pela direcao das acoes.
O que podemos fazer pelo INCA € atender o paciente! “As enfermeiras pedem pra

gente animar isso aqui!”. Em relagdo ao apoio mutuo no Grupo de LT:

“Nés aprendemos muita coisa... vocé vé o proximo... eu chegava aqui
e dizia: P6 td pior do que ele! Vou aprender... as vezes tinham pessoas
com 2 ou 3 anos de grupo e estavam piores do que eu! Entdo eu
aprendi muita coisa no grupo... a lidar com eles...a respeitar... e ser
respeitado por que temuns aqui que sao rebeldes”.

Durante a pandemia refere que mesmo sem os encontros do Grupo de LT, fala
frequentemente com os participantes pelo telefone ou mensagens. Cita as mediacdes
que se estabelecem nesse convivio como voluntario, nas enfermarias, no Grupo de
LT, outros grupos e com os profissionais diretamente como um aprendizado para
todos os atores envolvidos.

Como exemplo é colocada a questdo da sua participacdo também no grupo
INCAnNto para trabalho técnico especifico com a voz, mas continua a atuar no GLT,
assim optou em participar de ambos. Se situa em relagéo a participa¢cao nos 2 grupos:

“[...] eu fiquei em cima do muro... dependo de |la e dependo daqui! Eu falei olha
nao vou me meter em nada! Chamei fulana e falei: Aqui a gente aprende muita coisa,

canta, 14 eu estou educando a minha voz, é o que elafaz conosco...”.

Explica que o GLT é a sua “segunda familia”, que representa o acolhimento e a
ajuda mutua e o INCAnto, € um grupo em que podem ter acesso a um trabalho técnico
para melhoria da qualidade da voz, um nao exclui o outro, se complementam. Desse
modo intervém na dindmica institucional trazendo uma nova visdo e se colocando
como sujeitos de suas escolhas e decisdes, buscando novas subjetividades ao
mesmo tempo em que coexistem com o modelo de assujeitamento presente no Grupo
de LT, pois consideram que ambos tém sua importancia!

Ao mesmo tempo em que essas interacdes produzem um processo novo de
subjetivacédo, elas também reproduzem um processo de assujeitamento a ordem
estabelecida dentro do espaco hospitalar. Pode-se identificar essa questdo nessa
busca por autonomia em meio a disputas institucionais por espacos e trabalhos

desenvolvidos. No entanto se posicionam de acordo com suas demandas e
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necessidades, abrindo espacos para outros trabalhos e possibilidades no espaco

institucional.

6.2 SINTESE INTERPRETATIVA DAS NARRATIVAS DE PESSOAS LT

Em relacéo as informacdes pessoais, 4 dos 5 entrevistados tém mais de 65 anos
(3 homens e 1 mulher), ou seja, de acordo com o art. 1° da Lei n. 10.741, de 1° de
outubro de 2003 (Brasil, 2003) sao considerados idosos as pessoas a partir dos 60
anos. Apenas 1 entrevistado ndo é idoso e tem 49 anos.

Dos 5 entrevistados 4 sdo homens e apenas 1 mulher. Trés entrevistados se
declaram negros (2 homens e 1 mulher) e 2 (homens) se declaram brancos. 2 vivem
em unido consensual e 2 sdo casados, a mulher entrevistada é viva. Todos tém entre
1 e 3filhos. Todos os entrevistados séo aposentados (idade (2), invalidez (2), especial
(1) e a mulher além de aposentada por idade é também pensionista pelo INSS pelo
fato de ser viava.

Acerca do tempo de tabagismo/etilismo os pacientes idosos referem 40 anos (2),
43 anos (1), 50 anos (1) e o entrevistado que tem 49 anos foi tabagista/etilista por 20
anos. Sobre a escolaridade 2 entrevistados tém o ensino fundamental incompleto, e
entrevistados tém o ensino médio incompleto e 1 entrevistada (mulher) tem o ensino
médico completo.

Acerca das condi¢Oes de vida, os entrevistados referem residir com esposa ou
companheira em unides longinquas, filhos e em alguns casos netos também, sendo
gue a unica mulher entrevistada reside sozinha, vilva, tem 1 filha casada que é
professora e ndo depende da mée. No caso dos homens observa-se que a renda em
média de 1 salario minimo sustenta familias mais numerosas. Alguns continuam
trabalhando informalmente para complementar a renda. Dois entrevistados residem
em bairros da zona oeste da cidade (Realengo e Bangu), 1 reside em Iraj4, 1 reside
em Sao Joao de Meriti-RJ e a entrevistada (mulher) reside no bairro de Botafogo, zona
sul do Rio de Janeiro.

Quanto ao tempo que sao LT, os entrevistados relatam 8, 10, 13, 16 e 19 anos
de laringectomizado total. A mulher entrevistada € laringectomizada ha 19 anos.

Embora néo tenha sido definida previamente como subcategoria, a questédo da
religido foi levantada por 3 entrevistados que se declaram espiritas (Umbanda e

Candomblé) e 1 embora ndo se considere evangélico, considera que teve suporte da
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igreja evangeélica no processo de adoecimento/tratamento. Referem a importancia da
religido para o enfrentamento da situacdo de adoecimento/tratamento. A entrevistada
ndo aborda a religido em sua narrativa, mas ressalta a importancia do apoio da familia
(filha e genro). Todos os demais além do apoio religioso e de sua fé, reforcam a
importancia do papel da familia no processo de sobrevivéncia ao cancer.

Em relacdo aos sintomas todos os entrevistados referem que o principal sinal da
doenca foi a rouquidao, e o fato de que a voz comecou a sumir. Dois entrevistados
relatam as dificuldades que enfrentaram no sistema de saude até conseguirem
encaminhamento para o INCA. Referem que perderam tempo com diagndésticos
demorados e chegaram tardiamente a instituicdo para tratamento, consideram que
esse tempo foi determinante para o avan¢co da doenca. Quatro entrevistados
passaram pelo procedimento de traqueostomia de urgéncia devido ao quadro
avancado de doenca, o que acaba sendo necessario para que a pessoa possa
continuar respirando, até que o tratamento possa efetivamente comecar. No entanto
a entrevistada Maria embora também tenha pela demora do diagndstico e acesso ao
tratamento, relata ndo ter sido necessario passar por tal procedimento.

Os homens mencionam o medo do cancer e o fato de terem protelado a busca
por tratamento, 0 que supostamente abre uma margem maior de tempo até o
diagndstico e 0 que consequentemente contribui para o avanco da doenca. Pesquisas
como as desenvolvidas por Gomes, Nascimento, Araujo, (2007) apontam que 0s
motivos para que 0os homens busquem menos 0s servigos de salde giram em torno
do fato de o cuidado ser uma caracteristica feminina, o0 mundo do trabalho como
mundo masculino, a dificuldade de acesso aos servicos e a falta de servicos voltados
para atendimento a saude do homem. Os pesquisadores concluem que 0 universo
masculino caracterizado pela fortaleza e invulnerabilidade do homem contribui para
gue o homem se cuide menos e se exponha mais a situacdes de risco. Com relacéo
aos tratamentos, a cirurgia e a radioterapia combinados foram tratamentos realizados
por 4 entrevistados enquanto 1 entrevistado (homem) fez apenas cirurgia sem a
necessidade de tratamento complementar. Dois LT tiveram complicacdes no pos-
operatorio o que acarretou um periodo mais longo de recuperacao.

Os entrevistados tratam das mudangas ocasionadas pela doenca
(deficiéncia/estigmal/classificacdo), abordam principalmente as sequelas e limitacdes
com que se depararam apoés o procedimento cirirgico, como a perda da voz e seus

impactos na comunicagao, o nervosismo decorrente da impossibilidade de falar, a
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perda do paladar e olfato (sequelas provocadas pela radioterapia), acrescido a outros
problemas de saude e dificuldades familiares. Apds essa fase inicial, apontam o
processo de adaptacédo a dispositivos como sonda, traqueostomia (“buraco da vida”),
prétese e o0 aprendizado sobre os cuidados necessarios para ficar bem. O esfor¢o que
envolve o aprendizado do saber técnico para a melhoria das fungcdes perdidas, como
a voz, o paladar e olfato e também o desenvolvimento de estratégias pessoais para
tentar retomar tais funcdes importantes, sdo abordados como um processo de
superacdo e conquista, passo-a-passo, que envolve a troca de saberes construidos
nesse processo.

A busca por uma aproximagao do padréo de “normalidade” da voz, paladar e
olfato além das altera¢cfes na aparéncia (pescoco fica fino com a retirada da laringe e
a tragueostomia) faz com que uma entrevistada conclua que a Unica coisa que a
diferencia dos “normais” é o “buraco da vida”, tem s6 mais um buraco. Trata-se de
uma “ideia central” conforme definido por Lefévre e Lefévre (2010, p. 74-78) que
sintetiza o sentido da tragueostomia, para além do tratamento, como mediacao que
trouxe de volta a possibilidade de respirar e de continuar vivendo.

Os entrevistados ddo ao estigma uma centralidade nesse processo, que vai
desde o estigma do “cancer”, como palavra que deveria ser evitada, até a forma como
as pessoas vém com certo estranhamento e preconceito questdes como o timbre da
voz, a secrecdo e a dificuldade de fala que pode ser associada com a uma pessoa
surda-muda. Por isso criam estratégias para driblar o estigma que envolve a
preocupacao estética (principalmente a entrevistada mulher) como usar gola alta, para
evitar qualquer barulho que chame a atencéo dos outros.

A reacdo brusca das pessoas, como o susto em relagdo ao timbre grave da voz,
pode gerar uma contra-reacdo que contempla uma certa revolta com a condicéo (isso
se reflete na narrativa do Juca onde a0 mesmo tempo em que encobre a situacao
como algo que ndo incomoda, percebe-se ao longo da narrativa como volta a esse
ponto de forma recorrente, seja para dizer que ndo € importante (numa tentativa de
autoconvencimento) ou para demarcar de certa forma a reacdo de estranhamento e
preconceito das pessoas.

Sobre a classificagdo é importante resgatar que se inicia quando ocorre 0
diagnéstico, quando sdo informados que se trata de um céancer, com toda a carga e
estigma que envolve a doenca e as metaforas construidas a seu respeito e que

marcam fortemente o imaginario social. Seguindo essa linha, os entrevistados
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demarcam que apoés a cirurgia sdo nomeados de laringectomizados e concordam com
essa nomeagcao, pois € isso que realmente séo! E o resultado da cirurgia que fizeram!
Quatro dos entrevistados nao se sentem PCD (Pessoa Com Deficiéncia), mas sabem
gue sao PCD e acessam recursos/direitos para PCD, se definem como pessoas com
dificuldade para falar, apresentam “Debilidade da voz e da respiragao” (outra “ideia
central”) e por isso nado se identificam nem como doentes e nem como PCD. Ja a Unica
mulher entrevista afirma diretamente que n&o se sente doente, mas se sente
deficiente e € uma PCD! A ressignificacdo da vida e sua reorganizacdo em fungéo de
todo aprendizado apos a doenca, tratamento e deficiéncia € algo marcante que leva
as pessoas a “ser e perceber’ as relagdes com a vida de forma mais ampla. O
autocuidado é associado a busca por: uma melhor qualidade de vida, pelo equilibrio
entre as limitagcbes, pela aceitacdo, além de contribuir para se reinventarem a partir
de suas experiéncias. Isso pode ser percebido com clareza a narrativas de Maria
guando esta recupera a estética e o livro, como elementos fundamentais para afastar
a tristeza, ler e se arrumar, para ela, traz mais alegria para a vida.

E interessante observar que ao longo das entrevistas todos os entrevistados
citam a importancia do apoio da familia para sobreviverem a esse desafio do cancer
em suas vidas. Comecam a abordar essa questdo na categoria dados pessoais
guando comecam a falar sobre a composicao familiar. Dai por diante, os dialogos com
os filhos e esposas/companheiras sdo frequentes em suas falas e o tema da familia
perpassa todas as entrevistas. As dificuldades sdo muitas, inclusive dentro da propria
familia, sobretudo a dificuldade da familia em se adaptar as mudancas (outra
categoria do roteiro) no entanto reconhecem que o apoio da familia, da religido e do
GLT foram fundamentais para somar forcas e impulsionar a vontade de viver. Na
categoria sobrevivéncia, todos os dialogos e divergéncias familiares ocorridas nesse
processo da entrevista e que tiveram abordagens em categorias anteriores, parecem
encontrar um porto seguro, algo que foi alcancado, apesar de todas as dificuldades,
ha o reconhecimento da importancia dos suportes recebidos, sobretudo o suporte

familiar.
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“A minha filha largou tudo pra ficar comigo. E minha filha, minha amiga,
meutudo! Ela falou: Marido: eu arrumo outro, filho: eu fago mais e méae
eu sO tenho uma! Largou tudo e pra completar o marido dela também
largou o trabalho pra revezar com ela. Por que ndo é um genro € um
filho! Entéo elaficava ali comigo direto... quando n&o era ela, era ele!
Por que um tinha queficar em casa cuidando dos filhos, eram 3 filhos e
os dois largaram tudo! Ela falou: mae eu tenho umas economias nao
€ muito mais d4 pra eu ir segurando as pontas, eu ndo posso é
abandonar vocé! E quando eu fui pracasa numa semana era meu
genro e na outra era ela! Eu fiquei mealimentando pela sonda quase
1 ano! E as vezes era meu genro... meu genro me ajudava até no
banho, ele dizia: Velha bota as calcinhas que eu vou Ihe dar banho!
Ele ficava com medo de eu cair no banheiro. Ela mandoufazer uma
adaptacdo com barras no banheiro pra eu néo cair... mas até banho
meu genro me dava!”. (Maria)

Ao longo das entrevistas, as pessoas LT que participam do GLT, se remetem a
uma perspectiva de autocuidado, necessaria e importante para a sua recuperacgao.
Abordam também o cuidado dos profissionais envolvidos no processo de tratamento
e reabilitacdo e de seus familiares. Nos resultados e andlise da pesquisa poderemos
verificar como se efetiva essa compreenséo de cuidado pelos LT.

Embora a categoria cuidado (isso tem que entrar na teoria, quando falamos em
adoecimento crénico), ndo seja objeto direto desta pesquisa, é impossivel que nao
esteja presente, pois dentre outras questdes, se trata aqui de um processo de
adoecimento que envolve a recuperacao e a reabilitacdo de uma doenca crénica, 0
gue normalmente fragiliza os sujeitos acometidos e demanda assisténcia direta tanto
de profissionais quanto de familiares e rede de suporte, haja vista que a sobrevivéncia
nesse caso, estd muito atrelada ao cuidado, entendendo-o como cuidados de
terceiros. Até para se chegar a um patamar de autocuidado, como os proprios LT se
referem, é preciso um cabedal de apoio familiar e da rede de apoio, assisténcia e
informacgé&o. Basta apreciar o contexto de vida dos entrevistados em suas narrativas
para nos certificarmos de que todos tiveram nesse processo de
adoecimento/tratamento uma rede de apoio forte que deu sustentacdo para que
pudessem avancar ao patamar do autocuidado e preservacdo de sua autonomia.

Para problematizar a questédo do cuidado nas politicas publicas Gouveia (2017,
p. 251) trata a categoria cuidado com base na sua ontologia, ao afirmar que o cuidado
€ uma necessidade ontolégica do ser social, onde ao mesmo tempo é necessidade
do sujeito para existir e também acdo para que outras necessidades sejam também

sanadas. Dito isso, transportando tais questdes para 0s sujeitos desta pesquisa, nao
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podemos deixar de sinalizar que o GLT é um grupo que teve acesso, apesar das
dificuldades, as condi¢cbes basicas para a garantia do cuidado, elemento fundamental
para o alcance da sobrevivéncia ao cancer.

Nesse ponto é importante lembrar que muitas pessoas LT que realizaram e
realizam tratamento na instituicdo ndo chegaram até o grupo, e dai surgem as
seguintes perguntas: Onde estdo os demais LT que ndo chegaram até aqui? O que
teria ocorrido com os mesmos? Tiveram as mesmas chances para recuperagédo?
Puderam contar com o apoio de alguém? Da familia? Em nosso trabalho de mestrado
intitulado: “Redes sociais de pessoa com cancer: um olhar sob o prisma da informacéo
e da comunicacdo em saude” defendida em 2013 no ICICT/FIOCRUZ, foram
realizadas entrevista narrativas de vida com pessoas com diagnéstico de cancer de
cabeca e pescoco, em diferentes fases do tratamento.

Apesar das dificuldades apontadas pelos entrevistados ao longo de suas vidas,
sendo a doenca apenas mais uma dificuldade a ser enfrentada, a pesquisa teve como
resultado principal a centralidade da familia no cuidado, mesmo numa conjuntura
relacional que marca o perfil do paciente com cancer de cabeca e pescoco, na qual
grande parte apresenta patologias mais agravadas, pelo histérico de etilismo e
tabagismo, com redes de apoio frageis, esgarcadas e dificiimente acessiveis, haja
vista as questdes econbmicas, sociais e emocionais envolvidas no afastamento
destas relagdes.

Isso implica em situacdes de instabilidade no processo de tratamento que
envolvem o cuidado precario, reinternacdes frequentes e baixa adesao ao tratamento.
Esse paralelo é importante para problematizarmos a questdo do cuidado que tem sido
feito em sua maioria por mulheres, sobretudo mulheres negras numa sociedade que
tem como fundamento a desigualdade social, tornando-se urgente a criacdo de
politicas publicas voltadas para esse suporte essencial na manutencéo da vida e que
ndo pode ser encarado como funcgéo exclusiva da familia, ja tAo massacrada com as
consequéncias desse modelo societario excludente e explorador (GOUVEIA, 2017, p.
252).

Voltando a analise da categoria sobrevivéncia ao cancer, todos osentrevistados
se consideram sobreviventes e associam a experiéncia da sobrevivéncia a uma
vitéria. Um dos entrevistados aborda o significado da palavra sobrevivéncia ao
compara-la a um sobrevivente de guerra alguém que pode ter ficado“inutilizado”, mas

gue este ndo é 0 seu caso, por que nao sobrevive, vive! A vontade de viver e a
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experiéncia (de vida) em se sobrepor aos problemas e dificuldades fez com que
obtivessem vitéria em mais esse desafio da vida! Nao avangcam muito nessadiscussao,
por que a sobrevivéncia € para eles uma luta diaria, ndo estd somente noplano da
experiéncia da doenca, enquanto para as pessoas gque nao vivem a mesmarealidade
social dos entrevistados, a sobrevivéncia pode ter um outro significado.

Como aponta Valla (1996, p. 182) ao fazer referéncia aos saberes da populacéo
como saberes elaborados na experiéncia concreta de vida, de quem vivencia as
dificuldades no plano concreto de sua realidade social, tais conhecimentos s&o
distintos dos vivenciados pelos profissionais, técnicos e mediadores, que segundo
Valla (2011, p. 337-338) estdo no plano das garantias e do privilégio, enquanto os
pobres se encontram no plano da luta pela sobrevivéncia que se da no cotidiano, na
busca por um estado mental que permita construir saidas de superacao para fatos e
eventos negativos da vida.

Nesse sentido, e ainda de acordo com Valla (2011, p. 338) as estratégias de
apoio mutuo e a religido vao desempenhar um papel de suporte que amortece a dor
dos eventos inesperados e impulsiona a vida. No decorrer das entrevistas identifica-
se o papel da religido e do apoio mutuo no caso da experiéncia de pessoas LT.

No item seguinte sobre a experiéncia no GLT, fica clara a questdo da
importancia do apoio mutuo, bem como outra questdo, que €, dentre outras
estratégias utilizadas pelas classes populares, a ideia de que para sobreviverem
(entendendo que dentro das classes populares hd uma diversidade de grupos)utilizam
a duplicidade, onde ao mesmo tempo precisam aprender a: “afirmar e negar,obedecer
e desobedecer’”, onde afirmam o ajustamento e 0 rejeitam ao mesmo tempo
(MARTINS,1989, p. 130).

Isso nos soa familiar guando examinamos as narrativas dos entrevistados LT e
eles nos falam das suas estratégias de sobrevivéncia dentro de uma institui¢cao,
considerando a sua participacdo e a necessaria reafirmacdo em espacos de
enquadramento como o GLT e ao mesmo tempo buscando se afirmarem em outros
espacos institucionais e extra-institucionais. Tais mediagcdes compdem essa busca por
estabelecer um certo equilibrio entre a manutencdo de sua circulacdo em espacos
instituidos e legitimados e suas buscas e necessidades em fungédo de seus anseios e

desejos.
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Ainda sobre o conceito de sobrevivéncia, a sobrevivéncia ao cancer ganha
terreno na medida em que cresce 0 numero de pessoas sobreviventes o que demanda
das politicas publicas conhecimento sobre o universo da sobrevivéncia e as
necessidades de saude dela decorrentes. Nesse processo de reflexdo sobre o tema,
ha muitas discordancias sobre o que sempre foi considerado como sobrevivéncia na
literatura (0 periodo 5 anos apds os tratamentos em que o paciente fica em
monitoramento). Novas pesquisas sugerem (SANTOS et al., 2020) que esse processo
que se inicia no diagndstico, se estende por toda a vida. Os LT, em suas falas, trazem
essa percepcgao e isso esta presente na trajetéria do grupo e se expressa, embora de
forma silenciada, no medo constante da recidiva da doenca e da morte, em todos os
momentos do tratamento e como algo presente e vivenciado dentro do GLT. A
sobrevivéncia traz em si um sentido ameacador, seja pelas condi¢cdes de vida (luta
pela sobrevivéncia no cotidiano), seja pela ameaca de recidiva da doenca.

Para uma abordagem da experiéncia no Grupo de LT, considerando ossaberes
e mediacbes construidos nesse processo, foi necessario a compreensdo do
movimento de producdo, circulacdo e apropriacdo da informag¢do vinculados a
trajetéria dos LT e para isso entende-se o conceito de mediacdo como uma chave que
possibilita 0 acesso a questdes ocultadas no cenario social. Entendendo que a
experiéncia de sobrevivéncia ao cancer ndo é algo disseminado enquanto informacéo
social, é evidente que 0s processos e questdes existentes nessa trajetoria sdo de
certa forma desvalorizados e fadados ao desconhecimento social. Os caminhos
percorridos na busca pela reorganizacdo da vida, da identidade e do pertencimento
social acabam ficando restritos a responsabilidade pessoal. No entanto, trata-se de
guestdes que possuem relevancia e evidenciam a importancia de serem abordados
de forma mais ampla. Sdo aspectos fundamentais que marcam a busca dessas
pessoas pela ressignificacdo de varios aspectos da vida.

Sobre os saberes e mediagfes, os LT reconhecem a importancia da instituicdo
e do GLT no suporte, acolhimento, acesso a novos conhecimentos/experiéncias e o
gquanto a sociabilidade sustenta a vida fisica, mental e social no processo de
recuperacgao da saude.

Se referem ao GLT como “Uma escola” Incentiva o paciente a voltar a ter uma
vida normal” (Maria). “O GLT é como se fosse parente, amigos mesmo! Pessoas vém
de longe, o cafezinho com leite, bolo...” (Marcos), ou ainda, “Tenho uma segunda

familia no INCA (GLT), o grupo representa muito! Muita motivagéo (Juca).
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Mas ao mesmo tempo, como processo natural, todo esse enquadramento
promovido pela instituicdo e pelo grupo, mesmo reconhecido como algo importante e
necessario para que outras pessoas, que enfrentam a mesma doenca, possam
construir suas vias de superacdo, convoca a construcdo de novos caminhos e de uma
nova subjetividade que escapa aos mecanismos institucionais e que extrapola esse
engquadramento.

As mediacdes revelam as possibilidades de novos caminhos pessoais e
coletivos, onde se busca, além dos espacgos existentes, novos espagos sociais que
ampliem a contribuicdo para uma sociedade mais consciente na prevencdo de uma
doenca devastadora como o cancer. Além da producéo de novos saberes advindos
da experiéncia, os LT atuam na circulacdo da informacdo. Essa perspectiva de
“agentes transformadores da realidade” impulsiona um novo modo de ser e agir em
sociedade tendo em vista uma necessaria transformacéo social.

As mediacdes que se materializam no trabalho voluntario de orientacéo no leito
aos novos pacientes, no compartilhamento da experiéncia € algo muito significativo
para os LT. A possibilidade de participarem de uma cadeia de informacdes voltadas
para o acolhimento a pessoas com cancer € algo estimulante no qual se sentem
valorizados, pois possuem um saber legitimo, de quem passou pela experiéncia.

Nesse trabalho que desenvolvem, a categoria reconhecimento engloba 3
vertentes: A identificacdo, a valorizacdo e a dadiva. Ou seja, além da identificacdo e
da valorizagéo, convém perceber a questao da gratiddo enquanto o reconhecimento
de uma dadiva. O reconhecimento individual e coletivo se misturam nas praticas
individuais e em grupo. Esse reconhecimento se configura como forca de sentido, e
segundo Caillé (2008, p. 162) se torna alvo, o que se deseja, 0 que se quer alcancar
“para os proprios olhos e os dos outros” numa espécie de reciprocidade. Nesse ponto,
segundo o autor uma sociedade justa seria aquela que valoriza “os préprios olhos e o
dos outros” fortalecendo assim a capacidade de doacao das pessoas.

Os efeitos dessa mediagdo junto aos novos pacientes € algo, que para 0s
entrevistados, se torna reconfortante e os fortalece para enfrentarem também os
desafios. O coral do qual fazem parte expressa a superacédo de dificuldades e
representa a prova de que a vida pode seguir apesar das ameacas que a doenca traz.
As mediacfes que ocorrem nos planos do ativismo que se volta para a disseminacgao
de informacfes sobre a prevencdo do cancer de laringe junto a organizacdes e

movimentos sociais é outra vertente que busca informar as pessoas sobre os danos
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provocados pelo tabagismo e etilismo, através da experiéncia de quem viveu a
ameaca a vida.

Alguns entrevistados citam o acionamento de conhecimentos anteriores, como
o aprendizado de libras, o habito de ler e a ambiéncia das bibliotecas, enquanto
recursos para lidar com os novos desafios e ressignificacdo da vida. O
desenvolvimento da habilidade de cuidar através da escuta e de a¢des praticas na
vida de pessoas proximas, vizinhos, amigos etc. também é apontado como um saber
atil. A mediacao entre geragdes € algo presente na fala de 2 entrevistados e promove
a circulacao de saberes entre geracdes. O caso da entrevistada Maria apresenta como
caracteristica a habilidade do dialogo com as criangas, netos e bisnetos nas suas
palestras sobre o tabagismo nas escolas. Essa interacado promove a proximidade das
criancas, avidas por conhecimento, de novas experiéncias boas e ruins, de modo que
possam compreender as consequéncias da conduta ética e responsavel conosco e
com o préximo.

Outros dois entrevistados abordam claramente as relagbes entre o
assujeitamento vivenciado na instituicdo e dentro do grupo e 0 processo de
reconducdo de sua prépria subjetividade numa perspectiva da liberdade buscada em
termos de ser a agir no mundo.

Ao apontar que 0 grupo ndo tem autonomia para se autodirigir € que como
voluntarios “ndo temos direito algum e ndo podemos abusar desse direito” revela que:
“[...] as pessoas tem medo de serem excluidas do grupo e se sujeitam a presentinhos
e outros agrados”. Fala disso com certo receio, pois esta nessa relagao de gratidao e
também de assujeitamento. O entrevistado Juca ao destacar a sua escolha em
participar também de outro grupo especifico para trabalho com a voz (INCAnto) refere
o desconforto oriundo do enquadramento no GLT conforme ja demonstrado através
da sua seguinte fala: “(...) entdo eu fiquei em cima do muro... dependo de |4 e dependo
daqui! Eu falei olha ndo vou me meter em nada! Chamei o responsavel pelo grupo:
Fulana aqui a gente aprende muita coisa, canta, la eu estou educando a minha voz, é
0 que ela faz conosco...”. Apesar dessa situacdo um pouco desconcertante, 2
entrevistados se lancaram na busca pelo aprimoramento da voz, sem deixarem de
estar no GLT e as relagbes de respeito as novas buscas fora do GLT continuam sendo
respeitadas, sinalizando que os LT também abrem novos caminhos de interlocucéo
em outros espacos sociais, dentro e fora da instituicao, contribuindo inclusive para o

dialogo ampliado na instituigao.
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Retomando Lefevre e Lefevre (2010) destaca-se como ‘“ideia central” a
representacdo do GLT como “uma escola” ou como “uma familia”, ou ainda, “familia
de sofrimento”. As “expressdes-chave” que “O que o INCA fez por mim eu queria
retribuir’” e “Uma contribuigdo em troca da vida que eu tenho agora!” sdo expressoes
gue tentam atribuir sentido a uma ideia de dadiva — dar, receber e retribuir (MAUSS,
2011, p. 70), mas que vai muito além de uma simples troca, é algo muito maior pois se
expressa no terreno ndo somente da troca de um bem, como a saude, mas que se
vincula a algo que se “aspira ser’ e que vem de uma preocupac¢do genuina com o
outro. A ideia de um “terceiro” que se apresenta nessa relagao, mas que traz o laco
espiritual “dar algo de si mesmo” e que nao estda em busca simplesmente de “algo
para si mesmo” (MAUSS apud SABOURIN, 2008, p. 134).

A entrevistada Maria traz uma percepc¢ao interessante sobre o papel da pesquisa
e como essa corrobora nesse movimento e nas mediacdes construidas. A pesquisa
surge como uma mediacdo importante a partir do momento em que desvela o
conhecimento ocultado para a sociedade e para a comunidade cientifica, contribuindo
para a legitimidade social da experiéncia, assim, reconhece a pesquisa como uma
forma de divulgacdo da experiéncia e do conhecimento dos LT e se refere a
pesquisadora ao concluir suas reflexdes: “O interesse de vocé ir a fundo nessa
histéria... por que muitos ndo sabem nada da gente, fica parado... vocé com esse

interesse pela gente é gratificante!”

6.3 GRUPO FOCAL

Tomando como diretriz as premissas metodoldgicas para o uso do grupo focal,
optou-se pela sua realizacdo apos o término de todas as entrevistas individuais
(incluindo a entrevista com os profissionais de saude). O grupo foi gravado, assim
como as entrevistas individuais, para posterior transcricdo. Na condugéo da atividade

apenas estavam presentes a pesquisadora e os 5 integrantes da pesquisa.
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Apresentamos para o0s 5 participantes o objetivo do grupo focal e as regras a
serem seguidas para que os participantes fossem ouvidos da forma mais democratica
possivel, de acordo com indicado por Gondim (2003, p. 154) respeitando o direito de
todos a uma fala equanime, sem que ninguém dominasse a fala convocando todos os

presentes a monitorar essa participacéo, seguindo as seguintes diretrizes:

1- S6 uma pessoa fala de cada vez;

2- Evitar discussdes paralelas para que todos participem;
3- Ninguém pode dominar a discussao;

4- Todos tém o direito de dizer o que pensam;

5- Circular a palavra respeitando o tempo.

Como ja mencionado, para o grupo focal foram construidas categorias
desenvolvidas a partir das entrevistas individuais, mas no formato de perguntas
disparadas para o grupo, onde foi solicitado que diante da vivéncia e dos saberes que
desenvolvem a partir da experiéncia do adoecimento por cancer e da experiéncia
como pessoas laringectomizadas participantes do grupo de laringectomizados,

pudessem falar sobre os seguintes itens:

1- O que é ser laringectomizado total?

2- Se consideram pessoas com deficiéncia-incapacidade?

3- Se sentem estigmatizados? Em que espacos sociais?

4- Construiram conhecimentos e saberes ao longo dessa trajetdria? Quais?
5- Esse saber é reconhecido socialmente e institucionalmente?

6- Se identificam com o nome “Laringectomizados”?

7- Se identificam com o0 nome “grupo de laringectomizados”?

8- Se pudessem mudar o nome, que home dariam e por qué?

9- Se consideram sobreviventes? Por qué?
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Categoria 1: O que é ser laringectomizado total

Afirmam que foi um aprendizado, pois passaram a ver o mundo de forma
diferente, “é a continuagéo da vida” € “estar vivo” apesar do estigma, sé&o gratos pela
vida! Mas néo foi facil pois envolveu aceitacdo (a palavra cancer... “ndo é mole nao!”)
o lidar com o estigma, mas primeiramente se incomodavam muito com os olhares dos
outros e depois aprenderam a olhar mais para si mesmos. Os homens falam mais do
guanto afeta a autoestima e a mulher aponta que se sentiu ameagada em sua vaidade,
mas como no caso da mulher a autoestima esta sempre em alta, ela busca estratégias
para manter a aparéncia e os cuidados.

O fato de se depararem com situacdes complexas e desafiadoras, como o cancer
e a deficiéncia, ou segundo Freire (2018, p.126) com “situagdes-limite” geradoras em
si mesmas de um sentimento de desesperanca, pode por um lado ocasionar uma certa
paralizacéo e fixacdo na ideia da impossibilidade de superacéo ou pode instaurar uma
visdo critica que se estabelece a partir das relacbes homem-mundo e do
enfrentamento dos obstéculos.

As questbes que afetam o ser e que extrapolam as dimensdes do corpo fisico
impulsionando novos movimentos e acdes de busca, nesse momento se alcancam
uma “consciéncia de si”, onde o ser: “(...) ndo poderia ser, se ndo estivesse sendo, no
mundo com o qual estd, como também esse mundo ndo existiria, se este ser nao
existisse” (FREIRE, 2018, 126). Nessa ideia encontra-se uma certa reciprocidade,
uma influenciacdo mutua, que ocorre através das mediacdes homem-mundo,
agregando elementos de aprendizado que transformam o ser e suas a¢des no mundo.

Desse modo e ainda de acordo com Freire (2018, p.125): “Os homens [...] por
que sao consciéncia de si e, assim, consciéncia do mundo, por que sdo um “corpo
consciente”, vivem uma relacao dialética entre os condicionamentos e sua liberdade.”
Esse desejo de “ser mais” e de “saber mais”, essa consciéncia de si que se articula a
consciéncia do outro e do mundo possuem uma poténcia que pode (re)significar a vida
em qualquer tempo e espaco.

Desse modo, as contribuicdes da Educacao Popular, da saude e da informacao
dialogam e somam forgas, junto ao conceito de mediacdes de saberes e permitem o
desocultamento de questdes propositadamente e perversamente postas fora dos
holofotes de uma cultura dominante, para fortalecer o enfretamento de padrbes
hegemdnicos através do dialogo e da coexisténcia da diversidade e das ambiguidades

existentes.
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Categoria 2: Se consideram pessoas com deficiéncia-incapacidade?

Se consideram pessoas “normais”, ou mais capazes do que antes, pois dao mais
importancia ao que fazem, precisam fazer melhor para serem “acreditados”. Mas o
estigma esta presente e volta e meia voltam no assunto, mesmo sem apresenta-lo
novamente. O fato dos outros ainda os verem como “cancerosos” incomoda por mais
gue desenvolvam uma outra visdo sobre si mesmos.

O GLT acolhe essas questdes, um apoia o outro, sem contar os profissionais,
esao como uma familia, pois s6 eles sabem o que sofreram. Um participante se
considera “quase normal’, pois muita coisa mudou na vida, como o olfato e o paladar.
Ja outra participante afirma que tudo ficou melhor consegue sentir melhor do que
antes o cheiro e o sabor dos alimentos. A doenca ensina muito, até a mudanca de
comportamento, o lidar com o outro. Falam do trabalho voluntario (4 deles
desenvolvem o trabalho voluntario) como um presente, a0 mesmo tempo em que
doam recebem. S&o gratos por tudo o que recebem e conseguem manter uma
convivéncia harmoniosa. Isso ndo quer dizer que nao haja conflito entre os membros
do GLT.

No momento da atividade do grupo focal houve discordancia, pois um
participante ndo tomou a vacina (covid-19) e o quanto isso pode ser perigoso para o
grupo e para a sociedade. Questionavam como € possivel se estar vivo por causa da
ciéncia, estar numa instituicao cientifica e ndo querer se vacinar! Apesar disso, sentem
falta dos encontros que foram interrompidos pela pandemia.

Categoria 3: Se sentem estigmatizados? Em que espacos sociais?

Quando se trata da deficiéncia automaticamente colocam a questao do estigma,
entdomuitas coisas foram abordadas no item anterior. No espaco do hospital, do grupo,
saotodos iguais, mesmo com as discordancias se respeitam, “o espaco é familiar”,
nesseespaco viram o que éramos e no que nos transformamos.

Categoria 4: Construiram conhecimentos e saberes ao longo dessa trajetoria?
Quais?Sim, nas experiéncias individuais e na convivéncia em grupo. A questao do
autocuidado € um exemplo. Como foram aprimorando técnicas e estratégias
pessoalmente e também na convivéncia em grupo e na troca de informacdes.

Categoria 5: Esse saber é reconhecido socialmente e institucionalmente?

Acreditam que sim pois sao convocados para atuarem, sinal de que 0s seus

saberessdao legitimados ali.
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Categoria 6: Se identificam com o nome “Laringectomizados”?

Se identificam. E uma descoberta de uma nova vivéncia, com limitacdes, mas
€ bomestarem vivos! Com o aprendizado de cada dia! Uma pessoa uma vez discordou
desse nome e todos forma contra. Se identificam com o nome recebido
(assujeitamento?) “Uma pessoa que nao enxerga vai ser chamado de deficiente
visual, cego... eu ndo posso ser chamado de tertraplégico, eu sou Laringectomizado!”
Todos concordam! S&o laringectomizados! As pessoas ndo tém dimensdo do que é
passar por um processo de mutilacdo e se reerguer! Perdendo a chave principal da
vida que é a voz!

Categoria 7: Se identificam com o nome “grupo de laringectomizados”?

Se identificam assim como o nome de LT. Um entrevistado apenas discorda
dizendoque o grupo deveria ter autonomia do INCA (O entrevistado ativista), mas 0s
demais participantes querem que 0 grupo continue vinculado ao INCA.
(assujeitamento?) Com a laringectomia a vida segue para além! Segundo o
entrevistado ativista. Assimcomo passam a desenvolver outras atividades. Voltam a
trocar farpas sobre quem néo se vacinou no grupo.

Categoria 8: Se pudessem mudar o nome, que nome dariam e por qué?Nao
mudariam de nome!

Categoria 9: Se consideram sobreviventes? Por qué?

Vencedores! Querem viver! Gratidao! superacdo! Muitas mortes ocorreram no
grupo e poucas chegadas.... Tratam das dificuldades enfrentadas pelo grupo e
agravadas pela pandemia. O esvaziamento do grupo ja estava acontecendo e se

preocupam como futuro. Finalizam o grupo afirmando o desejo de nao se afastarem.

6.4 SINTESE INTERPRETATIVA DO GRUPO FOCAL

Durante o grupo focal buscamos deixar, as questdes ja abordadas anteriormente
nas entrevistas individuais, de forma mais solta e leve buscando identificar a
preferéncia do grupo pelos pontos levantados para discussao. Algumas questdes néo
foram aprofundadas por que o grupo optou em falar e aprofundar outros aspectos, o
gue foi respeitado. Assim como nas entrevistas individuais os temas relativos as
mudancas ocorridas em funcdo da doenca e o estigma dominaram a discussao,
seguidos da importancia do GLT e do trabalho voluntario como mediacdes e recursos

importantes para a superagao e construgdo de novos caminhos pessoais e coletivos.
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Questdes que talvez sejam pra eles mais 6bvias como a nomeacao LT e a questao
da sobrevivéncia, se tornam indiscutiveis no seu aprofundamento na viséo individual
e coletiva, no caso da sobrevivéncia o que evocam € acima de tudo, a gratidao pela
vida. No mais, parece haver uma incerteza relacionada ao tema, pois a sobrevivéncia
pode ser interrompida a qualquer momento pelo retorno da doenca ou pela morte.

Como se trata de um grupo institucional, os participantes tiveram o cuidado de
nao polemizar e nem trazer determinadas percepg¢des principalmente em torno da
questdao do assujeitamento e enquadramento institucional, embora nas entrevistas
individuais alguns levantem essas percepcdes de forma mais direta, mas preocupados
com as suas colocacfes, seja no sentido do ativismo, seja no papel que desenvolvem
como voluntarios que deveria ser mais valorizado, ou na prépria liberdade em
participar de outros grupos (dentro e fora da instituicdo) sem constrangimentos em
relacdo ao enquadramento a que estdo submetidos. O grupo exalta a gratiddo pela
vida, pela instituicdo e pelos profissionais e ressalta valores positivos, como “dar e
receber” nas mediac¢des vivenciadas.

Para Mauss (2003, p. 69) a dadiva faz crescer a consciéncia de ser, 0 que traz
autoridade e fama para o doador. Mas néo se trata apenas de doar algo de si, mas é
adquirir esse “si”, se tornar um “ser” que ele aspira ser. Temple (2003, p. 81-93 apud
SABOURIN, p. 135) acrescenta que a troca ndo € igual a reciprocidade, haja vista que
a reciprocidade néo se associa apenas ao ego do doador, mas ao que ele deseja ser,
estando implicada ai uma preocupag¢ao com o outro.

A reciprocidade ndo é binaria, mas envolve um “terceiro” numa estrutura de
reciprocidade simétrica. Mauss (2003, p. 69) chega a identificar a reciprocidade das
dadivas inclusive na figura de uma “terceira pessoa” para abarcar o valor moral das
trocas, mas ainda ndo consegue vislumbrar uma estrutura de reciprocidade que nao
seja baseada na estrutura econbémica das trocas, predominante na sua época.
(SABOURIN, 2008, p. 135)

Portanto, as relagdes que se estabelecem no trabalho voluntario, as mediacdes
construidas estdo pautadas na reciprocidade e para que ela ocorra € preciso
primeiramente haver a producgéo de algo (informacdo sobre a experiéncia vivida no
caso dos LT), o material a ser doado, que vai circular e ser apropriado social e
culturalmente. Ou como Temple (2003) coloca como regra da economia primitiva:

“Para ser € preciso dar, para dar € necessario produzir’, mas para além da troca
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binaria de coisas, ha a troca de valores afetivos e éticos que circula e é apropriada
pelas pessoas.

Nas lutas por reconhecimento o valor dos sujeitos segundo Caillé (2008, p.161)
esta associado ao dom, ou seja, a capacidade de doar e a capacidade de exercer a
reciprocidade, que é algo que vai além da troca de bens e bondade, na verdade o dom
ultrapassa a obrigacéo fazendo com que o cuidado com os outros seja desinteressado
e nao centrado no interesse pessoal, para si.

Essa dimensdo do reconhecimento estd presente tanto nas entrevistas
individuais quanto no grupo focal. Essa parece ser a busca sinalizada pelos
participantes do GLT ao tratarem do aprendizado no grupo e na sua atua¢cao como
voluntarios, um processo que envolve o “ser” o “agir” com maior liberdade quando se
compara essa possibilidade ao enquadramento institucional.

Essa visdo que vai além da paralizacdo imediata provocada pelo que Paulo
Freire denomina de “situagdes-limite” se encontra com seu outro conceito denominado
“‘inédito-viavel” que seria o estagio em que o aprendizado e as possibilidades
vislumbradas como caminhos possiveis, se concretizam na acdo real, agora ja

percebida e apreendida pelas pessoas (FREIRE, 2018, p. 149).

6.5 ENTREVISTAS COM PROFISSIONAIS DE SAUDE

Categoria 1: Dados Pessoais

Trés mulheres, brancas, com idades 41, 45 e 66 anos, respectivamente
fonoaudidloga, fisioterapeuta e enfermeira, com 10, 20 e 38 anos de trabalho na
instituicao.

As categorias profissionais centrais no GLT sdo a fonoaudiologia (o GLT foi
criado por uma fonoaudidloga e a fisioterapia) estas sdo categorias que atuam junto
ao grupo, além do INCAvoluntario que conduz o grupo. As demais categorias sao
convidadas a interagir com o grupo em determinadas situacdes, principalmente por
demanda do proprio grupo. A enfermeira entrevistada, devido ao seu tempo de
instituicdo, foi convidada a participar da entrevista, pois acompanhou a trajetoria do
GLT ao longo do tempo, é uma profissional sempre convidada para conversas e
palestras junto ao GLT e pelo longo tempo de instituicdo acompanhou todo o processo

do grupo. Nas entrevistas com os profissionais de saude destaca-se 0 uso do termo
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“paciente” pelos mesmos, enquanto optamos pela expressao “pessoas LT’ para nos
referirmos aos sujeitos do estudo.

Categoria 2: Adoecimento

Relatam como percebem o impacto do diagndstico na vida das pessoas LT, a
retirada da laringe e a perda da voz como algo “assolador’, “uma antecipac¢ao da
morte”, “um momento dificil”. Destacam que o diagndéstico vem acompanhado de
outras questdes dificeis como a demora da rede de saude para diagnosticar a doenca
0 que contribui para 0 seu avanco, o desespero com a cirurgia, as dificuldades de
ordem socioecondmica, cognitiva e de acesso a informacéao e falta de preparo para
lidar com tantos impactos como a traqueostomia de urgéncia, a perda da voz, o

impacto na vida laboral (muitos sustentam a familia).

“A questao do cancer de laringe... acho que o primeiro impacto quando
0 paciente recebe esse diagndstico é a questao da possibilidade de ndo
poderfalar mais, entdo a questao da regido das cordas vocais, em que
ele vai ouperder parte da laringe... a gente fala entdo no grupo de
laringectomizados totais, o paciente vai perder totalmente a sua
laringe... o primeiro medo, o primeiro impacto é: “eu nao vou falar mais,
como vai ser a minha vida depoisque eu nao puder falar mais!” Porque
até que eles venham depois mais a frente entender os mecanismos
gue eles podem recuperar no processo de fala, a primeira questao é
que “eu vou tirar o 6rgao da voz e como € que euvou me comunicar”,
eu acho que essa é uma das primeiras coisas... além do diagnéstico
de cancer! Que o diagnostico que é assolador pra qualquer individuo...
o diagnoéstico do cancer de laringe que vai impactar dessa formana
“minha vida”. (Mirtes)

Categoria 3: Estigma

Uma profissional cita que a familia ndo tem muita paciéncia com a situacao.
Outra profissional aponta que lidar com os pacientes LT, exige muita paciéncia dos
profissionais.

Essa questdo da paciéncia pode englobar as proprias dificuldades da familia e
da rede de apoio da pessoa LT para promover o cuidado, pois da mesma forma que
as pessoas LT ndo estéo preparados para lidar com a situacéo, as familiastambém n&o
estdo. Nesse caso somente o0s profissionais conseguiriam ter uma nocao das

necessidades de cuidado e ateng&o que os pacientes precisam?

“[..] relatam... que as vezes a familia ndo tem muita paciéncia por que
precisa, nessa fase, enquanto eles ndo conseguem fazer a voz
adaptada...fazer a leitura labial e que nessa fase a familia ndo tem
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muita paciéncia para tentar se comunicar e eles védo ficando
estressados e comecam a falar maisrapido... e quanto mais rapido
falam mais dificil fica de compreender essa leitura labial... falam
disso... e falam da dificuldade quando precisam ir a algum lugar como
um banco e precisam se comunicar e que € muita dificuldade, e ai
muito constrangimento... muitas das vezes nesse momento... tosse e
sai secrec¢do e tem que estar limpando e fica aquele aspecto de nojo e
todo mundo fica em volta... principalmente nos ambientesque sao
alheios a questdo da instituicdo de saude, que conhece a realidade
deles, entdo tudo gera constrangimento... comer em publico, comer
em restaurante muitas vezes gera constrangimento e eles evitam de
fazer...” (Mirtes)

Nas suas falas, os profissionais apontam as condi¢des de vida das pessoas LT
e de suas familias e redes de suporte como algo a ser destacado. A situacao precaria
de vida chama a atencdo dos profissionais e na visdo dos mesmos, pode ser tao
ameacadora quanto o préprio cancer. Ja para as pessoas LT isso hdo surge como um
destaque, pois abordam outras dimensdes da vida sem detalharem suas dificuldades,
com excecao da experiéncia de adoecimento por cancer. Consideram que todas as
dificuldades tém sua complexidade e o enfrentamento de situacdes complexas ja faz
parte de sua realidade de vida, o cancer € s6 mais uma delas. Na base dessas
dificuldades se situa a relacdo de exploracdo e de subordinagcdo a que estédo
submetidas as classes populares, bem como o processo de exclusao de direitos.

Dentro dessa realidade, as classes populares tém elaborado parte dos
sofrimentos que acometem suas vidas e que se materializam nos desafios de
sobrevivéncia que passam pela questdo da moradia, da saude, da violéncia etc. O
seu enfrentamento tem se dado com 0s recursos que constroem ao longo da vida e
apoiados sobretudo em dois vetores: sua experiéncia com a religiosidade como
“‘experiéncia sintese” que vai garantir diante de tanta miséria e opressdo a sua
sobrevivéncia (VALLA, 2017, p. 91) e o0 apoio mutuo que produz como efeito a melhora
na saude das pessoas (VALLA, 2011, p. 320). Nesse aspecto ndo cabe aos
profissionais de salude e outros mediadores o julgamento, mas a ideia de que é
necessario compreender que as classes populares produzem conhecimento e fazem
sua propria analise da realidade, embora predomine ainda no campo da saude essa
dificuldade em compreender a sua logica.

No caso das relagbes entre profissionais e pessoas LT, percebe-se que devido
a aproximacao entre as realidades diferentes, necessaria ao processo de reabilitacao,

ha uma busca dos profissionais em compreender as dificuldades que estédo ocultas,
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para identificar o que leva uma pessoa LT a agir de forma diferente do que é
recomendado pelos profissionais e que outros elementos presentes em sua realidade
e conhecimento podem determinar o uso adequado de um determinado dispositivo ou
comprometer o cuidado com o mesmo. Uma profissional entrevistada trata dessa
questdo ao verificar que chamar a atencdo da pessoa LT para algumas questdes

fundamentais no cuidado ndo surtiam efeito:

“[...] eu chamava a atencéo e ele morava perto da minha casa... Ele
dizia que n&o consigo fazer isso, ndo consigo fazer essa higiene Dra.
N&o consigoe ndo consigo... e eu ndo tinha a percepg¢do de que
realmente ele ndo conseguia... eu falei quando vocé for pra casa eu
vou na tua casa... vou la te mostrar que vocé consegue! Quando eu
cheguei na casa dele... ele morava num barraquinho... com chédo de
terra, galinha... por que ele colocava as galinhas pro gato do vizinho
nao comer tudo dentro de casa, ocachorro dentro de casa, 6
pessoas... eu ndo vi banheiro... e ele sentado olhando pra rua... por
gue eu falei que ele ndo podia ficar na rua... “ta vendodoutora!” A pia
gque eu vi era a pia de louga, a pia de escovar dente, a pia que ele
colocava a secrec¢éo pra fora! Entdo a gente ndo tem nocdo do que
eles passam! A gente ndo tem nocgdo do que eles passam! Entdo o
nosso trabalho € sempre chamar pra eles fazerem o melhor... mas o
melhor podeestar muito aquém da nossa expectativa...”. (Andreia)

Com isso, ambos 0s grupos entrevistados, profissionais e pessoas LT, abordam
tais questdes sob angulos diferentes, o &ngulo desenvolvido a partir de suas préprias
vivéncias e de sua origem social.

Como situacdes que desencadeiam as expressdes de estigma citam a tosse, a
secre¢ao, 0 comer em publico que gera nojo nas pessoas e provocam uma reagao de
distanciamento e estigmatizag¢édo, o que faz com que essas pessoas néo frequentem
espacos publicos, pelo constrangimento, estresse e nervosismo que iSSo provoca ao
serem percebidos como indesejaveis. A padronizagédo de um lugar especifico para os
LT, obedecendo aos ditames de uma estrutura de enquadramento como o GLT, traz

embutida a ideia de um lugar “mais confortavel para os estigmatizados”:

“[...] por isso muitas vezes eles se sentiam confortaveis aqui... Por que
aquié o espaco deles, ninguém tinha uma visdo preconceituosa, por
gue todos estavam na mesma condi¢cdo e quem ndo estava na mesma
condigcdo, estava numa condigdo acolhedora com eles aqui...(...) O
quanto eles sdo bem recebidos em qualquer lugar em gque estejam
dentro do hospital, dentrode um ambiente que conhece a realidade
deles, e quando eles estéo fora desse espaco as dificuldades que eles
enfrentam na comunicagdo, na questdo da tosse, da secrecdo, que
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sdo situacdes que geram bastante problema e transtorno emocional
né!”. (Mirtes)

Assim como uma pessoa LT, uma profissional de salde cita que o cancer € téo
estigmatizado que as pessoas evitam mencionar a propria palavra “cancer” por que
ela traz uma “sentenca de morte”. Além do cancer a pessoa LT tem um estigma maior:
ele perde o poder de fala, fica com um buraco no pescoc¢o, tem 0 seu rosto e sua
identidade alterada, o que além de outras dificuldades como a baixa escolaridade e

condicdes de vida precarias, contribuem para afetar a sua autoestima.

“[...] o diagndstico de cancer ja traz uma... uma antecipacao da morte...
entdo para alguns deles... ja se consideram pré-6bito. E todo doente
de cancer € um pouco estigmatizado. A doenca € estigmatizada, por
gue aindase tem: “Ah... é aquela doenga” tem pessoas que nao falam
a palavra céancer. E o estigma é isso! Por que todo mundo acha que a
pessoa que estacom cancer vai morrer! Mas morrer todo mundo vai
morrer! Ainda existe muito preconceito e desconhecimento em relagéo
ao tipo de tratamento. E o doente laringectomizado tem um estigma
maior por que ele perde o poderda fala, do som da voz e o grupo de
LT junto com a fonoaudiologia e com todo o trabalho que é feito aqui,
fisioterapia e tal... e com o proprio grupo... dentro do proprio grupo,
eles reaprendem a falar. O que é bonito nesse grupo é isso... as
pessoas ficam impressionadas como que laringectomizado canta”.
(Julia)

“[...] a cirurgia de cabeca e pescogo modifica algumas partes do rosto
do individuo entado pra eles e para qualquer um... a sua identidade é
seu rosto,o rosto que vocé tem...E dificil... E muitos deles ndo sabem
ler nemescrever... entdo quando ele se vé querendo se expressar e as
pessoas ndoentendem ele fica estressadissimo. Entdo quando eles
reaprendem a falar eles ficam mais confiantes e a traqueostomia
também é uma coisa que estano nivel do pescocgo... € permanente...
isso faz como que ele seja obrigadoa ter cuidados permanentes com
essa canula para ele poder respirar... ndopodem mergulhar e na hora
do banho tem todo um cuidado e tem uns até que colocam uma
borrachinha que veda, sendo vai agua para o pulméo né”.(Julia)

O estigma ocasiona pensamentos depressivos, podendo evoluir para casos de
suicidios, como ja ocorrera em outras épocas nas dependéncias do hospital. Por isso
a atencdo dos profissionais deve ser constante. Um entrevistado homem e uma
entrevistada mulher, ambos LT, também apontam isso, um ao abordar a depresséo e
a auto-estima e a mulher ao se referir aos reflexos sobre a sua vaidade e cuidados
com a aparéncia, algo que conseguiu superar com as estratégias construidas para

encobrir o estigma.
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Uma entrevistada profissional de saude cita que tudo isso contribui para o
estigma e aponta a protese e o uso da HME (um dispositivo que protege a traqueo,
funcionando como um filtro e que diminui a producéo de secre¢do) como dispositivos
gue diminuem sensacéo do estigma em espacos sociais, aproximando as pessoas LT
a um certo padrao de “normalidade”. Dentre todas as dificuldades a traqueo é o
principal desafio, pois ela envolve o cuidado e o estigma. Como estratégias para
driblar o estigma cita o kit de higiene e o espelhinho que carregam na bolsa, mas
muitos também evitam escarrar em publico em determinadas situacdes, o que pode
ser prejudicial. As pessoas LT desenvolvem as estratégias para o autocuidado, mas,
de acordo com os profissionais, algumas podem ser benéficas e outras ndo. Uma
profissional aborda a questao das estratégias que os LT criam para driblar o estigma,
mas também aponta os riscos e cuidados e a importancia da orientacao profissional

articulada aos saberes desenvolvidos pelos pacientes:

“Eles criam! Eu tenho um paciente que ele conta rindo e a gente
guerendo bater nele! Rsrsr que ele estava num carnaval bebendo e
paquerando as meninas... ele tossiu e a prétese voou... Ele era pra fazer
0 qué? Vir correndopra ca né! (emergéncia) Mas... vocé sabe quem é
né! Mas ia acabar com asaidinha dele né... Ai o que ele fez? foi no
banheiro pegou a prétese e enfioude novo... Ja sei trocar a protese
Dra.! Oi? E fica tranquila € s6 me da que eu troco! Eu falei: Esta
maluco? Entdo tem essas coisas... Tem coisas que sdo benéficas e
outras que sdo maléficas... Mas eles desenvolvem... e tem que
desenvolver mesmo né! Eles tém que criar estratégias para o
autocuidado! Tem que ter estratégias!”. (Andreia)

O Laringectomizado que procura ndo aparentar que é traqueostomizado, busca
nao ser identificado, assim ninguém percebe a deficiéncia e consegue alcancar uma
proximidade com a “normalidade”. Essas mediacdes entre as orientagcdes de cuidado
por parte dos profissionais e o0 uso disso no cotidiano dos LT, podem ficar
comprometidas sobretudo em espagos em que se deparam com a situacao de estigma
e que na visdo da pessoa LT vao exigir uma manobra para contornar ou evitar o

problema:

“Eu tenho um paciente que o orgulho dele € as pessoas ndo saberem
gue ele é paciente... Toda vez que ele entra no INCA ele diz: Vocé
acredita queeu fui entrando pela recepgéo e me perguntaram onde eu
ia e eu disse queera paciente e a funcionaria disse: Nossa! mas nao
parece! ... Entdo o orgulho dele... ndo é um relato incomum néo! Varios
falam a mesma coisalNossa nem pensaram que eu tinha operado!
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Voceé se sentir igual, comum...normal... E o ponto... E como eles usam
varios dispositivos.. entéo ele quer ndo botar a méo... tudo isso... todos
esses equipamentos € pra chegar préximo do normal, o mais normal
possivel, o mais distante daquela situacdopossivel, ndo tossir, ndo
botar a mao pra falar, ndo trocar a canula... 0 maispréximo do que eu
era antes...” (Andreia)

Categoria 4: Sobrevivéncia

Assim como muitos pacientes revelam, os profissionais de saude consideram
gue a sobrevivéncia é uma conquista, um progresso comemorado a cada passo da
reabilitacdo. Essa conquista vem acompanhada de uma gratidao a instituicdo. Muitos
laringectomizados chegam a abordar o trabalho voluntario como uma retribuicdo ao
INCA (Receberam de volta o bem da vida) e também da dadiva vista como
reciprocidade onde dao algo de si e se transformam a si mesmos nesse processo de
ressignificagao da vida, algo necessario e que buscam nessa trajetéria. “O medo da
recidiva € um fantasma que todo paciente com cancer tem que enfrentar”. Outra
entrevistada aponta que o trabalho voluntario que os LT desenvolvem nas enfermarias
traz de volta, para quem esta no leito, uma esperanca de sobrevivéncia, de que podera
voltar a falar e conversar, como quem esta diante dele. “O LT é a experiéncia viva

disso!” “Eles lutam pela vida!” “Eles circulam pelos 2 grupos: INCAnto e GLT”.

“[...] a sobrevivéncia...a conquista de ...que eu estou aqui... eu
sobrevivi ao cancer... era pra eu néo falar e eu estou aqui falando... eu
nao estou s6 falando... eu estou cantando... entdo a questdo da
conquista € um ponto forte também, né! O quanto eles ficavam felizes
quando eles conseguiam alcancar uma nova etapa nessa
recuperacao... olha eu ja estou assim, eu jaestou assado, eu ja consigo
fazer isso eu ja consigo fazer aquilo... em todas as esferas da
recuperacao... seja na recuperagdo da melhora respiratéria...olha eu
ja ndo tenho mais secrecéo, olha eu ja consigo falar oucantar isso, olha
eu ja consigo me movimentar melhor entdo todas essas conquistas...
cada pequena conquista que eles tinham em cada momento...a
comemoracéao de cada conquista! ... € uma certa gratidao a instituicao,
por que eles reconhecem muitas vezes aqui um tratamento
diferenciado...um olhar diferenciado... (Mirtes)

Categoria 5: Grupo de LT

Assim como os LT, os profissionais se referem ao GLT como “uma familia”. O
GLT realiza 1 encontro semanal com lanche, trabalha as questdes do convivio e das
relacbes com os pacientes, recebendo convidados (outros profissionais) além do tripé

gue atua junto ao grupo composto por: INCAvoluntéario, Fono e Fisioterapia. A morte
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de um membro do grupo é sempre algo dificil que precisa ser elaborado em grupo.
Todas as profissionais entrevistadas contam a historia da origem do GLT que comeca
com um trabalho desenvolvido por uma fonoaudi6loga no ano de 1993, voltado para
reabilitagéo e terapia de voz em grupo. Essa profissional criou o primeiro Coral do
Brasil (GAL). Depois que se aposentou o INCAvoluntario assumiu o grupo e 0 mesmo
foi tomando outro caminho para se constituir como grupo de ajuda muatua, com um

formato mais ludico.

“[...] aquela historia... do comecgo do grupo... foi uma fonoaudidloga
gue atuou ha muitos anos atras diretamente aqui e ela criou o primeiro
coral delaringectomizados, a proposta era um coral e ai o coral
funcionou durante muito tempo... era uma atividade... até onde eu
sei... eu sei um pedaco da histéria... e ai eu acho que ela se
aposentou... Em algum momento ... o INCAvoluntario passou a estar
a frente da organizacéo e da dindmica de como funcionaria o grupo...
Foi criado inicialmente por um profissional comfoco de coral que se
aposentou... ndo tinha ninguém que assumisse ai o INCAvoluntario se
eu nao me engano... assumiu... entao. E ai passou a ndoser um grupo
de coral.... ndo era mais o foco ser coral... passou o grupo a ter um
outro carater de muatua ajuda... Um grupo em que pacientes
pudessem ajudar uns aos outros com os diversos enfrentamentos que
eles viviam no dia a dia. Entdo as dificuldades em relacdo a
estigmatizacdo, em relagdo ao enfrentamento, em relagcdo a
socializacao, as atividades cotidianas {...]". (Mirtes)

“[...] O primeiro grupo de laringectomizados do Brasil! Coral né! E ela
(fonoaudiodloga) tinha esse objetivo de fazer... E ela até fez uma frase:
“o canto facilita a reintegragao social e etc”. E a partir dai o grupo foi
tomando varias vertentes... ai o coral passou para mao do
voluntariado... e foi tomando outra propor¢cdo e eu acho que até em
determinado momento se perdeu um pouco essa questao do canto...
sabe? A gente teve uma questdode ter um grupo operativo... de ajuda
mutua... mas que tinha uma questdo recreativa...de tomarem um
lanche etc.”. (Andreia)

Em 2019, a fonoaudidloga entrevistada cria o INCAnto retomando o trabalho com
o coral, com a terapia da voz, iniciado pela fonoaudidloga pioneira. Esse grupo nao
trata da socializagcdo, mas de oferecer aos pacientes um trabalho mais técnico e
especifico para a voz. A fono resgata a histéria do GLT para recuperar a sua origem
de trabalho especifico com a voz. Entdo existem esses dois espagos, em que 0S
pacientes podem circular. Quando o INCAvoluntario assume, a fono fica sem
autonomia para fazer esse trabalho especifico de voz. Com o INCAnto a fono busca

retomar a sua autonomia com o foco na terapia de voz.
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“[...]1 A gente tem o INCanto que agora esta on-line (devido a
pandemia) a gente esta fazendo o grupo on-line e o nosso foco é fazer
terapia... voltou aser o que era com a Célia... Isso bateu muito em mim
guando eu fiz o primeiro Congresso de Fono-oncologia e eu revi a
historia dela e eu comeceia ver os outros corais no Brasil com esse
foco e nés temos um grupo de fonoaudi6logas que sao de coral no
Brasil inteiro, por que tem varios coraisno Brasil inteiro e o INCA é
meio que a pessoa que leva... O INCA é o primeiro... as pessoas vém
me perguntar as coisas e eu me senti meio acuada nesse sentido... eu
nao estou fazendo esse trabalho voltado para avoz..com essa
massificacdo de melhorar a voz... a qualidade... eu ndo estava
fazendo terapia, vocé entende?

Eu sou terapeuta! Entdo quando a gente fez o primeiro ONCOFON
eu fui a pessoa que falou do grupoterapéutico e eu comecei a voltar
com a historia da Célia Schwarz e eu vi essa questdo da voz... e a
importancia do canto... eu hdo posso deixar essaquestdo do canto ser
recreativa, somente! Eu nao posso deixar uma pessoa... hao
desmerecendo... mas assim que nao conhecimento de causa... cantar
e escolher as musicas ... as musicas que eles cantam |la (GLT) néo
sdo apropriadas para uma voz esofagica, uma voz traqueoesofagica...
e a pessoa nédo faz de maldade é por que ela ndo tem conhecimento
da causa... Vamos separar aqui... (Andreia)

Categoria 6: Mediacdes e saberes: Profissionais/instituicéo e LT.

Nesse item os profissionais destacam 4 aspectos importantes sobre a mediacao
de saberes que envolvem o GLT e a interacdo entre profissionais e pacientes:
1. A reciprocidade que acontece entre o GLT e os convidados e demais profissionais:
O profissional faz a palestra e os LT retribuem com a musica e o coral que emociona
sempre. Nesse momento acontece a vivéncia da reciprocidade, da retribuicdo e da
gratiddo. Isso acontecia por exemplo quando um convidado de fora vinha fazer uma

atividade com os pacientes no GLT:

“[...] e sempre no final acabava em mdasica... por que eles traziam os
instrumentos e no final sempre cantavam alguma coisa, ensaiavam
algumacoisa e sempre que vinha algum convidado aqui eles cantavam
no final parao convidado... e eles sempre faziam uma retribuicéo
cantando que obvio eraoutro momento de fortissima emocgao, sempre
para todos, para o convidado,para nés e para eles. As emoc¢des eram
sempre muito fortes aqui nessa atividade! “. (Mirtes)

2. Outro aspecto é que devido ao vinculo que se forma entre profissionaise GLT,
ocorre o compartilhamento de situagbes importantes da vida de ambos, comouma

familia, inclusive dos profissionais como a gravidez de uma delas no grupo:
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“[...] minha filha mais velha tem 12 anos e vim dar a noticia pra eles
aqui deque eu estava gravida... e foi uma coisa muito marcante... a
felicidade delese o bolédo de vai ser menino ou menina! Aquela coisa
toda! Da primeira filha...e depois eu engravidei do segundo filho de
novo: agora é menino ou menina? Aguela festa toda de familia! Que a
gente faz aquelas coisas todasde familia né! Entdo a minha filha mais
velha tem 12 anos e na gestacao dela eu ja comuniquei aqui”. (Mirtes)

3. A interacdo dos residentes com o0 grupo, como espaco de aprendizadosonde se
estabelece uma troca de saberes muito profunda — aproximacéo do saber técnico com
0 saber da experiéncia:

“Quando eu dava aula para 0s nossos residentes, nas aulas sobre
laringectomia... eu sempre buscava colocar as aulas nas quartas-
feiras de modo que eu pudesse sair da aula e vir com os residentes
aqui... eu estou falando sobre tudo isso aqui agora vamos ver o que é
tudo isso... e ai vinhaaqui com os residentes e todos se reuniam em
volta dos residentes e comecavam: “Isso aqui é assim, isso aqui é
assado, olha o que que eu faco, olha o meu... Das minhas atividades...
de tantas atividades que a gente desenvolve aqui... o grupo de
laringectomizados era uma das que eu fazia assim com maior prazer,
um prazer muito grande... gratificante o tempo inteiro! O tempo
inteiro!”. (Mirtes)

4. O trabalho voluntario desenvolvido pelas pessoas LT como forma de mediacéo
entre pacientes novos e antigos é abordado pelos profissionais como um trabalho
importante:

“[...] em muitos casos o que funcionava de uma forma muito
interessante € quando os voluntérios laringectomizados iam até o leito
do paciente para falar “olha eu ja tive como vocé ai e olha mim, eu
estou aqui falando, conversando com vocé” e muitos deles quando
vinham pra mim relatavam a importancia disso que quando o
voluntario, outro paciente que chegou la...de aventalzinho rosa, e que
falou pra eles “o quanto eles fizeram a mesma cirurgia que eu e eu vi
eles falando” Que aquilo era uma coisa muito importante pra eles
saberem que tem a possibilidade de chegarem aquele ponto! N&do tem
como a gente mensurar o tamanho disso”. (Mirtes)

Algumas destas questdes ja foram sinalizadas em itens anteriores pois estao
muito articuladas. Quando os profissionais abordam a categoria estigma,
automaticamente se reportam as estratégias desenvolvidas pelos pacientes para
driblar o estigma e a importancia das mediacdes entre orientacbes profissionais e
saberes desenvolvidos através da experiéncia dos mesmos, o que caracteriza o GLT

como espaco de mediacdes e troca de saberes.
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Uma entrevistada situa o plano dos saberes de 2 formas: Existe o aprendizado
para a vida e o aprendizado com eles: Para a vida o importante € dar valor as
pequenas coisas e o aprendizado com eles é que a gente sempre pode recomecar, e
em situagfes tdo dificeis de vida a pessoa consegue ser feliz, trabalhar, ter uma
familia e se superar. Quando o profissional busca compreender as dificuldades
identifica o quanto € dificil manter os cuidados em condi¢cbes precarias de vida. O

profissional ndo tem a mesma experiéncia do paciente:

Os saberes da populagéo sédoelaborados sobre a experiéncia concreta,
a partir das suas vivéncias, que sdo vividasde uma forma distinta
daquela vivida pelo profissional. N6s oferecemos nosso saber por que
pensamos que o da populagéo é insuficiente e, por esta razao, inferior,
guando, na realidade, é apenas diferente. (VALLA, 1999, p.179)

Uma das questdes apontadas pelos profissionais e que auxilia nesse mergulho
na realidade dos LT € o fato de ser uma pessoa que fica na instituicdo por conta do
cuidado enquanto os demais vao embora. Os profissionais vao estabelecendo uma
relagdo mais proxima com eles e conhecendo mais a sua realidade de vida. Cria-se
vinculo mais duradouro. Uma preocupacao é com a questdo da alta institucional,
esses pacientes ndo poderéo ficar para sempre no INCA: “[...] eles sdo sobreviventes,
e onde estdo as politicas publicas destinadas a esse segmento?” De acordo com a
estrutura do sistema de saulde, deveriam retornar para acompanhamento na rede
basica, mas ha falta de suporte da rede para reabsorver esse paciente. A visdo técnica
e de gestao as vezes nao considera tais dificuldades: “Para onde vamos encaminhar
esse paciente? O INCA como 6rgao gestor deveria deflagrar essas questbes com a
rede de atencéo basica de saude”.

Uma das entrevistadas faz uma reflex&o interessante sobre como os saberes
nao sdo estaticos e cartesianos e carecem de interacdo constante. Cita uma
passagem de um momento da vida profissional que a fez entender isso e a partir disso
teceu um aprendizado, relativizando o modelo formal de formacgao dos profissionais e

nesse ponto se identifica no GLT:

“[...] por exemplo a gente tem uma técnica que a gente faz aqui... a
dita lavagem intestinal que é feita de uma forma diferente do que é
feita la fora e que existe uma técnica escrita, mas que a gente aqui faz
de uma forma diferente por que o doente pode ter um tumor intestinal...
Entdo como é quese aprende a lidar com esses seres humanos? Vocé
lidando com eles e convivendo com eles, errando e acertando! Por isso
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gue a gente tem que termuita observacgéao até na linguagem corporal...”.
(Julia)

6.6 SINTESE INTERPRETATIVA DAS ENTREVISTAS COM OS PROFISSIONAIS

Observando-se a estrutura hierarquica existente entre as categorias
profissionais na saude, observa-se, como j& mencionado anteriormente, o poder
médico e a racionalidade biomédica como estruturadora das a¢cdes em saude. Nas
falas dos pacientes, o médico surge com maior énfase no processo de diagnostico e
do tratamento, mas depois ganham destagues outros profissionais como o0s
enfermeiros no processo de recuperacdo pés-operatoria, nos cuidados diretos, nos
dialogos com os voluntarios LT, e em seguida na reabilitacdo se referem como
categorias centrais a fonoaudiologia e fisioterapia. A categoria médica ndo se ocupa
diretamente, assim como outras categorias da salde, com as questdes que envolvem
0 pos-tratamento, embora o0 paciente seja acompanhado em ambulatério em
consultas de controle que podem ocorrer até mesmo anualmente.

Essa estrutura revela o lugar social e institucional conferido ao pés-tratamento
em uma instituicdo voltada exclusivamente para acdes de subsidios a prevencédo e
acOes diretas voltadas para tratamento e cuidados paliativos, que de acordo com a
Politica Nacional de Controle e Prevencdo do Cancer se organiza em 5 niveis de
intervencdo voltados para o cancer: Prevencdo, Diagnoéstico, Tratamento,
Acompanhamento e Paliacdo. No entanto, ndo se contempla intervencdes especificas
para atender as necessidades da sobrevivéncia ao cancer. Essa questao se vincula
ao que a entrevistada Andreia levanta acima, quando aborda a preocupagao com a
alta institucional e a sobrevivéncia ao fazer a seguinte pergunta: “[...] eles sé&o
sobreviventes, e onde estdo as politicas publicas destinadas a esse segmento?”

A auséncia dos médicos nesse processo vivenciado pelos LT apds o tratamento
em si, ja significa uma separagcao entre quem salva e recupera a saude, daqueles
“outros” profissionais que atuam na retaguarda, atuando em outros planos, talvez
menos relevantes, sob o angulo da informagé&o social: os profissionais da reabilitacao.
A autonomia da categoria médica e sua legitimidade para controlar a sua autonomia
profissional dentro das organizacdes de saude € algo que ndo ocorre em relacdo as
demais categorias atreladas aos objetivos organizacionais e com relativa autonomia.

Em relac@o aos outros profissionais da saude de nivel superior, estes apresentam
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dificuldades para afirmar sua autonomia, haja vista a propria estrutura hierarquizada
onde a questao da carreira tem um valor como forma dedesenvolvimento individual e
de reconhecimento social. As diferencas e gradacles existentes entre tais
profissionais, vao se refletir nos confltos e tensdes existentes no trabalho
multiprofissional, onde diferentes pessoas e grupos possuem interessesdistintos
entre si, em relacdo aos objetivos da propria organizacdo da qual fazem parte.

Além disso, segundo Farias e Vaitsman (2002, p. 1236) embora os médicos
tenham o monopdlio legitimo dentro de uma organizacdo hospitalar, em relagéo a
guantitativo total de profissionais representam uma parcela pequena dos
trabalhadores. Na divisdo do processo de trabalho em saude, tendo a frente a
supremacia da categoria médica, as demais categorias tém suas possibilidades de
avanco e reconhecimento reduzidas. As categorias voltadas para o atendimento a
outras demandas que nédo sejam a centralidade do tratamento e da cura, ocupam um
lugar de menor prestigio dentro dessa dinamica.

O contato dos LT com a categoria médica segue no pdés-tratamento, em
momentos especificos de acompanhamento e controle da doenca conforme os
protocolos, no entanto, os médicos reconhecem o GLT e suas acdes, mas pouco se
envolvem no desenvolvimento que se configura a partir da participacdo dos LT no
GLT, enquanto outros profissionais se vinculam aos saberes produzidos e que
circulam nesse processo pés-tratamento. Essa divisdo no processo de trabalho em
saude diz muito sobre as relacdes hierarquizadas e a forma como as classificacdes
sao definidas. E como essa estrutura de trabalho se aparelha nos mesmos moldes do
gue ocorre nas classificacdes e relacbes predominantes entre profissionais de saude
e populacéo.

Em relacéo as mediacdes de saberes que ocorrem entre profissionais, pessoas
LT e instituicdo verifica-se a coexisténcia entre mediacdes mais verticalizadas e
hierarquizadas que envolvem as orientagcdes e prescricbes dos profissionais em
relacdo aos cuidados e manutencdo da qualidade de vida e as mediacdes mais
transformadoras desenvolvidas a partir da experiéncia construida pelos LT. Ambas
dialogam e interpenetram os dois grupos, sendo que cada uma carrega a sua
centralidade de saberes e também a apreenséo de outros saberes.

No caso dos profissionais e instituicdo, é possivel dizer que a sua centralidade
se encontra no conhecimento técnico-profissional e de gestdo e em seu

aprimoramento, a0 mesmo tempo, esse conhecimento dialoga internamente e busca
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apreender o movimento da realidade junto a outros saberes, dentre eles os saberes
advindos da experiéncia dos LT e com os LT. Ja com os laringectomizados que
possuem sua visdo prévia de mundo, reelaboram sua identidade, visdo de mundo e
pertencimento social a partir da experiéncia de adoecimento-deficiéncia, no ambito
individual e coletivo, e conseguem romper obstaculos, ressignificar a vida, suas
subjetividades e tracar novos caminhos emancipatorios calcados na relacao dialogica
entre 0 assujeitamento/enquadramento institucional e as possibilidades de
subjetivacaol/liberdade/autonomia que os colocam em novo patamar de consciéncia
na relacao consigo e com o mundo, no sentido da reciprocidade e da praxis que busca
transformar a realidade social.

A visdo critica sobre o funcionamento da rede de salde tanto no acesso quanto
no retorno do paciente a rede de atencdo bdasica, considerando-se as atribuicbes
definidas em lei para cada segmento: atencdo basica, de média e alta complexidade,
revela o gargalo existente na politica e o dilema enfrentado pelos profissionais de
saude do seu cotidiano.

Para a pessoa LT, conforme ja abordado anteriormente em suas falas, o que se
destaca € a dificuldade de acesso ao tratamento em tempo habil, e tendo encontrado
no INCA todo o suporte para o tratamento e o0 alcance a sobrevivéncia, resiste e se
ressente ao ter que retornar para a rede de atencao basica. Isso ocorre devido ao
funcionamento discrepante do sistema, o que contribui para que a instituicao
mantenha uma situacéo de superlotacdo de pacientes em controle, e que em alguns
casos ja poderiam ter retornado a aten¢éo basica para acompanhamento, haja vista
gue nao possuem mais sinal de doenca e boa parte ndo se encontre em uso exclusivo
de dispositivos que precisem de monitoramento. Retomamos a voz da entrevistada
Maria (pessoa LT) que chega a abordar a preocupacdo com a questdo da alta

institucional, apenas mencionada pela instituicdo antes de colocar a protese:

“[...] por que eu gosto tanto do INCA! Eu tenho tanto amor por esse
hospitalque eu chamo de “casa de Deus” (...) “Casa de Deus” que me
salvou! Eu falei poxa estdo me dispensando!!! Rsrsrs Parece
brincadeira isso, mas eu fiquei mal... fiquei muito tempo assim... triste,
era uma tristeza quando me mandaram procurar um posto de saude
perto de casa... por que eu faco exame todo ano, fago um “diagnostico”
completo né! E ai quando eu descobri que eu tinha que fazer isso na
Clinica da Familia, que ndo era maisno INCA... era muito triste...era
ndo! Ainda é... ainda existe uma pontinha (de tristeza) aqui dentro!
Ainda doi, viu!”. (Maria)
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Nas entrevistas os profissionais trazem, além dos pontos previstos no roteiro,
uma problematizacdo do contexto e das condi¢cdes de vida do paciente LT. Algumas
questdes abordadas pelos LT sdo também trazidas pelos profissionais, a partir de seu
angulo de contato com a experiéncia deles. Os profissionais e os LT n&do vivem a
experiéncia do cancer da mesma maneira. Os pacientes vivem a experiéncia em si
mesmos e 0s profissionais tém o contato com tais experiéncias e buscam contribuir
no processo de reabilitagdo dos mesmos. Outra questédo é que os profissionais vivem
a experiéncia de mediacdo de saberes no espaco hospitalar e no GLT enquanto
espaco destinado aos LT onde eles podem viver sem o estigma (enquadramento),
engquanto os pacientes LT ressaltam essa experiéncia ndo s6 no GLT, mas também
em outros espacos sociais, de acordo com a buscas e novos sentidos de subjetivacéo
gue ocorrem nesse processo, extrapolando a experiéncia de enquadramento.

Outro ponto de destaque nas entrevistas com os profissionais e que também é
abordado pelas pessoas LT € o contraponto entre a proposta do GLT e a proposta do
INCANto, grupos institucionais que convivem no mesmo espaco hospitalar. O GLT
COmMo um grupo mais antigo teve sua origem voltada para a terapia de voz atraves do
canto e depois com a conducédo do INCAvoluntario assume um carater de grupo de
ajuda mutua e o trabalho especifico voltado para a melhoria da qualidade da voz se
perde nesse processo. A proposta do INCAnto se torna uma alternativa necessaria
para a instituicdo oferecer um trabalho terapéutico (no caso a fonoaudiologia), sem
excluir ou desconsiderar a importancia do GLT, que néo acolheu a reintegracao dessa
vertente do trabalho em sua nova estrutura. As pessoas LT buscam ambos os
espacos, entendendo a importancia de ambos os espacos para o desenvolvimento de
habilidades, sejam elas, funcionais ou relacionais/sociais.

No processo de analise, diferentemente da analise das entrevistas realizadas
com os LT que demandaram idas e vindas e exigindo posteriormente uma
reorganizacao de categorias e de contetdo devido ao movimento das falas dentro de
uma estrutura de entrevista narrativa, as categorias foram melhor delineadas pelos
profissionais de saude, que abordaram o roteiro de forma sequencial, trazendo suas
percepcdes sobre cada categoria. Isso facilitou a andlise, sendo desnecessério a

criacao de outras categorias ou subcategorias.
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6.7 ANALISE DA PESQUISA DOCUMENTAL

Durante as entrevistas com pessoas LT e profissionais de saude identificou-se
a necessidade de recorrer a fontes documentais para associar discursos, memarias e
documentos, uma forma de checar e comparar informacdes numa tentativa de
precisar datas e compreender melhor o processo historico do Grupo de LT no
HCI/INCA. A descricdo da metodologia para a pesquisa no jornal InformelNCA e
demais fontes documentais se encontra no item metodologia desta pesquisa.

Identifica-se que na década de 1990, ainda com tiragem de poucos exemplares
por ano, os jornais Informe INCA, ainda datilografados, apresentavam tematicas
voltadas para o alerta ao tabagismo, festividades e coral de funcionarios, a
reestruturacdo do INCA apds a Lei n°8.080 que operacionaliza o SUS, o convivio com
as discussdes sobre qualidade total (tema mundial na época da reestruturacéo
produtival?), diagnéstico precoce do cancer de mama, a participacéo ativa de grupos
de voluntarios da sociedade civil em interagdo com as unidades de saude, a criacao
da Casa Ronald, e em 1993 a primeira entrevista com a fonoaudiologa Célia Schwarz
(precursora, segundo os LT e profissionais de saude entrevistados como a
profissional, da ideia do GLT).

Nessa entrevista, Célia Swartz fala do trabalho de reabilitacdo que € realizado
em grupo e que isso ja ocorre ha mais de 10 anos. Ou seja, o trabalho de reabilitagcdo
da voz em grupo existe no INCA desde a década de 80, calcula-se que desde 1983,
haja vista que a categoria da Fonoaudiologia € oficializada no INCA de acordo com o
Informe INCA 246 de Fevereiro de 2006 no ano de 1982. Célia Schwarz denomina
incialmente o grupo de “grupo de reabilitagéo da voz”.

No processo de pesquisa documental foi possivel encontrar o Informe INCA que
registra esse momento em um evento institucional no ano de 1983. Nessa matéria do
Informe INCA observa-se a interacdo entre categorias de profissionais, inclusive
médicos e demais servicos e setores do hospital nas primeiras acdes para
organizacdo do trabalho do que seria posteriormente denominado de Grupo de
Laringectomizados Totais. Tais a¢des envolviam também outras unidades de saude

voltadas para a atencdo ao cancer e grupos voluntarios da sociedade civil. Ao longo

12 Contexto de vitéria do neoliberalismo no Brasil nos anos 1990, herdeiro do fordismo, que se
caracteriza pela flexibilizacdo, precarizacdo do trabalho e reducdo de direitos dos trabalhadores
(ANTUNES, 2018, p. 142).
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do tempo, percebe-se como essas relacdes e praticas foram sofrendo mudancas que
se tornaram mais distanciadas e obedecendo as estruturas de hierarquia presentes
no modelo biomédico. Essa matéria do Informe INCA € apresentada na integra na
Figura 2 (frente e verso):

Figura 2 - Informe INCA 1983. Imagens reproduzidas do acervo fisico do servigo
de Comunicacao Social INCA.

Volume II - nQ 3 Rio de Janeiro, marcgo de 1983

T _ .
‘JANC ER N()'I‘ICIAS

lﬁ‘k‘! Boletim Interno INFORMATIVO INCa.

E ELES FALARAM ... Editorial

A reuniaoc do CEEAF congragan
do laringectomisados e profissionaise
de medicina, de fonoaudiologia, psico-
logia € quantoe outros que gravitam em
torno do problema foi, sem duvida, a -
quela que marcou mais intensamente a a
tividade do Centro de Estudos e Ensino
"Amadeu Fialho".

Organizada e programada em
conjunto com a Segao de Psiquiatria ,
Peicologia & Reabilitagdo do INCa.,con
tou ecom o engajamento efetivo da medi-—
ca-psiquiatra,Dra. Zenaide Medeiros,da 5
fonoaudiologa, Célia Schwarz Seif e da administradora hospitalar,
Teresa Cristina Moura.

0 evento do dia 1¢ de fevereiro de 1983, presidido pelo
Coordenador do Centro de Estudos,teve a participagao do Dr.Edmur
Fldvioc Pastorelo,Diretor da Divisao Nactional de Doengae Cronico-
Degenerativas, do Ministério da Saude, do Dr. Nildo Aguiar, Coor
denador da Campanha Nacional de Combate ao Cancer e Assessor do
Exmo.Sr.Mintistro da Saude, do Dr.Ary Frauzino Pereira, Diretor
do Instituto Nacional de Cancer, bem como do Exmo. Sr. Embaizador
da Colombia,Ministro German Rodriguesz Fon-—
negra, que patrocinou a reuniao.

Congregamo® 38 paecientes laringec-—
tomisados do groprio INCa., do IASERJ e do
INAMPS que, nao raro, acompanhados de seus
familiares, realizaram intercambio de ezpe
r{énciaa com a Sra.Pilar Rodrigues, secre-—
taria da'Plorida Laringectomee Association”
a qual - na qualidade de laringectomiaada -
vem fazendo a difusac do notavel trabalho
de reabilitagac da vos.

As fonoaudiologas Ieda Maria Pe-—
reira da Silva, Iza Pereira de Mattos e Cé&
lia Schwarz Seif, bem como os Drs. Jacob
Kligerman e Marcio Octavio Agnese fizeram
apresentagdes técnicas que foram completa—
das literalmente = de viva vos = pelo tes-
temunho de inumeros ex-pacientes que, hoje

Instituto Macional de Cancer Praga Cruz Vermelha,23

Fonte: INCA.
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Figura 3 - Informe INCA 1983. Imagens reproduzidas do acervo fisico do servigco
de Comunicacao Social INCA (Verso da Figura 2)

Marco - 1983

gem laringe, conseguem novamente falar pela eructagcao do ar de -
glutido e vibragao de esofago e palato, coadjuvado pelo aparelho
oro-labio~lingual.

£ a forga de vontade do homem, agraciada pela permis -
gao dzvzna. Come no fado: "... e foi Deus que nos deu esta segun
a vos"

Por proposigac do Dr.Agnese, foi langada a base para a
fundagao de um Clube de Laringectomizados, tendo eido escolhidg
o Exmo.Sr.Embaixador Gérman Rodriguez Fonnegra para patrono =]
constituida wuma diretoria provisdria para sua organiszagdoc e im-
plantagao, constitutda pela Dra.Zenaide Medeiros e pelas fonoau-
diélogas Célia, Ieda e Iza. Tal Clube se tornou logo filiadp a
Florida Laringectomee Association que se propoe a fornecer todos
08 subsidios e suporte técnicos necessarios.

0 almogo de encerramento e confraterntizagao selou co-
nhectmentoa e amizades travadas no evento, proptczando o aspecto
gregario do ser humano,mormente neata situagdo elinica € psico-
-goetial tae dependente.

Sejamos gratos ao Senhor por termos nossa VOoz.

Fonte: INCA.
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Além dessas fontes, no ano de 2018, os servicos do Instituto, em funcdo das
comemoracoes de seus 80 anos, foram convidados a recuperar, cada um, a sua
histéria no INCA, cujo contetdo serd destinado a uma publicagcdo comemorativa,
processo que foi atravessado pela pandemia, mas que ainda se encontra em curso.
O Servico de Fonaudiologia gentilmente forneceu-nos o conteudo escrito sobre sua
historia no INCA, onde se encontram também registros sobre o que parece ser a
segunda fase da ideia do GLT.

De acordo com registros do servico de fonoaudiologia do INCA, a fonoaudi6loga
Célia Schwarz criou em 1993 o GAL (Grupo de Apoio aos Laringectomizados do
INCA), considerado pioneiro no Brasil, 0 que parece ser um segundo momento do
trabalho que se iniciou com a intencdo de reabilitacdo da voz. De uma forma mais
estruturada, com encontros semanais, 0 seu principal objetivo era oferecer um
ambiente de socializacdo com oportunidades de desenvolvimento da comunicacao,
compartilhamento de experiéncias entre pacientes, profissionais de saude e
voluntarios, além do coral que atua na melhoria da autoestima e qualidade de vida
dos pacientes. Conforme Figura 4 abaixo:

Figura 4 - Foto 1: Grupo de Apoio aos Laringectomizados do INCA (GAL)
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Fonoaudiologa Célia Schwarz Seif e 0 GAL

Fonte: Fotos cedidas pelo Servico de Fonoaudiologia INCA.



227

Nos relatos de profissionais, que se confirmam nas entrevistas desta pesquisa,
constata-se que devido a aposentadoria da referida profissional e a reducédo do quadro
de profissionais, o grupo foi assumido temporariamente por alguns profissionais
vinculados ao mesmo, de modo que as atividades ndo fossem interrompidas, até ser
assumido posteriormente pelo INCAvoluntario - Programa Institucional ligado
diretamente ao INCA.

No final da década de 1990, o Informe INCA apresenta tematicas voltadas para
a criacdo do PIL (Programa Inca Livre do cigarro'®), estimativas e registro hospitalar
populacional de cancer, atividades voluntarias em articulagdo com a sociedade civil e
implantacdo de programas de qualidade total. O ano de 1998, € o ano de criacdo da
lei do voluntariado no Brasil (Lei n° 9.608 de 18 de fevereiro de 1998) e verifica-se nos
registros do Informe INCA a preocupacéo com o treinamento dos voluntarios. Até esse
periodo existiam grupos de voluntarios externos (associaces de apoio a hospitais de
oncologia) que atuavam no INCA e em outros hospitais publicos da rede oncoldgica,
atuando como voluntarios em acdes variadas e dispersas.

Depois disso, jA em 2000, € organizado o Conselho do Voluntariado do INCA,
com a participacdo dos voluntarios e profissionais do Instituto, com a proposta de
alinhar as acfes e possibilitar uma maior interacdo da equipe voluntaria com as
equipes de profissionais. Esse movimento ja sinalizava a ideia de organizar e
centralizar as agdes voluntarias no instituto. No ano de 2002 (Informe INCA 117,
fevereiro de 2002) é criada a Area de Projetos Sociais e Voluntariado do INCA, que
posteriormente em 2003 é substituido pelo INCAvoluntario Programa Institucional
responsavel pelo planejamento e promocdo das acdes voluntarias, buscando
contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes. De acordo com o site
do INCAvoluntario'4, o Programa assume as ac¢des voluntarias no INCA a partir do
ano de 2003, quando é criado. Nesse momento o trabalho desenvolvido pelos LT é
agregado sob coordenacao do INCAvoluntério. Ndo encontramos no Informe INCA o

marco de criacdo do INCAvoluntario.

13 O Ministério da Saude através do INCA promove um conjunto de a¢des nacionais que compdem o
Programa Nacional de Controle do Tabagismo (PNCT). O PIL é o Programa institucional paraprevencéo
e tratamento do tabagismo voltado para pacientes, familiares e funcionarios do hospital. (Fonte: Site
INCA).

14 Fonte: https://www.incavoluntario.org.br/.
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Na sequéncia, as Fotos 2, 3, 4, 5 e 6 demonstram parte das atividades
desenvolvidas pelo Grupo de Laringectomizados no instituto que englobam as
atividades do coral em ambulatério e em enfermaria, reunides, festividades do GLT e

as apresentacdes do coral em eventos institucionais:

Figura 5 - Foto 2: Coral do Grupo de Laringectomizados nos ambulatorios do
HCI / INCA.

Fonte: Imagem cedida pelo servico de Comunicacao Social INCA

Figura 6 - Foto 3: Coral do Grupo de Laringectomizados nas enfermarias do HCI /
INCA

Fonte: Imagem cedida pelo servico de Comunicagcao Social INCA.
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Figura 7 - Foto 4: Festa de Natal no espaco de reunides do Grupo de

Fonte: Imagem cedida pelo servico de Comunicacao Social INCA.

Figura 8 - Foto 5: Reunido do Grupo de Laringectomizados INCA.

\.

Fonte: Imagem cedida pelo servico de Comunicagao Social INCA.
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Figura 9 - Foto 6: Apresentacao do coral do Grupo de Laringectomizados em eventos
e Congressos

Fonte: Imagem cedida pelo servico de Comunicacao Social INCA.

A partir desse momento, todas as atividades voluntarias ficam sob a
coordenacao e responsabilidade do INCAvoluntario com varias frentes de atuagao. O
Grupo de Laringectomizados Totais e o trabalho voluntario desenvolvidos pelos LT,
estd, desde entéo, sob a coordenacédo do INCAvoluntario.

Tal mudanca em torno da coordenacao desse trabalho no interior do hospital,
expressa o reflexo de mudancas macroestruturais no que tange ao avango das acoes
voluntarias no Brasil, que historicamente, tensiona o cenario de luta e ampliacao de
direitos de cidadania, sobretudo ap6s os avancos democraticos materializados na
Constituicdo de 1988. Nesse cenario o “terceiro setor” se torna funcional as
transformacdes operadas pelo capital criando um novo padrédo para responder as
sequelas da questéo social pautada sobretudo na solidariedade. A resposta a questéo
social deixa de ser do Estado e passa a ser de todos, e nesse processo ficam
escamoteados o0s verdadeiros fendmenos: 0 esvaziamento dos preceitos
democraticos, precarizacdo do trabalho e do sistema de protecao social. (BONFIM,
2010, p. 17).
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Essa dinamica parece dialogar com a perspectiva de enquadramento
institucional presente na experiéncia de pessoas LT. ApOs a consolidacdo do
INCAvoluntério enquanto programa institucional identifica-se em matéria do Informe
INCA 246 de 2007 que o INCAvoluntario passa a replicar a sua experiéncia de
centralizacdo das atividades voluntarias para outros hospitais da rede Federal no Rio
de Janeiro, como o Hospital da Lagoa. De 2008 em diante, o Jornal assume um
contetdo mais voltado para o registro de participacdes em congressos no Brasil e
exterior, avanco em diversas areas de conhecimento, na pesquisa e formacao de
profissionais e voluntarios, bem como a preocupacdo com 0S processos de
Acreditacdo Hospitalar e da Politica Nacional de Humanizacao (PNH).

A analise da pesquisa documental traz com mais clareza, do ponto de vista
histérico, a natureza das relagcbes que se estabelecem entre instituicao,
INCAvoluntario, pessoas LT e profissionais. Esse cenario de alguma forma se
expressa também nas narrativas das pessoas LT e na entrevista com os profissionais
de saude. No que tange as pessoas LT € notoério perceber como se d& a sua circulacéo
por outros espacos e grupos institucionais e 0 quanto isso pode gerar situacdes de
desconforto e constrangimento, indo contra o direcionamento previsto para seu

enguadramento no ambito institucional.
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7 ANALISE FINAL DOS DADOS

Para dar seguimento e fechamento a analise é fundamental o retorno a pergunta
inicial de pesquisa: Que saberes e mediacdes sdo tecidos na trajetoria de pessoas
laringectomizadas totais, inseridas no espaco hospitalar regido pela racionalidade
biomédica (que ndo se ocupa da dinamica e dos processos sociais), diante do
desconhecimento institucional e social sobre tal experiéncia?

Para a organizacéo da analise final, considerando as analises dos trés tipos de
coleta de dados: LT, GLT e Profissionais de saude, optamos pela construcao de um
quadro com as categorias centrais, e “ideias centrais” como definido por Lefévre &
Lefevre, que perpassam todo o material coletado nas entrevistas e grupo focal, no
qual extraimos as seguintes categorias:

1- Estigma, classificacdes, condicdes de vida e sobrevivéncia (perder a voz,
traqueostomia: “buraco da vida”’, “a debilidade da voz e da respiracdo” e o
enfrentamento);

2 -O GLT e o trabalho voluntério (laboratério de experiéncias);

3- A mediacao para os LT e para os profissionais de saude (Novassubjetividades,

novos caminhos);

7.1 ESTIGMA, CLASSIFICACOES, CONDICOES DE VIDA E SOBREVIVENCIA

Em meio a dindmica hospitalar, as pessoas LT inseridas no Grupo de LT criam
estratégias para lidar com o estigma que |Ihes é atribuido. Essas pessoas sofrem o
duplo estigma: o estigma relacionado a doenga que os classifica como “portadores”
de um “mal” que precisa ser eliminado (mas que nem sempre 0s tratamentos
conseguem respostas positivas, estando a morte presente como possibilidade real) e
o estigma de uma deficiéncia representado pela existéncia de outro tipo de “mal’
caracterizado por um “desvio”, no qual o corpo ndo é s6 atacado por um “mal”

representado pela doenca, mas € marcado por ele definitivamente através da

deficiéncia, recebendo, portanto, uma marca social de desvalorizagéo.
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A despeito de tudo isso, ndo se conhece o universo de suas elaboracdes sobre
a experiéncia do estigma, 0 que pensam, como se sentem, que tipo de mediacdes e
estratégias de sobrevivéncia constroem e o que o0s impulsiona a continuarem
vivenciando o espaco institucional, ndo sé pelo acompanhamento médico obviamente
necessario, mas preocupados em compartilhar experiéncias com novos pacientes que
chegam para passar pelos mesmos procedimentos pelos quais passaram, se
colocando como agentes voluntarios que levam arte, musica, escuta e conforto. Sao
agentes sociais que trabalham no plano das media¢cdes em todas essas frentes.

Esse movimento de ajuda mutua que permeia o grupo, sensibiliza a todos,
profissionais, pacientes, familiares, instituicio, mesmo que muito da experiéncia
dolorosa e criativa desse processo seja considerada legitima, esbarra em um projeto
institucional hegemonico, que para se manter, se pauta no ndo reconhecimento de
outros saberes que estdo em disputa nesse terreno. No entanto, esse caminho pode
se tornar uma via de possibilidades para a construgcdo de novos caminhos
epistemologicos, explicitando o hiato discursivo informacional e os conflitos velados
nesse campo.

Identifica-se com isso a existéncia de um hiato discursivo-informacional nesse
processo, uma espécie de uma zona desconhecida que impulsiona a curiosidade e a
intencdo dessa pesquisa. Pode-se dizer que, a visibilidade que possuem
institucionalmente ao serem facilmente identificados e classificados pelos olhares
institucionais ou por quem circula no interior do hospital e facilmente os reconhece,
nao ocorre da mesma forma na vida social, fora do hospital.

Com excecao da familia e das redes de apoio do paciente que vivenciaram o
adoecimento/deficiéncia, percebe-se que socialmente ndo had uma clareza para
identificacéo e classificacdo do mesmo como pessoa com deficiéncia, embora a lesao
esteja situada em plano visivel do pescoc¢o, acometendo a comunicacéo, dificilmente
as pessoas no espago publico, identificam um paciente como sendo LT e sabem o
que isso significa.

Socialmente podemos verificar que ha uma certa invisibilidade social desse tipo
de deficiéncia. Os profissionais de saude que lidam com essa realidade, por exemplo,
referem que passaram a reconhecer uma pessoa LT no espaco publico (ruas), a partir
da experiéncia vivenciada no hospital, pois antes néo saberiam identificar, no maximo

passava-se como uma pessoa com dificuldades de fala e de comunicacéo.
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O peso da estrutura hospitalar afeta a todos os envolvidos direta ou
indiretamente, ocorrendo um processo de ressignificacdo, que reconfigura relacdes,
percepcdes e identidades, no entanto muitas dessas percepgdes ficam invisiveis ou
se tornam “imexiveis” pela reproducdo de um processo social mais amplo que se
reflete na configuracéo do espaco e da forma como as relacdes nele acontecem.

Os laringectomizados falam do lado de quem vive na pele a experiéncia do
cancer, enquanto os profissionais falam da sua experiéncia, enquanto profissionais de
saude, no acompanhamento ao drama vivenciado pelo “outro” a quem ele atende no
seu cotidiano profissional. E importante resgatar que Valla (1996, p. 179) ressalta que
os profissionais e 0s pacientes ndo vivem a mesma experiéncia da mesma maneira,
existe uma distancia no contato com a realidade que coloca o profissional de saude
numa posicdo de desvantagem em relacdo a interpretacdo da realidade, onde é
preciso cuidado para pisar em terreno desconhecido, ou como sintetizou Gramsci
(1978, p. 14): “[...] o elemento intelectual ‘sabe’, mas nem sempre compreende, e muito

"

menos ‘sente”. O esforgo dos profissionais deve ser constante no sentido de desvelar
questdes que por si so, logo de cara, podem se apresentar como incompreensiveis,
por esse caminho ja é prudente desconfiar que talvez existam alguns nés ocultados
entre realidades diferentes.

Os LT tratam do estigma, conforme detalhado na apresentacéo dos resultados
e andlises, como algo decorrente das transformacfes fisicas e da deficiéncia
(tragueostomia), relatando em detalhes as reagdes das pessoas ditas “normais” frente
as mudancas fisicas sofridas pelos mesmos. As relacfes que se estabelecem entre
“‘estigmatizados” e destes com o0s “normais” merecem destague nesse
aprofundamento de andlise.

Ao problematizar as relagdes que se processam entre 0s estigmatizados, €
importante resgatar as relagdes que sédo tecidas entre o LT voluntario e aquela pessoa
que esta prestes a ser LT em pré-operatério, chegando a internacdo para passar pelo
tratamento cirdrgico que a levara a nova condicao de LT. Nessa relacédo entre quem
ja passou pela experiéncia da cirurgia e quem ainda nao passou, muitas mediacdes
acontecem. A comecar pelo fato da propria tragueostomia, enquanto dispositivo
técnico, ser em si, uma forma de mediacdo necessaria, tanto para a continuidade da
vida, quanto de mecanismos essenciais voltados para a qualidade de vida, como a

respiracdo e a comunicacgao.
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Antes mesmo desse momento, ocorre como ja exposto nas analises anteriores,
uma forma de troca e de reciprocidade entre os envolvidos que em breve estardo
igualados na mesma condigdo. Essa relagdo é emblematica entre “estigmatizados”,
aqueles que ja passaram pela marca do estigma (traqueostomia) e aqueles que estédo
prestes a passar por esse crivo da lesdo. Ela traz uma infinidade de possibilidades e
guestdes que podem surgir nessa relacdo, dentre elas, Goffman (1891, p. 29)
exemplifica: “As pessoas que tém seu estigma aceito fornecem um modelo de
“normalizag&o” que mostra até que ponto podem chegar os “normais” quando tratam
uma pessoa estigmatizada como se ela fosse um igual”.

Nesse caso, 0 autor lembra que o termo “normalizacdo” é diferente de
“normificacéo” que significa o esfor¢o do estigmatizado em se apresentar como uma
pessoa comum, mesmo que ndo oculte a deficiéncia. Ha4 de todo modo, estando a
deficiéncia aparente ou ndo, um sentimento de desvalorizacdo social provocado pelo
estigma. Isso se expressa na diferenciacdo entre identidade pessoal e social realizada
por Goffman (1891, p. 58). Na identidade pessoal o individuo tem a propriedade da
informacdo sobre si mesmo e a manipula, ja a informacgéo social independe do
proprietario da identidade pessoal. No entanto, a informacdo social pode ser
modificada a partir da problematizacao das informacdes oriundas das experiéncias de
sua trajetdria social, dos novos direcionamentos e subjetivacdes que ocorrem a partir,
por exemplo, da experiéncia de adoecimento por cancer, onde os saberes e as
mediacfes construidas nesse processo podem impulsionar mudancas relacionais e
sociais.

O autor ainda afirma que as pessoas estigmatizadas, ao se socializarem entre
seus “iguais” costumam ter experiéncias semelhantes e por isso constroem o que ele
denomina de “carreira moral” uma espécie de “sequéncia semelhante de ajustamentos
pessoais” (GOFFMAN, 1891, p. 30). Essa socializagdo pode ocorrer em trés etapas:
na primeira a pessoa estigmatizada aprende e incorpora o ponto de vista dos normais
sobre a deficiéncia assumindo as informagdes sociais sobre o estigma. Na segunda
fase de socializacdo, os estigmatizados comecam um processo de identificar as
consequéncias de se possuir um estigma, uns ja nascem dentro de uma configuracéo
de desvantagem, enquanto na terceira fase de socializagéo, o estigma surge quando
a pessoa ja se encontra em uma fase mais adiantada da vida, o que implica numa
necessaria reelaboracédo de si mesmo, pois ja possuem uma vivéncia social sobre o

gue vem a ser uma deficiéncia antes mesmos de adquirirem uma. Nesse terceiro tipo
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de socializacdo se inserem o0s LT, ja com uma certa idade, inclusive como a maioria
dos entrevistados, idosos, precisam lidar com desvantagens que surgem
inesperadamente em suas vidas.

Tanto as pessoas LT quanto os profissionais ressaltam a busca por umarelagéo
de “igual para igual” sendo que os profissionais de saude sao considerados pessoas
“‘normais” na relagdo com pessoas “estigmatizadas”. Segundo Goffman (1891, p. 27)
as pessoas que compartilham do mesmo estigma podem esperar algum apoio de seus
“‘iguais” ou de “informados”. Para o autor, os ditos “informados” seriam “aqueles cuja
informacdo vem de seu trabalho num lugar que cuida ndo s6 das necessidades
daqueles que tém um estigma particular, mas das acbBes empreendidas pela
sociedade em relacdo a eles”. Exemplifica que os enfermeiros e terapeutas de modo
geral podem ser considerados “informados”.

Os profissionais deslocam a relacao de “igual para igual” se referindo sobretudo
ao espaco hospitalar e ndo sé a relacao interpessoal, € evidente essa percepcédo de
condi¢bes e posi¢es diferenciadas. E interessante observar que na andlise dos
profissionais essa experiéncia entre “iguais”, ou seja, entre pessoas LT, se da por que
o espaco (GLT e o hospital) propicia isso, pois hdo € um espaco estranho a realidade
dos pacientes, é um espaco de acolhimento, diferente de outros espacos sociais onde
passam pelo desconforto do estigma. O foco dos profissionais se torna o espaco onde
0 estigma pode ser driblado, o0 espaco que viabiliza um certo “esquecimento” por parte
das pessoas LT em relacdo a sua condi¢cdo de estigmatizacdo, haja vista que a
informacdo social sobre o estigma estd posta, pois € construida e incorporada
socialmente.

Nessa perspectiva € interessante observar que o enquadramento no GLT
funcionaria como uma espécie de “ilha da fantasia” ou “vitrine” um lugar “sem estigma”
e que representa uma protecéo institucional contra a desvalorizagao social, ao mesmo
tempo em que assujeita, captura e normatiza, além de se constituir como uma
poténcia geradora de novos posicionamentos e subjetividades.

Pode-se interpretar que o olhar dos profissionais se volta para os espacos onde
0 estigma se expressa, a0 mesmo tempo em que o enquadramento pode significar
uma certa protecéo social criada por parte do dispositivo hospitalar. Esse novo angulo
de analise corrobora com o que Valla sinaliza acima, que as percepc¢des de ambos,
profissionais e LT, sao diferentes, enquanto os profissionais se posicionam no espaco

da garantia e do privilégio, os LT se situam no espaco da sobrevivéncia, e por isso
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nao se pode esperar que tenham a mesma percepcao dos profissionais, pois 0s
caminhos de elaboragcdo subjetiva da experiéncia sédo diferentes (VALLA, 2011,p.
338). Segundo Pierre Bourdieu, em “A economia das trocas simbdlicas” (2009, p. 25)as
relacbes sociais, bem como a posi¢cao social das pessoas em uma dada estrutura
social (situada dentro de um sistema de dominacéo) obedecem a uma espécie de jogo
de posicdes e oposicbes, pautado em relacdes simbodlicas e na construcdo de
distincbes e de diferenciacbes sociais, jogo simbdlico esse que se ocupa da
legitimacao das diferencas.

Ao tratar das relacbes entre “estigmatizados” e “normais” Goffman (1891, p.
106) exemplifica essa questéo transitando entre os planos das macroestruturas e das
microestruturas, ao considerar que existem certos “cédigos de conduta” presentes na
identidade pessoal e que se encontram enraizados na informacéao social, ou melhor
dizendo, na producéo de um discurso social, que fortalece a divisdo entre “normais” e
“estigmatizados”. Ambos, desenvolvem nessa zona de fronteira, uma forma dubia de
relacdo, que tem como referéncia o padrdo de normalidade, recortes de um mesmo
tecido padrédo, onde com o tempo, o individuo desenvolve habilidades para lidar com
ambos 0s papéis sociais, aprendendo sobre como manipular as duas faces. Isso pode
ser exemplificado na fala de um dos entrevistados, ja abordada anteriormente no
capitulo intitulado Andlise e resultados, quando ele faz um trocadilho irénico,
comparando a sua condigdo como “estigmatizado” com a de uma pessoa “normal”:
“Vou fazer 16 anos de operado, eu como tudo, vou a churrasco, s6 nao como farofal!
Rsrsrsrs Mas farofa para as pessoas normais engasga, né??? Rsrsrsrs” (Jodo).

As ideias centrais de “buraco da vida” e “debilidade da voz e da respiragcao”
aparecem em diversos momentos das entrevistas com os LT e representam atentativa
do que Goffman denomina de “acobertamento” (GOFFMAN, 1891, p. 89) que implica
em um esfor¢o da pessoa estigmatizada em retirar o estigma do centro das atencdes
nos relacionamentos sociais. Quando Goffman utiliza o termo “encobrimento”
(GOFFMAN, 1891, p. 64) esta se referindo a possibilidade de negacédodo estigma, visto
que alguns ndo sao aparentes e, portanto, podem ser escondidos pela pessoa

estigmatizada.
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Nas entrevistas, as condi¢des de vida sdo mais enfatizadas pelos profissionais
de saude do que pelas pessoas LT. O estigma, assim como as condicfes de vida dos
entrevistados expressam a desvalorizagao de suas vidas frente a estrutura social em
que vivem. O estigma contém uma informacéo social que € a de desvaloriza¢ao social
do individuo estigmatizado que desacredita a pessoa estigmatizada (GOFFMAN,
1891, p. 74). Da mesma forma que buscam estratégias de “encobrimento” do estigma
propriamente dito, socialmente, durante as entrevistas com os LT fica claro como nao
abrem, ndo explicitam as suas condi¢6es de vida para a pesquisadora, ja que iSso ndo
esta ao alcance da mesma conhecer, ndo esta visivel, e portanto, pode ser omitido.

Quanto a questao das classificacoes, verifica-se como resultado da pesquisa,
que as pessoas LT nesse aspecto reafirmam, em parte, 0 seu assujeitamento como
parte do processo de enquadramento sofrido. Se por um lado avancam na liberdade
de construcdo de seus proprios saberes e a¢cdes em torno da experiéncia, por outro é
na questao da classificacdo que reiteram o poder do dispositivo hospitalar. A pesquisa
demonstra como tais posicionamentos se equilibram entre questbes que apresentam
habilidade para modificar e aquelas nas quais ndo se encontram aptos ao
enfrentamento. No que se refere ao estigma, sem sombra de duvida, esse é
manipulado nas relacdes, jA sobre a nomeacdo que recebem, destaca-se o
assujeitamento ao modelo classificatério hegemonico.

Sobre a experiéncia que legitima seus saberes encontram-se com novas
possibilidades de ser, estar e agir no mundo. Tais possibilidades representam que a
partir da experiéncia muitos aspectos de suas vidas foram ressignificados. Se antes
do adoecimento, ndo possuiam voz e destaque social pela sua condicdo de vida, com
a doenca e apesar do estigma, alcangam novos atributos que os colocam em uma
nova posicao social: o destaque social adquirido pelo saber advindo da experiéncia e
a possibilidade de através disso disseminarem informacéo e terem um lugar de fala
nos circulos de saber referente ao cancer de laringe. A forma como 0s processos
classificatorios sdo narrados pelos LT, sdo reafirmados coletivamente no grupo focal,
demonstrando que existe nesse ponto um alinhamento/assujeitamento enraizado, e
uma captura realizada pelas normas oficiais/institucionais que atravessam as falas

individuais e coletiva.
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7.2 O GRUPO DE LT E TRABALHO VOLUNTARIO: LABORATORIO DE
EXPERIENCIAS

Sobre as pessoas laringectomizadas que fazem parte do grupo, a0 mesmo
tempo em que trazem suas questdes e criticas direcionadas ao seu reconhecimento
secundario no campo institucional, se posicionam na correlacao de forcas, dentro da
comunidade discursiva (HJORLAND, 1995) existente nesse espaco a partir do papel
social e da producéo de informagOes advindas das suas ag0es sociais dentro do
HCI/INCA e fora desse espaco, ocupando desta forma também, junto com outros
atores, um cenario mais amplo das discussdes sobre o cancer de cabeca e pescoco
no pais. Nessas relacbes que séo criadas dentro e fora do instituto, envolvendo
inUmeros atores, o grupo de laringectomizados atua produzindo, se apropriando e
fazendo circular informacéo a partir de suas experiéncias e ac¢les, e as dos demais
atores envolvidos.

O GLT apresenta essa caracteristica, pois em meio ao quantitativo total de
pacientes que passou pelo procedimento LT no espac¢o hospitalar, os membros do
grupo possuem um perfil de acolhimento de saberes diferenciados em seus espacos
de encontro, uma disponibilidade para troca de saberes e experiéncias com o conjunto
de pessoas que compdem o universo hospitalar: pacientes, familiares e profissionais
de saude. E também para participarem de espacos de controle social e construcéo de
politicas em parceria com outros grupos de laringectomizados do pais.

Portanto, o GLT é um exemplo dessa dinamica, na medida em que, os atores
sociais ali situados adquirem reconhecimento e reconstroem suas identidades,
através de suas acdes de acolhimento, orientacdo e arte, criam suas proprias
estratégias informacionais preocupados principalmente em atender suas demandas
especificas construidas através da experiéncia do adoecimento e ndo contempladas
pela instituicao.

Esse espaco “articula assimetrias discursivas/ndo discursivas e as formas de
ocultacdo e producdo de verdades por meio de um conjunto articulado ou ndo de
saberes e poderes que produzem novas subjetividades” (TAVARES; LOUREIRO,
2017, p. 75). Portanto, o GLT é produto e gerador de novos regimes e discursos na

sociedade e em meio a proliferacdo de vivéncias hibridas.



240

O caso das pessoas LT segue essa linha da transformacdo subjetiva, da
ampliacdo da visdo sobre a vida social através da experiéncia e por consequéncia a
construcédo de um projeto de mediacdo que pode se delinear de diferentes formas e
em diferentes direcbes. Assim as pessoas transitam e trocam experiéncias, ideias,
estilos de vida e praticas sociais nesse transito, e se tornam potenciais mediadores
de saberes.

De forma semelhante, a agéo das pessoas LT visa romper com a rigidez dessa
estrutura hierarquizada e normatizada dos servicos de salude, na medida em que
através de sua experiéncia buscam dialogar e transformar a sua realidade, das
pessoas, do servico e a informacé&o social presente na cultura e na sociedade modo
geral acerca da sua condicdo de estigma e adoecimento.

As acOes desses agentes sociais, situados no GLT, sdo objeto dessa pesquisa,
pois é através dos fluxos informacionais que se constroem em meio a diversidade das
experiéncias e o dos processos interpretativo e de traducao cultural desenvolvidos
entre pessoas LT, profissionais e instituicao, é que se torna possivel pensar em novas
praticas sociais e a¢bes que contemplem o universo social e sua infinidade de
possibilidades classificatorias.

O grupo de LT e o trabalho voluntario desenvolvido pelas pessoas LT sdo como
um laboratério vivo de experiéncias, ou como denominam, ‘uma escola” onde
informagdes sédo produzidas, circulam e sédo apropriadas por todos os envolvidos,
contribuindo para o processo de ressignificacdo das vidas, ndo s6 das pessoas LT,
mas de seus familiares e profissionais de saude. Os profissionais de saude reforcam
o aprendizado que se soma as percepcdes da formacao profissional e um aprendizado
para a vida, significando um novo olhar que desenvolveram sobre a vida ao lidarem
com pessoas LT.

Em relacdo ao grupo de pessoas estigmatizadas Goffman, ainda ao se referir
amanipulagao do estigma, menciona que o grupo “parece ter um repertério proprio de
relatos de adverténcia sobre uma exibicdo embaracosa e que a maior parte de seus
membros pode dar exemplos de sua propria experiéncia” (GOFFMAN, 1891, p. 74).

O GLT apresenta durante o grupo focal exatamente essa configuragéo. Tece um
discurso afinado sobre o estigma, sobre a importancia do GLT e do trabalho voluntario,
inserindo em coro a gratiddo pela instituicdo que parece ressoar ainda mais forte

guando todos estéo juntos abordando a experiéncia.
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Revelam com isso, a existéncia de um discurso pronto e ensaiado ao longo
desse processo e que expressa como deve ser a fala coletiva dos LT, caracterizando
como se dé a perspectiva do assujeitamento promovido pelo exercicio continuo do

enquadramento institucional.

7.3 MEDIACAO: NOVAS SUBJETIVIDADES, NOVOS CAMINHOS

As mediacdes que sao construidas pelos LT na interface com profissionais e
instituicdo, conforme ja abordadas no capitulo Andlise e resultados, os levam a buscar
caminhos diferenciados de ressignificacdo e reconfiguracédo de suas subjetividades,
visto que a experiéncia é tdo marcante em suas vidas que ndo sdo mais 0s mesmos,
precisando buscar novos sentidos.

As mediacbes sao estratégias fundamentais para continuarem no mundo,
precisando fazer algumas mudancas e adaptacfes. Além disso, as media¢cdes como
recurso tedrico-metodolégico permitem a compreensdo de fenbémenos ocultados
(DAVALLON, 2007) que envolvem todo um movimento de producédo, circulacdo e
apropriacdo da informacdo (MARTINS, 2018) no caso da saude, permitem conhecer
as necessidades de saude e as formas de enfrentamento criativas e participativas
(MARTELETO; DAVID, 2014).

A abertura para a interacdo diferenciada com a sociedade é algo que chama a
atencao, pois o0 seu conhecimento precisa adquirir visibilidade social e para isso se
(re)inserem socialmente levantando a discusséo social sobre sua experiéncia, seja
através do ativismo, da educacao, das trocas intergeracionais etc. Isso ganha um novo
sentido de liberdade e de contribuicdo para a transformacéo social. Nos resultados e
analise acerca das mediacdes € possivel identificar tal questdo quando novas
categorias se abrem a partir da fala dos entrevistados LT direcionando suas
subjetividades para novos modos de agir e pensar o mundo e a sociedade em que
vivem.

Através do conceito de mediacdo fica mais evidente, os planos do
assujeitamento e da subjetivacéo existentes nesse processo, como ambos dialogam
e coexistem, sem impedir que novos caminhos e novas subjetividades se

desenvolvam e encontrem seu lugar no mundo.
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As pessoas LT entrevistadas abordam essa questdo de acordo com suas
subjetivacdes e novos caminhos tracados a partir da experiéncia da seguinte forma:
A mediacdo como recurso pessoal para o enfrentamento dos desafios foi um ponto
em comum de elaboragéo, para se alcancar o desdobramento em outros tipos de
mediacao pautados no ethos do cuidado: que se da a partir da preocupacdo com 0s
outros numa perspectiva de reciprocidade, na reciprocidade da pesquisa, na
reciprocidade em acdes de ativismo — responsabilidade com o outro, na troca com
outras geragdes. Onde a capacidade do homem “ser” mais, se circunscreve na sua
capacidade de “dar algo de si mesmo” e ndo na busca de algo exclusivamente para
si, para satisfazer aos seus proprios interesses, mas ao que ele aspira “ser” em termos
de evolugdo com o outro, na producao de valores éticos (SABOURIN, 2008, p. 134).

Pensando o conceito de cuidado em sua dupla funcéo: prevenir danos futuros
eregenerar danos passados (BOFF, 2014, p. 48), o conceito de cuidado em suas bases
filosoficas envolve a volta a escuta da “voz da interioridade” que nos reconecta com a
responsabilidade da vida (BOFF, 2014, p. 34) e consequentemente com a
responsabilidade da informac&o que produzimos, fazemos circular e apreendemos
social e culturalmente. Ou ainda, nas palavras de Paulo Freire (2018, p. 127) uma
reciprocidade que desemboca em uma “praxis” onde os homens como seres da acdo
e da reflexdo almejam juntos, muito além de si mesmos, a transformacéao da realidade.

Os dispositivos na obra de Foucault ttm como propdsito a producéo de verdade
e de biopoder a partir do momento em que buscam manter sob controle as praticas
dos sujeitos determinando que suas vidas sejam reduzidas a escolhas marcadas,
minando desse modo suas possibilidades de liberdade paralisando préaticas e saberes
e normalizando a vidas dos sujeitos sociais. Por outro lado, ao abordar as sociedades
greco-romanas Foucault resgata como tais sociedades tinham como preocupac¢ao néao
0 sujeito numa perspectiva de assujeitamento, mas uma preocupagdo com a
subjetividade o sentido da constituicdo de si mesmo (GOMES; FERRERI; LEMOS,
2018, p. 192).

Nas suas obras sobre a histéria da sexualidade (Vontade de saber, Uso dos
prazeres e cuidado de si) Foucault reflete como a sexualidade ao longo da histéria foi
considerada algo perigoso e por isso devendo estar submetida a um certo controle
social, onde o que é perigoso deve ser padronizado, controlado e classificado,
seguindo a uma tradicdo médico filosofica. Nesse processo a questdo sexual deve

seguir recomendac0des para seu bom uso, isso ao longo do tempo se transforma em
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codigo de conduta universal onde ocorre a renuncia de si, em prol do controle
universal.

De acordo com a concepcao ética de Foucault em sua obra Historia da
Sexualidade volume 1l - cuidado de si, acerca da relacdo do homem consigo mesmo,
€ certo que o homem submetido a modelos normativos e de verdade sobre si mesmo
e o0 mundo, esquece de si mesmo, esquece de cuidar de si, embora essas praticas de
si, de cuidado de si, continuem a existir por que fazem parte dos modos de vida, da
relagcdo com 0s outros e outras coisas. Essa crise do sujeito ou da subjetivacao inclui
a dificuldade do sujeito se constituir como sujeito de sua conduta ao mesmo tempo
em que se esforca em compreender o que faz com que se submeta a regras que néo
séo suas (FOUCAULT, 2020, p. 123).

Quando os homens passam a refletir sobre si mesmos podem alcancar
momentos de liberdade e experimentar fazer suas proprias normas de vida, moldando
sua proépria subjetividade. O “cuidado de si”, segundo Foucault, corresponde a uma
ética que segue uma “estética da existéncia” na qual o sujeito direciona suas atitudes
em relacao a si mesmo, mas nao se trata de egoismo e narcisismo, visto que tal acdo
tem reflexo sobre o outro. Primeiramente envolve um “retorno para si” e num segundo
momento, “um retorno para o outro e para o mundo”. Quando se trata do retorno para
si, trata-se de uma mudanca em relacdo a sua prépria subjetividade.

Quando os sujeitos estdo submetidos ao enquadramento do poder, torna-se
mais dificil a consciéncia de si mesmo, pois se encontram capturados por normas e
padrées que nada tém a ver consigo mesmos. Nesse momento a subjetivacdo se
reduz a sujeicdo. Deleuze (2019, p. 106) afirma que nesse jogo de forcas entre o
enquadramento do poder sobre as subjetividades, tornando os homens como coisa e
como objeto, e 0 esquecimento de si, a vida sempre gera um movimento de
refazimento de si mesma.

Essa submissdo do homem as normas se vincula a um periodo da histéria
humana em que se supervalorizou o conhecimento de si, ou seja, sobre o homem, em
detrimento do cuidado de si. Segundo Heidegger (apud GALVAO, 2014, p. 162), o
“ente” ou aquele que é tido como objeto de estudo se diferencia do “ser” enquanto
possibilidade de vir a ser. Assim, na modernidade o conceito de “cuidado de si” é
excluido do pensamento filosofico, dando lugar a hegemonia do conhecimento de si.
Isso esvazia as possibilidades de vir a ser. Esse cuidado de si ndo se da numa atitude

de isolamento, mas sim nas praticas sociais, nas relagdes com 0s outros e envolve
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também a possibilidade de trocas e reciprocidade. A relagcdo consigo esta presente
nas relacdes de poder e nas relacfes de saber e sempre resiste aos codigos e ao
poder.

Nesse mecanismo de controle que extrapola o controle sobre os corpos
(dispositivos disciplinares) o dispositivo da sexualidade e do “cuidado de si” traz uma
elaboracdo maior no sentido de um controle sobre a vida de modo mais organico e
sutil, onde a vida se torna objeto politico e de poder, e ao ser capturada por este, a
vida resiste e reage ao poder e as suas normas de padronizacdo, como forma de
escapar ao poder e de buscar a liberdade.

Ao se pensar no dispositivo hospitalar, enquanto espaco de poder-saber mesmo
com toda a sua estrutura de normas, e nas possibilidades desbravadas pelo GLT, é
possivel identificar como coexistem essas 3 facetas: saber, poder e a subjetivacao-
sujeicdo, como se articulam tais dimensdes, sem que tais subjetividades permanecam
aprisionadas, mas encontrem caminhos para driblar tal aprisionamento e se
reinventarem a partir de seus proprios conhecimentos, ao mesmo tempo em que
reconhecem os saberes formais e suas formas de atuag&o social. Um jogo de duplos
gue dialogam, no qual as media¢des se tornam um instrumento fundamental para

desvelar tais nuances.

Se é verdade que o poder investe cada vez mais nossa vida cotidiana,
nossa interioridade e individualidade, se ele se faz individualizante, se

7

é verdade que o préprio saber é cada vez mais individualizado,
formando hermenéuticas e codificacdes do sujeito desejante, o que é
que sobra paraa nossa subjetividade? Nunca “sobra” nada para o
sujeito, pois, a cada vez,ele estd por se fazer, como um foco de
resisténcia, segundo a orientacdo de dobras que subjetivam o saber
e recurvam o poder. (DELEUZE, 2019, p. 106)

Essa perspectiva ao ser transposta a experiéncia do GLT que é capturada pelo
grupo focal, demonstra como se expressa no grupo ao mesmo tempo a dimensao do
assujeitamento (embora expresso em forma de gratiddo e reconhecimento a
instituicdo) e a dimensdo da subjetivacdo, do alcance de seus membros a novas
formas de agir e pensar comprometidas com o trabalho em torno de si mesmao,
possivel através dos saberes advindos da experiéncia. As novas subjetividades saem
em busca de uma nova relagdo com o mundo, onde revelam novos sentidos pessoais
e sociais, contornando as estratégias do poder e encontrando a liberdade de se

desenvolverem de acordo com suas proprias convicgcdes. Ao mesmo tempo, é
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possivel identificar como a perspectiva de assujeitamento esta presente e também é
legitimada pelo GLT, estabelecendo-se um certo equilibrio e dialogo entre as
condicdes de assujeitamento presente em suas narrativas sobre a gratiddo e a dadiva
e as buscas por novos caminhos numa perspectiva de subjetivacéo.

Rumo afinalizacao da analise, destacamos como as media¢des estao presentes
em toda parte. Ao abordar a trajetéria do diagndstico e do tratamento, identifica-se a
mediagcdo em varios momentos, desbravando outras possibilidades de caminho a
sequir.

Pensar que a tecnologia da traqueostomia e das proteses fonatorias
desempenham um papel mediador que possibilita a continuidade da vida, ou o
renascer de uma nova vida é algo bastante representativo nas entrevistas, pois a vida
€ permitida através da tragueostomia, a continuidade da linguagem falada
(comunicacédo através da voz). A expressao “buraco da vida” nada mais é do que uma
mediacao simbdlica, uma expressdo-chave que representa o0 grau de importancia
dessa mediacao técnica, em que um dispositivo tem o poder de manutenc¢éo da vida.
Depois disso, as pessoas LT além do dispositivo as pessoas passam a desenvolver
outras formas de mediacdo necessarias a partir de sua condicdo especifica. O viver
passa a estar permeado por novas mediacdes. O GLT, o coral, o trabalho voluntario,
seguem como experiéncia, que unem o0 agir, 0 pensar dentro de uma nova
subjetividade, construida através de um trabalho sobre si mesmo e sobre os outros o
gque marca o conceito de cuidado de si. A partir disso desenvolvi as seguintes
definicbes de mediacédo tendo como ponto de partida o0 modo como os LT vivem a
experiéncia:

Mediacbes fisicas: Traqueostomia e dispositivos que possibilitam a
continuidade da vida e o aprendizado de novas formas de linguagem e comunicacao;
Mediacdes da experiéncia: Tragcadas nas relacdes sociais apos a novacondicdo de LT
e nas ag0des e praticas sociais como o coral, 0 GLT e trabalho voluntario.;

Mediacdes sociais: voltadas para acdes especificas desenvolvidas a partir do
processo de cuidado de si e de redirecionamento das subjetividades, tais como as
mediacdes centradas no ativismo, na educacdo, na interacdo intergeracional,
enquanto relacdes que extrapolam o espacgo do enquadramento institucional e buscam
uma novaperspectiva de cidadania e de transformacéo social, como sentido maiorpara

as suas vidas.
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Por fim, devido a amplitude dos temas abordados nessa pesquisa, o volume de
dados e as inumeras combinacdes, dialogos e articulacbes possiveis entre o0s
mesmos, constata-se que nao se esgotam, aqui, todas as possibilidades de
exploracdo desse conteudo, podendo essa pesquisa se desdobrar em novas direcdes

nao abordadas nesta oportunidade.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O ultimo capitulo da tese € composto por 2 eixos: No primeiro eixo recupero
como foi realizada a pesquisa e as principais conclusdes. No segundo eixo apresento
algumas consideracdes de natureza autoral que se desenvolveram paralelamente ao
processo de investigacao.

A pesquisa foi realizada a partir do amadurecimento da pesquisadora nos
processos assistenciais a pessoas laringectomizadas totais, participantes do Grupo
de LT, sobretudo em relacdo as suas demandas especificas ndo priorizadas pelo
universo hospitalar. No cotidiano do servi¢co de saude foram levantadas uma série de
guestdes que permaneciam ocultadas no espac¢o hospitalar e que foram chamando a
atencao da pesquisadora, tais como a dificuldades do servico em incluir nas suas
rotinas as classificagdes voltadas para a pessoa com deficiéncia e o acolhimento as
suas necessidades pos-tratamento.

A investigacao foi construida tendo como pilar a pesquisa qualitativa de base
exploratéria baseada em entrevistas narrativas, grupo focal, entrevistas semi-
estruturadas com pessoas LT e profissionais de saude envolvidos com as questbes
referentes ao poés-tratamento e proximos ao Grupo de LT. Também foi realizada
pesquisa documental para fins de complementacdo de informacdes que foram
surgindo no decorrer das entrevistas.

Nos resultados da pesquisa 3 questdes se destacaram como descobertas, como
algo que se mostra ao sair de um processo de ocultamento e que representa uma
busca que nos dizeres de Paulo Freire, poderiamos considerar como o “inédito viavel”:

As relagcdes entre assujeitamento e as possibilidades de subjetivacédo a partir
da experiéncia, amplamente explorados no item resultados e discusséo;

A busca pelo reconhecimento individual e social como forma de amenizaro
estigma, tecido através das dadivas e de ter o seu saber elevado frenteaos demais
saberes oficiais;

As mediacOes sociais construidas que extrapolam o espaco institucional e
denotam a preocupagéo e compromisso dos LT com uma transformacgaosocial em
direcdo a uma sociedade epistemologicamente mais justa.

O conteudo informacional que emerge a partir das mediagbes apontam para
possibilidades de superacéo de condi¢cdes de hibridismo, onde o que predomina € a

relagéo binaria de fatores distintos condicionados e determinados pelo modelo social
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predominante. Convém levantar que o hibridismo existente na condicdo de
adoecimento-deficiéncia, nas relacdes entre profissionais de saude e populacdo e
destes com a instituicdo (Servi¢o de Saude) sdo marcados pelas diferencas instituidas
entre saber maior/saber menor e entre condi¢des de assujeitamento e subjetivacao,
de privacdo e de liberdade. Esses processos estdo vinculados ao regime
informacional da biomedicina e se encontram presentes na dinamica dos estigmas e
das classificagbes que operam segundo padrbes hegemonicos. Esses elementos
perpassam as relagfes, sendo que as mediagbes construidas nessa pesquisa
revelam caminhos possiveis para 0 rompimento com um binarismo que aprisiona
pessoas, saberes e instituicdes.

Considerando os resultados sobre todos os aspectos trabalhados nesta tese,
para fins das consideracdes finais, destaco a ideia de que o conceito de mediagbes
de saberes (e seu dialogo nos campos da Informacdo e da Educacdo Popular)
incorpora elementos significativos no enfrentamento dos pressupostos de uma cultura
dominante representados neste trabalho pelas reflexdes em torno das concepcdes de
saude-doenca, estigma, dispositivo e classificacdo em salde. Assim essa ferramenta
conceitual, metodoldgica, epistemoldgica e l6gica, permite:

Compreender os hiatos e lacunas que se configuram nas intera¢des, bemcomo
as formas de ocultacédo de determinados fenbmenos sociais;

Direcionar a forma de uso dos dispositivos de forma mais consciente (seja para
a manutencdo da ordem hegemobnica, seja para a promocdo de rupturas
epistemoldgicas);

Demarcar como 0s saberes sdo produzidos, como vao circular e serem
apropriados social e culturalmente;

A construcdo de um “terceiro conhecimento” (MARTELETO, 2006, p. 179)que
pode ser (til tanto para especialistas quanto para a populagéo, tantopara o saber
cientifico como para o saber popular, indicando uma terceiravia possivel;

Que atores sociais desvalorizados pelos processos de estigmatizagdo tenham
seu saber valorizado na cena social através da legitimidade da experiéncia.

Esse trabalho traz essas questdes a partir da experiéncia das pessoas LT, que
demonstram o quanto as interagcdes podem ser libertadoras e construtoras de novas
subjetividades e possibilidades de vida, ao mesmo tempo em que mantem pilares de
assujeitamento e enquadramento a determinadas estruturas. A sobrevivéncia das

pessoas LT e do Grupo de LT representa essa op¢do que € também justificada e
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perpassada pelos processos de gratiddo e dadiva ja mencionados no corpo do
trabalho.

Como segundo eixo das consideracdes finais, em busca de resposta a pergunta
de pesquisa apresentada na introducao deste trabalho, e tendo, para isso, trilhado um
caminho de pesquisa com coletas de informacfes em fontes diversificadas, pude
revisitar a minha propria trajetéria como profissional de saude, assistente social,
inserida em um servi¢co de saude de alta complexidade (atengdo oncoldgica) do SUS.
Durante a pesquisa fui tecendo perguntas a mim mesma que pudessem esclarecer
sobre a escolha do caminho trilhado, pois a escolha e o envolvimento do pesquisador
com um tema de pesquisa ndo é uma questao aleatoéria, ha um envolvimento psiquico
com a tematica, muito maior do que se imagina em principio. No meu caso a escolha
nao foi somente por um tema de pesquisa, mas uma escolhaprofissional muito anterior
a pesquisa em si, uma escolha por uma acéo profissional voltada para a intervencéo
social sobre a realidade, uma escolha para a vida.

A identificagdo com o adoecimento em sua versdo mais vinculada com a
desigualdade e as expressdes que se configuram nas dimensdes social e cultural,
sempre tiveram minha predilecéo. As discussfes sobre até que ponto a doenca pode
agravar ainda mais uma condicdo social e como isso € construido social e
culturalmente, sempre se destacaram em meus interesses de pesquisa. Voltada para
a compreensao das diferengcas sociais e culturais buscava identificar como se
sobrevive a situacdes tao dificeis como o adoecimento por cancer, em especial o
cancer de laringe.

Ao chegar na instituicdo ha 17 anos atras, pude me deparar com o discurso
institucional acerca da existéncia de um lugar repleto de desafios, esse me foi
apresentado como a Secéo de Cirurgia de Cabeca e Pescoco. Logo pude perceber
gue ali estavam reunidas questbes que impactam fortemente a vida humana: A
pobreza, em suas varias gradacoes, a fragilidade de vinculos sociais, o tabagismo, o
alcoolismo, o cancer como doenca que ameaca a vida e seus desafios como as
alteracdes fisicas, psiquicas e sociais, alem das deficiéncias fisicas e a convivéncia
com o estigma. N&o é pouca coisa! E diante de tudo isso sempre me perguntava: Por
gue estou aqui? Por que me envolvo com questdes tdo complexas? Poderia estar em
outro lugar. Mas néo estaria tdo realizada a ponto de esquecer o horario de pegara
bolsa e partir de volta pra casa ao término de um dia de trabalho. Dentro desta

complexidade, optei em me aproximar das pessoas com diagnéstico de cancer de
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laringe, e indo mais fundo, aquelas que passam por uma laringectomia total, que
ficaram sem voz, sem comunica¢cdo com o mundo e que perderam segundo um LT
entrevistado: “o 6rgao da vida” que sao as cordas vocais!” O que tudo isso diz sobre
mim? SO poderia saber através da pesquisa, da busca pelo conhecimento, que nao é
apenas sede de saber, € busca de si mesmo.

Pude me encontrar nas falas dos entrevistados ao perceber que os desafios do
adoecimento abriram portas para uma nova visdo de mundo, das pessoas e da vida e
de que é possivel mesmo diante de situacdes tdo devastadoras, sair muito maiores do
gue antes: com maior conhecimento de si mesmos, maior bagagem e recursos, maior
amor pela vida e maior desejo de compartilhar com 0s outros a experiéncia. Esse

desejo de compartilhar parece trazer essa “chama social” de uma voz coletiva:

“N6s, LT, chegamos aqui numa condicdo ainda maior de
vulnerabilidade social, que ndo s6 a pobreza, mas o diagndéstico de um
céancer, e com o adoecimento e a deficiéncia veio uma desvalorizagéo
social ainda maior, agora ndo s6 pela pobreza epelo céancer, mas
também pela deficiéncia. Trés questdes repletas de estigma e de
informac&o social que desvalorizam as pessoas”.

Uma vez que a pesquisa teve como preocupacédo central conhecer os saberes
emediacBes construidos por pessoas LT pude também me perceber como mediadora.
Tanto profissionalmente, pois minha profissdo em meio as outras profissdes da saude,
tem como caracteristica uma formacdo voltada para uma visdo generalista e
integradora, embasada na justi¢a social e numa praxis transformadora, quanto como
pesquisadora, ao me deparar com um cenario de pesquisa repleto de contradicbes e
desafios. Isso também se expressa na atuacdo como docente da Residéncia
Multiprofissional em Oncologia (RMO) no exercicio da mediagdo com profissionais,
instituicdo, alunos, conteudos, realidade social e reflexdes sobre a saude e a
sociedade que desejamos. Nesse processo que vai muito além de um fazer
profissional, tendo como referéncia a insercdo no campo da saude, € propicia a
seguinte pergunta: Onde desejamos chegar com tal insercdo social? Que
transformacao social almejamos?

A escolha do tema se deu em primeiro plano pela aproximacdo com os desafios
da assisténcia e posteriormente do ensino como mencionado na introducdo deste
trabalho. Desafios que acabaram por se complementarem: A assisténcia no cotidiano

das praticas do servigco de saude e de docéncia, propiciaram a aproximacao com
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contribuicdes tedricas que permitiram o dialogo com a realidade social e a contribuicdo
para a formacao de profissionais de saude inseridos na RMO.

Ao terminar o mestrado no ICICT, como ja mencionado, 0 contato com o
arcabouco teorico da area da Ciéncia da Informacdo me trouxe contribuicbes para
pensar a informacado nos servicos de saude, sobretudo a informacgéo produzida pelos
adoecidos e pouco conhecida dentro do modelo hegemdnico biomédico. Logo apods
essa experiéncia, pude abracar a coordenacao do Modulo de Educacdo em Saude do
eixo transversal da RMO e com ele o desafio de aprimorar e aprofundar os estudos
sobre as contribuicdes da educacéo popular no campo da saude.

Essa caminhada me levou aos dialogos entre saude, informacédo e educacéao
popular tendo na mediacdo enquanto conceito e operador tedrico-metodoldgico e
epistemologico, a chave para fazer emergir contetudos hibridos e ocultados social e
culturalmente.

O tema de estudo para o doutorado foi fruto dessa elaboracdo que teve como
objetivo central a compreensdo dos saberes e media¢des tecidos pelos LT na sua
trajetdria considerando o seu enquadramento normativo, institucional e classificatério
e sua dupla condi¢céo de estigma: o cancer e a condi¢ao de deficiéncia.

O projeto de qualificacéo foi a consolidagcédo e reconhecimento de um primeiro
momento de amadurecimento tedrico e metodoldgico e apds a apresentacdo para a
banca as contribuigcbes acrescentaram muito, sobretudo no maior aprofundamento
tedrico nos dialogos entre Educacéo Popular, Saude e Informacdo de modo que isso
pudesse abrir caminhos para a melhor compreensdo do conceito de media¢do na
saude. Além disso, o aprofundamento tedrico sobre o conceito de dispositivo foi
fundamental para desfazer um equivoco inicial de que o GLT pudesse ser ele mesmo
um dispositivo informacional.

O estudo proporcionou uma nova visao e nisso foi fundamental a contribuicao
de outros alunos orientandos da Professora Regina Maria Marteleto em encontros
coletivos de orientacdo e trocas de informacdo sobre o andamento das pesquisas de
mestrado e doutorado. Considero que esses momentos foram muito ricos enquanto
exercicio de mediacéo, haja vista que, a relagdo orientador-orientando, pode contar
com a figura de “terceiros” para a troca e dialogo. Nesses encontros pude perceber
equivocos conceituais e corrigi-los compreendendo a instituicdo como dispositivo e o
GLT como recurso de assujeitamento de determinado grupo no interior da instituicao,

dai seu enquadramento disciplinar e subjetivo.
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Projetando a intencdo de pesquisa aos seus resultados surge, como ja
mencionado anteriormente, uma série de reflexdes que buscam tracar e compreender
ndo sO as respostas objetivas da pesquisa em si, mas também de que forma os
resultados impactam o pesquisador. S&o “respostas” que trazem em si também
elementos subjetivos. “Respostas” para 0 mundo e “respostas” para n0s mesmos.

A busca por reconhecimento das pessoas LT nos afeta pois nela vemos também
refletida a busca dos profissionais da saude mais préximos de uma formacgdao critica
sobre a realidade e que entendem a saude de uma forma ampliada, um esforco em
captar os siléncios e invisibilidades, atuando numa perspectiva de minimizar
desigualdades e injusticas sociais. Essa ideia se encontra presente na hierarquizacéo
existente entre as profissées na saude, onde categorias privilegiadas que nédo se
ocupam da dindmica social presente no contexto da salde assumem o poder que |he
€ atribuido socialmente para determinar as acdes em saude.

Nos siléncios e invisibilidades estédo presentes caminhos e solu¢des que podem
romper com as injusticas cognitivas, sociais e culturais. Desatando essas amarras
pode-se abrir possibilidades para uma maior liberdade individual, social e
epistemoldgica. As mediacdes constituem uma ferramenta tedrico metodologica e
epistemoldgica que faz emergir experiéncias e saberes antes invisiveis, através dela
0s atores sociais podem trazer a tona sua existéncia repleta de valor social e cultural,
travando uma busca diaria por reconhecimento na cena social, que extrapola seus
locais de insercao, e tendo como horizonte uma transformagéo social ancorada nos
pilares de equidade social e da justica epistemoldgica.

A experiéncia da perda fisica de uma voz ou o0 seu silenciamento
propositalmente ocasionado, podem produzir caminhos que expdéem ambiguidades,
mas que podem revelar, a0 mesmo tempo, potencialidades para a ruptura de padroes

hegemonicos e epistemoldgicos.
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APENDICE 1 - PRODUCAO CIENTIFICA DURANTE O DOUTORADO

RIBEIRO, F. F., MARTELETO, R. M. A configuragéo das redes sociais de pessoas
com cancer: um olhar sob o prisma da informacéo e da comunicacdo em saude. In:
ANAIS XIX ENCONTRO NACIONAL DE PESQUISA EM CIENCIA DA
INFORMACAO — ENANCIB, Londrina/PR, 2019.

Resumo: ldentificar como se constroem as formas de informagdo, comunicagao e a
apropriacdo de conhecimentos pelos pacientes com diagnostico de cancer -
matriculados naclinica de cabeca e pescoc¢o do Instituto Nacional de Cancer José
Alencar Gomes da Silva (INCA) - e suas redes sociais, na perspectiva de que tais
recursos sao fundamentais para lidar com as mudancgas e necessidades impostas pela
situacdo de adoecimento. O referencialtedrico foi baseado nos conceitos de redes
sociais e narrativa e suas aplicacdes em pesquisasnas areas de informacédo e saude
verifica-se que as redes de relagbes sociais sdo construidase reconstruidas ao longo
da vida, a partir de um movimento em que organizam informagao econhecimento
voltados para fornecer apoio e suporte diante da situacdo de adoecimento. Trata-se
de um estudo de natureza qualitativa, pautado na metodologia de histéria oral de vida,
utilizando como apoio tedrico os conceitos de narrativa e redes sociais. Foram
realizadastrés entrevistas com pacientes em estagios diferentes de tratamento. O
processo de informacdo e comunicacdo que se configura nas redes sociais dos
pacientes é fundamental na construcéo de estratégias de suporte e protecéo social ao
longo do tratamento. Esse conhecimento potencializa a interlocucédo entre politicas

publicas, tendo em vista a possibilidade de participacédo e ampliacao de direitos.

Palavras-chave: Redes Sociais. Informacdo. Comunicacdo em Saude. Usuarios.

Usos dainformacéo. Cancer.
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RIBEIRO, F. F., MARTELETO, R. M. A experiéncia da deficiéncia presente nas
narrativas de pessoas com sobrevida ao cancer: informacdo e conhecimento na
interface com o saber biomédico. In: ANAIS XX ENCONTRO NACIONAL DE
PESQUISA EM CIENCIA DA INFORMAQAO — ENANCIB, Florianépolis, 2019.

Resumo: Introducéo: Destaca a questdo da deficiéncia decorrente do adoecimento
por cancer de laringe e a importancia da pesquisa acerca da construcdo do
conhecimento atravésda experiéncia das pessoas com deficiéncia na interface com o
conhecimento biomédico hegemoénico, abordando aspectos da classificacdo de
doencas/deficiéncia e a producdo da diferenca. Objetivo: Conhecer como se da a
apropriagdo e a organizagédo do conhecimento pelas pessoas laringectomizadas, em
funcdo do tratamento do cancer de laringe, compreendendo a questéo da deficiéncia
e sua invisibilidade institucional. Procedimentos metodologicos: Pesquisa qualitativa
exploratdria, baseada na entrevista narrativa de vida dospacientes laringectomizados
que participam do grupo de laringectomizados do Hospital do Cancer | do Instituto
Nacional de Céancer — Rio de Janeiro. Resultados: Identifica-se que o conhecimento
biomédico contribui para a reproducdo de mecanismos de opressao e estigmatizacao.
A pesquisa visa explorar a importancia do didlogo entre o conhecimento daspessoas
com deficiéncia e o0 conhecimento biomédico na reformulacdo de praticas
informacionais e culturais na instituicdo. Consideracoes finais: O conhecimento sobre
a experiéncia do adoecimento/deficiéncia, que é hegemonicamente invisibilizado,
pode contribuir para a ampliacdo da participacéo social desses grupos bem como na
reorganizacdo dos fluxos de informacdo institucional, contemplando demandas

reprimidas e proporcionandonovas formas de articulagéo entre saberes diferenciados.

Palavras-chave: Deficiéncia. Cancer. Conhecimento. Estigma. Narrativa.
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RIBEIRO, F. F., MARTELETO, R. M. Mediacdo de saberes na sobrevivéncia ao
cancer: aexperiéncia de pessoas laringectomizadas totais. In: Anais XXI Encontro
Nacional de Pesquisa em Ciéncia da Informag&do — ENANCIB, Rio de Janeiro, IBICT-
UFRJ, 2021.

Resumo: O presente trabalho é fruto da pesquisa de doutorado, em andamento,
acerca da sobrevivéncia ao cancer de laringe e da experiéncia vivenciada por pessoas
laringectomizadas totais. Observa-se nesse processo um enquadramento normativo,
institucional e classificatério das pessoas diagnosticadas com céancer de laringe no
HCI/INCA e que em decorréncia de tratamentos cirdrgicos invasivos, adquirem
sequelas severas, passando a serem nomeadas como “laringectomizadas totais” (LT).
Parte destas pessoas compdem o grupo de LT, um dispositivo composto por acdes
informacionais (apoio mutuo, musica, coral) e de educacdo em saude, por onde
circulam saberes que sustentam e fortalecem pessoas em meio aos desafios impostos
pelo adoecimento. Busca compreender as mediacbes de saberes e informacgdes
produzidas pelos participantes do grupo, considerando a sua dupla condicdo de
estigma: o cancer como condic¢ao crénica e sua condi¢cédo de incapacidade-deficiéncia.
A pesquisa qualitativa se baseia em entrevistas narrativa, semiestruturada e grupo
focal com pessoas LT e profissionais de saude que atuamjunto ao grupo. A analise
sera realizada através do método da hermenéutica-dialética. Nos resultados
preliminares verifica-se que a dindmica informacional que ocorre entre os atores
sociais envolvidos contribui, por um lado, no aumento da sobrevida a doenga com
praticas informacionais que alimentam o grupo e sua continuidade ao longo do tempo.
Por outro lado,a possibilidade real de recidiva da doenca, revela vivéncias marcadas
pelo paradoxo vida/morte presentes na trajetoria do grupo e mediatizadas pelos atores
gue compdem esse espaco. Essa experiéncia revela a importancia das mediacdes de

saberes no processo de sobrevivéncia ao cancer.

Palavras-Chave: Sobrevivéncia ao Cancer. Mediacdes de Saberes. Dispositivo

Informacional. Laringectomizados Totais.
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RIBEIRO, F. F.,, MARTELETO, R. M. A experiéncia de adoecimento por cancer: hiato
entrea condicdo cronica e a deficiéncia. In: Anais XIV Congresso Luso-Afro-Brasileiro
— CONLAB, Lisboa- Portugal, 2021.

Resumo: O trabalho trata da experiéncia de adoecimento de pessoas com cancer de
cabecae pescoco em tratamento no Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes
da Silva (INCA), Rio de Janeiro - Brasil, que passaram por tratamentos mutiladores,
causando limitacdes corporais que impactam a sua reinsercao social. O estudo, em
andamento, buscacompreender a invisibilidade sobre as incapacidades e deficiéncias
decorrentes do adoecimento crénico no campo da saude, sobretudo no ambito das
informacdes e das praticasem saude, considerando as experiéncias dos pacientes
nesse processo. A problematizacdo dos sistemas de classificacdo em saude, nesse
contexto, € fundamental, visto a sua tendénciaa balizar o conhecimento e as praticas
dentro de uma perspectiva biomédica hegemoénica. Aperspectiva analitica trata da
compreensao das percepcdes desses sujeitos sobre a experiéncia do adoecimento e
o tratamento do céncer, sua condigdo crbnica, a alteracdo da imagem corporal e a
condicdo de deficiéncia decorrente do tratamento, buscando compreender as
narrativas de vinte membros do grupo de laringectomizados. Como resultados
preliminares verifica-se que os saberes construidos por esse grupo apontam paraum
hiato criado pela sua dupla condicdo de pacientes cronicos e de portadores de
deficiéncia,o que as classificacbes de doencas e 0s aparatos institucionais parecem

nao enfrentar.

Palavras-chave: Condicéo Cronica. Experiéncia. Classificagdo. Deficiéncia. Cancer.
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APENDICE 2 - ARTIGOS PUBLICADOS

RIBEIRO, F. F.; MARTELETO, R. M. M. A configurag&o das redes sociais de suporte
a pessoas com cancer: um olhar sob o prisma da Informagéo e Comunicagdo em
Saude. Revista Brasileira de Cancerologia, v. 64, n. 1, p. 77-85, 2018. Disponivel
em: https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/121/64. Acesso em: 15 mar.
2022.

Resumo: Introducdo: O cancer é um problema de saude publica, principalmente nos
paises periféricos e, nas proximas décadas, espera-se que 0 seu impacto sobre a
populacdo corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados
para 2025. O cancer de cabeca e pescoc¢o € o quinto mais comum no mundo e engloba
varios tipos de tumores. No Brasil, sdo registrados cerca de 23 mil casos da doenca
por ano, que atinge majoritariamente homens, segundo estimativas do Instituto
Nacional de Cancer José AlencarGomes da Silva (INCA). Objetivo: Identificar como
se constroem as formas de comunicacao,fluxos de informacdo e a apropriacado de
conhecimentos pelos pacientes matriculados na clinica de cabeca e pescoco do INCA
e suas redes sociais, na perspectiva de que tais recursossao fundamentais para lidar
com as mudancas e necessidades impostas pela situacdo de adoecimento. Método:
Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, pautado na metodologiade histéria oral
de vida, utilizando como apoio tedrico 0os conceitos de narrativa e redes sociais.Foram
realizadas trés entrevistas com pacientes em estagios diferentes de tratamento.
Concluséo: O processo de informacdo e comunicacdo que se configura nas redes
sociais dos pacientes é fundamental na construcdo de estratégias de suporte e
protecdo social ao longodo tratamento. Esse conhecimento torna-se fundamental na
interlocug@o com as politicas publicas, tendo em vista a possibilidade de participacao

e ampliacao de direitos.

Palavras-chave: Comunicacdo em Saude. Neoplasias. Redes social.
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NETTO, F. S.; Costa, C. M. V.; RIBEIRO, F. F.; LIMA, R. C. M. A pandemia de Covid-
19 e as reflexdes sobre o processo de trabalho do Servico Social do Hospital do
Cancer I/INCA. Revista Brasileira de Cancerologia, Anais da X Mostra de Trabalhos
Académicos dos Programas de Residéncia Multiprofissional em Oncologia e
Residéncia em Fisica Médica doINCA, v. 67, n. 2, supl.1, 2021. Disponivel em:
https://rbc.inca.gov.br/index.php/revista/article/view/1692/999. Acesso em: 25 mar.
2022.

Resumo: Introducédo: A pandemia de Covid-19 gerou impactos na sociedade em escala
globale exigiu atitudes governamentais de controle e combate ao virus. No ambito das
unidades de saude, medidas foram tomadas ocasionando a reestruturacdo dos
servigos, entre eles, o Servigo Social do Hospital do Cancer I. Objetivo: Evidenciar o
processo de trabalho das assistentes sociais durante a pandemia, identificando e
refletindo sobre as mudancas ocorridas. Método: Trata-se de uma pesquisa com
abordagem qualitativa, cujo referencial tedrico-metodolégico e o método critico
historico dialético. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com sete
assistentes sociais que estdo na linha de frente no atendimento durante a pandemia.
A andlise das entrevistas teve como base a hermenéutica dialética. Resultados:
Conforme a verificacdo inicial dos elementos coletados, e possivel afirmar que a
reorganizacao trouxe repercussdes aos usuarios, familiares e profissionais. Os relatos
das entrevistadas demonstram como a presente crise mundial incide com importantes
desdobramentos na vida da populacdo que repercutem nas demandas ao Servico
Social. Foram diversas as requisicdes e observou-se, nesse contexto,a exacerbacao
de demandas equivocadas, acarretando tensdes na busca da atuacdo em
conformidade com as atribuicbes e competéncias profissionais. Conclusdo: A
pandemia de Covid-19 teve como uma de suas nefastas consequéncias a piora das
condi¢bes de vida da classe trabalhadora, que procurouainda mais os atendimentos

disponibilizados.

Palavras-chave: Servigo Social. Covid-19. Oncologia.
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NETTO, F. S.; Costa, C. M. V.; RIBEIRO, F. F.; LIMA, R. C. M. O Servi¢o Social do
Hospitaldo Céancer | frente a pandemia de covid-19. Revista Serpos, v. 2, n. 1, 2021.
Disponivel em: http://serpos.net.br/index.php/serpos/article/view/32/32. Acesso em:
15 mar. 2022.

Resumo: O presente artigo € fruto de uma pesquisa realizada no ano de 2020 com
parte da equipe doServigo Social do Hospital do Cancer | (HC 1), uma das unidades
do Instituto Nacional de Cancer (INCA). O objetivo era analisar a atuacao das
assistentes sociais durante a pandemiado novo coronavirus (COVID-19), refletindo
sobre as mudancas na rotina hospitalar, bem como identificar as principais demandas
e as respostas da categoria. A pesquisa € qualitativa e a referéncia teorico-
metodoldgica tem como base o método critico dialético. Concluiu-se que, houve a
piora na qualidade de vida dos usuarios, que buscaram ainda mais pelos
atendimentos e o Servi¢co Social, apesar de ter agregado novas tarefas, manteve a

defesa desuas atribuigdes privativas e competéncias profissionais.

Palavras-chave: COVID-19. Servico Social. Oncologia.
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APENDICE 3 - CARTA AO PARTICIPANTE DA PESQUISA

Caro(a) participante da pesquisa MediacOes de saberes na sobrevivéncia ao
cancer: a experiéncia de pessoas laringectomizadas totais de autoria de Fabiana
Felix Ribeiro - orientacdo da Professora Doutora Regina Maria Marteleto do PPGCI-
IBICT/UFRJ, agradecemos a sua disponibilidade em participar da entrevista que
compOe a tese de doutorado intitulada: “Estigma e adoecimento por cancer:
Informacao e mediacdes de saberes na experiéncia da doenca no espaco hospitalar”,
realizada no Programa de PoOs-Graduacdo em Ciéncia da Informacéo do Instituto
Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia em convénio com a Escola de
Comunicagdo da Universidade Federal do Rio de Janeiro, sob a orientagdo da
Professora Doutora Regina Maria Marteleto.

O objetivo desta pesquisa é conhecer as experiéncias de adoecimento de pessoas
laringectomizadas totais (LT), os saberes que constroem, suas relagdes com os
profissionais e a instituicdo e suas percepc¢des sobre o estigma relacionado ao cancer
e a condicdo de incapacidade/deficiéncia, e como que essa experiéncia pode

reorientar novas condicdes de existéncia, identidade e pertencimento social.
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APENDICE 4 - TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

3.2. TCLE (Laringectomizados Totais)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa. Para que vocé possa
decidir se quer participar ou nao, precisa conhecer os beneficios, 0s riscos e as
consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem
esse nome porgue vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e
entendido este documento. Leia as informacdes com atencdo e converse com a
pesquisadora responsavel sobre quaisquer dividas que vocé tenha. Caso hajaalguma
palavra ou frase que vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavelpor obter
este consentimento. Se vocé tiver davidas depois de ler estas informacdes,entre em
contato com a pesquisadora.

ApOs receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé
poderéa fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Compreender a experiéncia, as mediacdes de saberes e as informacdes produzidas
pelos laringectomizados totais, que participam do grupo de laringectomizados totais
do HCI/INCA, na interface com outros atores sociais (profissionais de saude e a
instituicdo), considerando o0 seu enquadramento normativo, institucional e
classificatério e sua dupla condicdo de estigma: o cancer e a condicdo de
incapacidade-deficiéncia, fatores que podem reorientar suas novas condi¢des de
existéncia, identidade e pertencimento social.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Se vocé concordar, em uma sala com privacidade, participara de uma entrevista
individual e posteriormente, em outro dia, de 1 grupo focal (com outros participantes).
A entrevista consiste em um roteiro onde vocé possa abordar a sua experiéncia de
adoecimento por cancer, desde o diagnostico, incluindo a condicdo atual
(laringectomia total) e os saberes que foram sendo construidos ao longo desse
processo. O grupo focal consiste em um roteiro de questdes para serem abordadas
coletivamente. A entrevista pode durar em torno de quarenta minutos & 1 hora e sera
gravada em audio e video para posteriormente ser transcrita e analisada pela

pesquisadora, sendo sua identidade preservada. A autorizagao para o uso da imagem
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e voz devera ser oficializada através do documento AUTORIZACAO DE USO DE
IMAGEM, VOZ E RESPECTIVA CESSAO DE DIREITOS (LEI N. 9.610/98 e Norma
Administrativa INCA n°® 000.2000.001).

BENEFICIOS

Vocé nédo sera remunerado por sua participacao e esta pesquisa ndo podera oferecer
beneficios diretos a vocé. Se vocé estiver de acordo com o uso de suas informacdes,
€ necessario esclarecer que vocé ndo tera quaisquer beneficios ou direitos financeiros
sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participacdo é colaborar para que, no futuro, com o0s
resultados alcancados com esta pesquisa, seja possivel a melhoria da assisténcia aos
pacientes e familiares.

RISCOS

Os riscos possiveis sdo desconforto ou constrangimentos eventuais. A qualquer
momento, vocé poderd desistir de participar da entrevista, interrompendo se assim
desejar. Se algum desconforto surgir e caso sinta necessidade, podera ser
encaminhada para atendimento psicoldgico.

CUSTOS - Vocé nao tera despesas (gastos) pela sua participacao.
CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as suas informacdes serdo mantidas de
maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de
anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Apenas as pesquisadoras autorizadas
terdo acesso aos dados individuais. Mesmo que estes dados sejam utilizados para
propésitos de divulgacao e/ou publicacdo cientifica, sua identidade permanecera em
segredo.

BASES DA PARTICIPA(;AO

A sua participagdo é voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito,
ou mudanca no tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. Vocé podera
retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido Ihe explicou claramente o conteudo destas informacdes e se colocou a
disposicéo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Vocé

tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
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esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para Fabiana Felix Ribeiro no
telefone (021) 3207-1162 de 8:00 as 16:00 de 22 a 62 feira. Esta pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa - CEP do INCA, que esta formado por profissionais
de diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que envolvem seres
humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todas as pessoas
gue se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como
participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua
do Resende N°128, Sala 203, de 22 a 62 feira de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21)
3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br. Esta pesquisa
também foi aprovada pelo Comité de ética em pesquisa CEP CFCH, ao qual se vincula
o programa de doutorado (PPGCI IBICT/UFRJ — instituicdo proponente da pesquisa)
da pesquisadora. O Comité de Etica em Pesquisa do CFCH — Campus da UFRJ da
Praia Vermelha esta localizado no Prédio da Decania do CFCH, 3° andar, Sala 30 —
Telefone: (21) 3938-5167 — e-mail: cep.cfch@gmail.com . O PPGCI IBICT/UFRJ esta
localizado a Rua Lauro Miller 455 andar 4 Botafogo — Rio de Janeiro, tel: 3873-9453.
Este termo esta sendo elaborado em duas vias que serdo rubricadas em cada
pagina, sendo que uma via ficara com vocé e outra sera arquivada com a

pesquisadora responsavel.


mailto:cep.cfch@gmail.com
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CONSENTIMENTO

Li as informag@es acima e entendi o propdésito da solicitagdo de permissao para
participagcédo dessa pesquisa respondendo a uma entrevista.

Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas

Ficaram claros para mim quais séo procedimentos a serem realizados, riscos e
a garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacao € isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas davidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome nado sera publicado e toda tentativa sera feita para
assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou

prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar

nestapesquisa.

Nome e Assinatura do (a) participante Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa a participante indicada acima. Declaro que obtive de forma apropriada e

voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido desta participante.

Nome e Assinatura da Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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3.2. TCLE (Profissionais de saude)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa. Para que vocé possa
decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, os riscos e as
consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem
esse nome porque vocé so deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e
entendido este documento. Leia as informac¢des com atencdo e converse com a
pesquisadora responsavel sobre quaisquer duvidas que vocé tenha. Caso hajaalguma
palavra ou frase que vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavelpor obter
este consentimento. Se vocé tiver davidas depois de ler estas informacdes,entre em
contato com a pesquisadora.

ApoOs receber todas as informacgdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé
podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

A partir das experiéncias de adoecimento de pessoas laringectomizadas totais (LT),
participantes do grupo de LT, esse estudo visa compreender as mediacdes de saberes
e informacdes produzidas por esses sujeitos, na interface com outros atores sociais
(profissionais de saude e instituicdo), sobre a sua dupla condicao de estigma: o cancer
e sua condicéo de incapacidade-deficiéncia, fatores que podem reorientar suas novas
condicOes de existéncia, identidade e pertencimento social.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Se vocé concordar, em uma sala com privacidade, participara de uma entrevista
individual semiestruturada. A entrevista consiste em um roteiro onde vocé possa
abordar a sua experiéncia, enquanto profissional de saude, junto ao grupo de
laringectomizados totais incluindo suas percepgdes sobre o adoecimento,
incapacidade/deficiéncia e estigma, bem como suas percep¢des sobre o grupo em si
e 0s saberes construidos coletivamente ao longo desse processo de adoecimento. A
entrevista individual pode durar em torno de quarenta minutos a 1 hora. Sera gravada
em audio para posterior transcrigédo e analise pela pesquisadora, sendo sua identidade
preservada.

BENEFICIOS

Vocé nédo sera remunerado por sua participacao e esta pesquisa nao podera oferecer

beneficios diretos a vocé. Se vocé estiver de acordo com o uso de suas informacdes,
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€ necessario esclarecer que vocé néo tera quaisquer beneficios ou direitos financeiros
sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participagdo é colaborar para que, no futuro, com os
resultados alcangcados com esta pesquisa, seja possivel a melhoria da assisténcia aos
pacientes e familiares.

RISCOS

Os riscos possiveis sdo desconforto ou constrangimentos eventuais. A qualquer
momento, vocé poderd desistir de participar da entrevista, interrompendo se assim
desejar. Se algum desconforto surgir e caso sinta necessidade, podera ser
encaminhada para atendimento psicoldgico.

CUSTOS - Vocé nao tera despesas (gastos) pela sua participacéo.
CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as suas informacdes serdo mantidas de
maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de
anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Apenas as pesquisadoras autorizadas
terdo acesso aos dados individuais. Mesmo que estes dados sejam utilizados para
propésitos de divulgacao e/ou publicacdo cientifica, sua identidade permanecera em
segredo.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participacdo é voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito,
ou mudanca no tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. Vocé podera
retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido Ihe explicou claramente o contetdo destas informacdes e se colocou a
disposicéo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Vocé
tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para Fabiana Felix Ribeiro
(021) 3207-1162 de 8:00 as 16:00 de 22 a 62 feira. Esta pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa - CEP do INCA, que esta formado por profissionais de
diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que envolvem seres humanos,

para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todas as pessoas que se
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voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como
participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua
do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta-feira de 09 as 17h, nos telefones
(21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br. Esta
pesquisa também foi aprovada pelo Comité de ética em pesquisa CEP HUCFF, ao
qual se vincula o programa de doutorado (PPGCI IBICT/UFRJ) da pesquisadora. O
Comité de Etica em Pesquisa doHUCFF esta localizado a Rua Prof. Rodolpho Paulo
Rocco, 255 andar 7 Ala E - CidadeUniversitaria da Universidade Federal do Rio de
Janeiro - RJ, funciona de segunda asexta-feira de 08 as 16h, telefone: 3938-2789, e-
mail: cdp@hucff.ufrj.br. Este termo esta sendo elaborado em duas (2) vias, sendo que

uma via ficard comvocé e outra sera arquivada com a pesquisadora responsavel.


mailto:cep@inca.gov.br
mailto:cdp@hucff.ufrj.br
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CONSENTIMENTO

Li as informag@es acima e entendi o propdésito da solicitagdo de permissao para
participagdo nessa pesquisa respondendo a 1 entrevista e participando de 1 grupo
focal, posteriormente.

Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas

Ficaram claros para mim quais sao procedimentos a serem realizados, riscos e
a garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacéo € isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas davidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para
assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou

prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar

nestapesquisa.

Nome e Assinatura do (a) participante Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa a participante indicada acima. Declaro que obtive de forma apropriada e

voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido desta participante.

Nome e Assinatura da Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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APENDICE 5 - AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM, VOZ E RESPECTIVA
CESSAO DE DIREITOS
(LEI n°. 9.610/98 e Norma Administrativa INCA n° 000.2000.001)

Pelo presente Instrumento Particular,
eu,

, RG. n° ,
CPFn. , residente e domiciliado no municipio de

, AUTORIZO, de

forma gratuita e sem qualquer 6nus, a pesquisadora responsavel pelo projeto de

pesquisa: “Estigma e adoecimento por céancer: informagdo e mediacdes de
saberes na experiéncia da doenga no espago hospitalar” a ser desenvolvido no
Hospital do cancer | - Instituto Nacional de Cancer, a utilizar as imagens e som da
minha voz no processo de desenvolvimento da pesquisa, bem como sua divulgacéo
nos resultados, guardados os limites concernentes ao sigilo, privacidade e protecao
da minha identidade.

Através desta, também faco a CESSAO a titulo gratuito e sem qualquer 6nus de todos
os direitos relacionados a minha imagem, bem como autorais dos trabalhos
desenvolvidos.

A presente autorizacao e cessdo sdo outorgadas livre e espontaneamente, em carater
gratuito, ndo incorrendo o autorizado em qualquer custo ou 6nus, seja a que titulo for
sendo que estas sdo firmadas em carater irrevogavel, irretratavel, e por prazo
indeterminado.

E por ser de minha livre e espontanea vontade esta AUTORIZACAO/CESSAQ, assino
em 02(duas) vias de igual teor.

Rio de Janeiro, de de 2021.

Assinatura do(a) participante da pesquisa.

Assinatura do(a) responséavel pela obtengéo do termo.
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APENDICE 6 - ROTEIROS DAS ENTREVISTAS

5.1 Roteiro de entrevista narrativa com Laringectomizados TotaisDados
pessoais:

Idade:

Sexo:

Cor:

Local de moradia: bairro/municipio/estadoSituacdo conjugal:

Numero de filhos:

Etilismo/ tabagismo por quanto tempo:

Situacao de trabalho/previdenciaria/beneficio assistencial:

Experiéncia de adoecimento:

Como voceé percebe o processo de adoecer?Como o adoecimento afetou a sua vida?
Como o tratamento(s) afetou a sua vida?

Que alteracdes ocorreram nas relacdes sociais e no trabalho? Experiéncia /
consequéncias geradas pelo tratamento: Que impactos/limitacbes o tratamento
gerou em sua vida?

Ocorreram alteracBes fisicas, psiquicas, sociais? Ocorreram outros tipos de
mudancas? Quais?

Como vocé percebe a experiéncia de conviver com a traqueostomia definitiva?Que
recursos/saberes teve que mobilizar para lidar com tais mudancgas?

Vocé acredita que ao longo desse processo vocé construiu um saber especifico,
singular sobre a experiéncia? Um saber diferente das demais pessoas? Qual(ais)
gostaria de destacar?

Isso mudou sua percepcao sobre a vida e seu sentido?

Vocé se sente um sobrevivente? O que significa ser sobrevivente nesse contexto?Que
fatores, na sua visdo, foram determinantes para o alcance da sobrevivéncia? Como
vocé percebe que os outros lidam com essa realidade?

Vocé se sente estigmatizado ou discriminado? Onde? Em que espagos sociais?Se

sim, como voceé lida com as pessoas ou grupos gue estigmatizam?
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Na sua relacdo com pessoas que o estigmatizam, vocé age de que forma? Muda
alguma coisa pra vocé?

Experiéncia de classificac¢ao:

O que é ser laringectomizado pra vocé? Como se sente aos ser identificado como LT?
Se sente reconhecido socialmente como LT?

Como vocé se denominaria? Pessoa adoecida ou pessoa com
limitacdes/incapacidades/deficiéncia?

Mudou alguma coisa na visdo da sociedade e das pessoas sobre vocé?

Como vocé percebe que a instituicdo de saude Ihe vé e |lhe reconhece (classifica)?
Vocé concorda com essa classificacdo?

Que mediac¢bes constroi para lidar com isso?

Como gostaria de ser reconhecido socialmente apds tais experiéncias e desafios?
Gostaria de receber uma nomeacéao especifica? Qual?

Experiéncia no grupo de laringectomizados:

Quando ingressou no grupo? O que o0 motivou a participar? O que continuamotivando?
Qual foi o objetivo da criacdo do grupo? O grupo foi criado pelos pacientes ou por
profissionais/instituicao?

Como se deu a definicdo desse nome?

Como vocé define o grupo de laringectomizados?

O que vocé acha do nome do grupo: Laringectomizados totais???Como percebe a sua
atuacao no grupo de laringectomizados?

Na sua visdo 0 grupo possui autonomia?

Qual a rotina de atividades do grupo? Ele possui uma agenda? Quem define, como
define e por que?

Que contribuicdo vocé acredita que o grupo de LT oferece a instituicdo, aospacientes
e a sociedade?

O grupo é construtor de saberes e conhecimentos? Quais gostaria de destacar? Oque
sustenta o grupo durante tantos anos de existéncia?

O que a sua insercao no grupo representa pra vocé? O que mudou na sua vida?Como
vocé percebe o grupo na sua relagdo com a dindmica institucional, os profissionais de

salde e com a sociedade?
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5.2 Roteiro do Grupo Focal com os Laringectomizados Totais
Diante da vivéncia e dos saberes que vocés desenvolvem a partir da experiéncia do
adoecimento por cancer e da experiéncia de vocés como pessoas laringectomizadas

e participantes do grupo de laringectomizados:

1- O que é ser laringectomizado total?

2- Voceés se consideram pessoas com deficiéncia-incapacidade?3- Vocés se sentem
estigmatizados? Em que espagos sociais?

4- Vocés construiram conhecimentos e saberes ao longo dessa trajetoria?

Quais?

5- Esse saber € reconhecido socialmente e institucionalmente? Como percebemisso?
6- Vocés se identificam com o nome “Laringectomizados”?

7- Vocés se identificam com o nome “grupo de laringectomizados”?8- Se pudessem
mudar o nome, que nome dariam e por qué?

9- Vocés se consideram sobreviventes? Por qué?

5.3 Roteiro de entrevista semiestruturada com profissionais de saudel-Dados

pessoais

Idade: Sexo: Cor:

Formacéo profissional (categoria):

Tempo de trabalho na instituicéo:

Trabalha ou trabalhou atendendo pacientes com cancer de laringe? Durante quanto
tempo?

2- PercepcgOes sobre a experiéncia de adoecimento, deficiéncia e estigma
O que destacaria em relagédo a condi¢do do paciente com diagndstico de cancer de

laringe?

Como o paciente, na sua visao, lida com a questdo do adoecimento por cancer e a
situacao da traqueostomia definitiva?

Na sua visdo o paciente com cancer de laringe sofre algum tipo de estigma?Qual(ais)?
Como isso se da? Por qué?

Vocé considera que ao longo dessa experiéncia, esses pacientes desenvolvem “um
saber” ao longo desse processo? Como isso se constroi, na sua visdo?

E os profissionais desenvolvem um saber singular a partir dessa experiéncia?
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3- Percepcdes sobre a experiéncia do grupo de laringectomizados

Como vocé conheceu o grupo de laringectomizados? Lida com o grupo ha quanto
tempo?

O que sabe sobre a existéncia/histéria do grupo de Laringectomizados? Quando o
grupo se formou, em que circunstancias, que trajetorias levaram aconstrucdo do
grupo? Quem criou? Quando comecou?

Como percebe a atuacéo do grupo de laringectomizados? Quais as atividades que
desenvolvem? Como eles se situam institucionalmente?

Que relacdo os profissionais mantem com o grupo de laringectomizados? Que
habilidades/mediacdes/saberes os profissionais (equipes) precisam desenvolver para
lidar com o paciente laringectomizado?

Que habilidades/mediacdes/saberes o paciente precisa desenvolver para lidar com a
instituicdo e os profissionais diante dessa experiéncia?

4- PercepcOes sobre as relacdes entre LT, profissionais e instituicéo

Os profissionais desenvolvem alguma atividade junto ao grupo? Quais?

Como se da a relacdo entre os pacientes que fazem parte do grupo, a instituicdo eos
profissionais de saude?

Vocé acredita que 0 grupo possui autonomia em relacao a atuacao dos profissionaise

da instituicdo?

5.4 Roteiro da analise documental

Data/periodo da publicacdo do Informe INCA
Ano de criacdo do GLT

O GLT e atividades desenvolvidas

A conducgao do GLT



