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ABSTRACT

Objective: To interpret the meanings attributed to the experience of bladder cancer
among survivors in therapeutic follow-up. Method: Qualitative methodological
approach, based on medical anthropology and narrative methodology. After approval by
the research ethics committee of a public university hospital, data were collected from
January 2014 to February 2015, by means of recorded semi-structured interviews, direct
observation and field journal entries on daily immersion with a group of six men and six
women, aged between 57 and 82 years, in therapeutic follow-up. Narratives were analyzed
by means of inductive thematic analysis. Results: The meanings revealed difficulties with
the processes of disease and treatment, such as breakdown of normal life, uncertainty
about the future due to possible recurrence of the disease, difficulty with continuity of
care and emotional control, relating it to conflicting ways of understanding the present
life. Thus, the meaning of this narrative synthesis is paradox. Conclusion: Interpretation
of the meaning of experience with bladder cancer among patients provides nurses with
a comprehensive view of care, which encompasses biological, psychological and social
dimensions, and thereby systematizes humanized care.
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INTRODUCAO

Segundo levantamento da Organizagio Mundial de
Saade (OMS) sobre as estimativas globais de cincer rea-
lizado em 2012, houve 429.800 novos casos de cincer de
bexiga e 165.100 6bitos decorrentes desta enfermidade(®.
No Brasil, para o ano de 2014, esperava-se 6.750 novos ca-
sos em homens e 2.190 em mulheres®.

Tratando-se do cincer de bexiga, o tabagismo é o princi-
pal fator de risco, além de ser o tipo mais comum de cincer
do trato urindrio e uma neoplasia que acomete mais homens
do que mulheres®¥. H4 outros fatores ligados ao desenvolvi-
mento deste tipo de cincer, como infec¢bes crénicas por meio
do parasita Schistosoma haematobium e exposigio ocupacional
a carcinégenos, como as aminas aromdticas e hidrocarbone-
tos, usualmente utilizados pelas industrias no processamento
de tintas, tinturas, metal e produtos petroliferos®.

O cancer de bexiga, também conhecido como carcino-
ma urotelial, apresenta-se como um grupo heterogéneo de
tumores com comportamentos, tratamentos e prognosticos
distintos™. O principal sinal da doenga € a presenga de he-
matdria na urina em quantidade e frequéncia varidveis, cujo
diagnéstico se faz com a realizagio de exame de urina, cis-
toscopia e bidpsia do tumor por meio da ressecgdo transure-
tral da bexiga (RTUD). Este tltimo também ¢ utilizado para
fazer o estadiamento da doenga, que orientard o profissional
na melhor conduta terapéutica®.

De acordo com estudos clinicos, em 80% dos acometi-
dos, o cincer de bexiga é diagnosticado em um estdgio nio
invasivo e os tratamentos conservadores sio mais eficazes
e o prognéstico é melhor®. Entretanto, o prognéstico de-
pende de diversos fatores, como estdgio, grau histolégico do
tumor, multifocalidade (mais que trés lesdes), presenca de
invasdo linfética, associa¢do com carcinoma 7 sifu, morfo-
logia e padrio de mutagdo genética®.

Os procedimentos terapéuticos comumente utilizados
de acordo com o estdgio do cincer de bexiga sdo a ressecgio
transuretral do tumor da bexiga (RTUD), terapia intravesi-
cal do bacilo Calmette-Guérin (BCG), quimioterapia ad-
juvante e neoadjuvante e a cistectomia parcial ou radical®.
Estudo identificou que, mesmo tratando-se de um tipo de
cancer em que a terapéutica difere dos demais, pacientes que
realizam tratamento para o cancer de bexiga apresentam
algumas reages e atitudes semelhantes aos outros pacien-
tes oncoldgicos, mas as experiéncias quanto aos tratamentos
cirtrgicos so individuais®.

Ap6s o diagnostico, inicia-se o periodo de sobrevivéncia
do paciente oncolégico e de sua familia. Segundo o National
Cancer Institute”), serd considerado sobrevivente aquele que
foi diagnosticado com céncer e transita para o alcance do
equilibrio de uma nova vida e bem-estar, com novos ajustes
as mudangas fisicas e emocionais, por meio de um suporte
social e do seguimento médico, apesar do medo de recor-
réncia da doenga.

A cirurgia de RTUDb, principal terapia para remogio do
tumor vesical, é considerada menos mutilatdria, e a terapia
intravesical de imunoterapia com BCG provoca menos re-
acdes do que a quimioterapia e radioterapia antineopldsicas.
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Embora o cincer de bexiga pare¢a ser “menos agressivo”,
os efeitos psicoldgicos e corporais interferem na vida das
pessoas, as quais necessitam de um olhar integralizado por
parte dos profissionais de saide que as assistem.

Tanto na literatura nacional quanto na internacional,
hé poucos estudos com abordagem qualitativa centrados na
experiéncia do paciente com cincer de bexiga. Desta ma-
neira, este estudo objetiva interpretar o significado atribuido
a experiéncia do cincer de bexiga entre sobreviventes em
seguimento terapéutico. A questdo norteadora do estudo
toi: Como o adoecido pelo cincer de bexiga narra a experiéncia
pela doenga e tratamentos?

METODO

A pesquisa foi realizada embasada no referencial teérico-
metodoldgico da antropologia médica e da metodologia nar-
rativa. A antropologia médica integra satde, doenga e cultura
no intuito de investigar as crengas e praticas, relacionando-as
com as alteragdes psicobioldgicas e socioculturais das pessoas
no processo satde-doenga®. A cultura é considerada como
um sistema simbélico, publico e centrado no individuo que o
emprega para interpretar seu mundo e seu agir. Desse modo,
a cultura é aprendida, compartilhada e padronizada, e tem
como elementos constituintes os valores, simbolos, normas
e praticas?). Para a compreensio do processo da doenga, o
modelo explanatério (ME) estrutura a investigagdo dos mo-
delos adotados por diferentes grupos sociais quando estes
vivenciam a doenga. Portanto, os MEs sio modelos culturais
em que as pessoas organizam as experiéncias da doenga, con-
ferindo-lhe sentido tanto para si quanto para os membros
de seu contexto, perfazendo-as numa experiéncia cultural®?.

Na metodologia narrativa, as narrativas individuais da
doenca sdo vias de acesso aos sentidos compartilhados so-
bre enfermidade®™. A proposta metodoldgica de Squire®?,
do método narrativo individual centrado na experiéncia do
cincer que seguiremos, produz estérias sequenciais, signi-
ficativas, representam as experiéncias, sua reconstitui¢io
e expressio, revelando as transformagdes ou mudangas na
identidade social e na vida com a doenga. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos protocolo CAEE n° 07484212.0.0000.5393.
Todos os adoecidos assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Para assegurar o anonimato, os seus
nomes sio ficticios, selecionados por eles préprios.

Os participantes foram abordados no ambulatério de
urologia oncoldgica e via telefone de um hospital universita-
rio do interior do estado de Sdo Paulo, a partir dos seguintes
critérios de selegdo: pacientes com diagnéstico de cincer
de bexiga pés-tratamento cirtirgico, RT'U e/ou cistectomia;
com no minimo 3 meses de pés-operatério em seguimento
terapéutico; de ambos os sexos; maiores de 18 anos; sem
restricdes de nivel de escolaridade e socioecondmico; que
reportassem condi¢des fisicas e psicoldgicas para participa-
¢do e fossem residentes no municipio de Ribeirdo Preto/SP
ou nos municipios pertencentes a DRS XIII, localizados em
um raio de 100 quilémetros (Km). Os dados foram coleta-
dos neste servico e no domicilio dos adoecidos, no periodo

de janeiro de 2014 a fevereiro de 2015.
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As técnicas de coleta de dados foram observagdes dire-
tas e entrevistas semiestruturadas gravadas, norteadas pelas
questdes: Quando e como vocé descobriu o cancer?, O que
passou pela sua cabeca quando recebeu a noticia?, Quais os
tratamentos realizados para a doenga?, Como estd a sua vida
hoje com o cancer e os tratamentos? e A doenga interferiu em
alguma atividade que fazia antes e hoje ndo consegue mais ou
nio tem mais vontade? Outras questdes foram formuladas,
conforme o teor das narrativas dos participantes. Além disso,
algumas informagdes foram complementadas para a obten-
¢do de dados socioculturais e terapéuticos. Em média, foram
realizadas duas entrevistas com cada participante, alguns re-
quereram outras para aprofundamento dos dados.

Ap6s as transcrigdes de cada entrevista, das observagoes
e dos registros do didrio de imersdo, foram elaboradas as
narrativas individuais de cada participante, sendo comple-
mentadas a cada nova entrevista, e submetidas a andlise
13, Apés a leitura de cada narrativa e do
conjunto de narrativa, os dados foram classificados em cate-
gorias com as quais elaboramos as unidades de sentido, isto
é, as descri¢des dos processos vividos pelos participantes,
com seus conhecimentos e agbes sobre a doenga € os trata-
mentos, explicadas por meio de motivagdes e justificativas.
Estas unidades de sentidos compdem os modelos explana-
térios de cada participante.

Na etapa seguinte, buscou-se por temas nos discursos
narrativos que representassem crengas, valores e simbolismos
embutidos nas ideias e priticas empregadas nas experiéncias.
A partir desta etapa, construiu-se a sintese narrativa relacio-
nada a experiéncia com o cincer de bexiga e tratamentos.
Nessa sintese narrativa, os sentidos foram organizados se-
quencialmente, assim como os modelos explanatérios narra-
dos por todos os adoecidos, discutindo-os com os conceitos
tedricos e a literatura sobre as temdticas. Para interpretar o
significado expresso por um tema, analisaram-se as partes e
a totalidade de cada narrativa individual e sintese narrativa,
dialogando com os sentidos, o referencial teérico e a literatu-
ra, para a construgio de explica¢des coerentes. Desse modo,
desenvolvemos o circulo hermenéutico e obtivemos a fusio
de horizontes entre participantes e pesquisadores"'?.

Para alcangar o rigor metodolégico do estudo, descreve-
mos o desenvolvimento da investigacdo em detalhes, sele-
cionamos participantes que vivenciavam o fenémeno de ter
cancer em seguimento terapéutico, realizamos vdrias sessdes
de coleta de dados com a maioria, mantivemos contato du-
radouro com eles, empregamos seus relatos nas narrativas,
descrevemos os seus contextos de vida e clinicos. Cada etapa
da anilise foi desenvolvida em continua discussio entre a
pesquisadora principal e a orientadora do estudo, e os resul-
tados foram argumentados de modo articulado com a teoria
e a literatura atualizada®?,

O grupo de participantes foi composto por seis homens
e seis mulheres (Rubdo, Manuel, Paulo, Anténio, Pedro,
José, Lourdes, Rosa, Leticia, Ira, Ana, Marilia), uma amos-
tra homogénea ndo intencional quanto ao sexo, com idade
entre 57 e 82 anos, a maioria casada (8), com escolaridade
varidvel de ensino fundamental incompleto (5) com nivel
superior incompleto (1), aposentados (10), catélicos (8) e

temdtica indutiva
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residentes na cidade local do estudo e regido. O estadiamen-
to do carcinoma urotelial foi varidvel desde o estigio inicial
ao avangado. O tempo de diagnéstico da doenga variou de
1 a 10 anos. Para tratamento, todos realizaram RTU, com
associagio da BCG para a maioria, e houve trés cistectomi-
zados. Apenas uma participante necessitou de aplicagio de
quimioterdpicos antineopldsicos tempordria, a quantidade
de RTU foi de uma a trés cirurgias, enquanto a realizagio
da cistoscopia foi de uma a 11. As comorbidades presentes
foram hipertensio arterial sistémica, diabetes mellitus, dis-
lipidemia, prostatismo, hipertireoidismo, trombose, angina,
obesidade, acidente vascular cerebral prévio, infarto agudo
do miocérdio e asma.

As expressdes apresentadas em italico sdo as que fo-
ram referidas pelos sobreviventes e exemplificam a andlise
das autoras.

RESULTADOS

Os SENTIDOS DO CANCER DE BEXIGA E SEU TRATAMENTO

No modelo exploratério leigo dos participantes, as mu-
dangas corporais ou sinais e sintomas de sangramento, codgu-
los na urina e dor para urinar implicam que o corpo nio estd
funcionando corretamente, podendo ser temporério ou néo,
como por exemplo, uma possivel infecgdo, veia solta ou pedra
que soltou ¢ requerer solugdo. Inicialmente, o entendimento
dos adoecidos minimizou a gravidade da condi¢do em que
estavam enrolando, deixando que vdrios sangramentos ocor-
ressem até que o sangramento com codgulos se acentuasse.

Segundo as estérias narradas, o atraso no diagnéstico
esteve relacionado aos fatores sociais, culturais e econo-
micos, tanto por parte dos adoecidos e familiares quanto
do sistema oficial de saide. O diagnéstico tardio implicou
menor chance de cura, com necessidade de continuidade de
avaliagdo médica por vérios anos, tratamento mais agressivo,
como a remogio da bexiga (cistectomia) com confecgdo de
urostomia nos casos de Rubao, Lourdes e Rosa, e aplicagdes
de BCG frequentes.

Em algumas situagbes a comunica¢io médica ocorreu
de modo a suavizar o diagnéstico, empregando os termos
tumor, tumorzinho maligno ou mesmo evitando o nome da
doenca segundo Ana, Paulo e Pedro. Em outras, foi chuzan-
do 0 balde de maneira incisiva. A forma como os adoecidos
souberam do diagnédstico foi um momento de surpresa ou
de confirmagio do que ja era esperado, visto que o cincer
fazia parte da vida social deles.

O modo como lidaram com a situagdo foi com desespero,
apreensio, tristeza, chogue, emogdes aprendidas na vida social
ap6s a avaliagdo da gravidade da doenca — cdncer, doenga
maligna. Uma forma de simbolizar a situagio, na cultura dos
sobreviventes, é por meio de metédforas: E um momento que
baqueia qualquer um! Vocé perde o chio, vocé fala: e agora, para
onde eu corro?; parece que o mundo veio abaixo!

O céncer ¢ visto como uma doenga grave, incurével, co-
mo destacam Antdnio e Paulo, é uma doenga perigosa, que to-
do mundo tem medo, € algo do deménio. Ha também a rejei¢io
quanto 2 pronidncia de seu nome, como expressam Paulo e
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Leticia, ndo falam nem o nome, s6 podia ser o dito cujo. Paraa
maioria dos participantes, homens e mulheres, considerando
a gravidade da doenga, cabem-lhes proteger a familia do
caos e sofrimento que se aproximam, demonstrando for¢a
para lutar e encarar o adoecimento: A gente tem que ser forte
e tem que enfrentar; a f¢ de vencer.

No relato de Rubio, a causa foi vista como de responsa-
bilidade por algum comportamento inadequado do passado
ou coisa errada; pelo trabalho com uso de substincias can-
cerigenas, como tinta, e o tabagismo, nos casos de Antonio,
José e Leticia. Segundo Paulo e Marilia, a causa é dada por
uma explicagdo mégico-religiosa e de destino; Manuel re-
fere a um defeito de nascenga ou causa natural — prdstata
estrangulada. Entretanto, a causa hereditdria (referida como
genética) da doenca, presente em familiares, também foi
associada 4 explicagdo, vocé vem com uma sementinha que pode
desencadear um cancer.

A forma como as narrativas sobre o tratamento foi elabo-
rada destaca a aceitagio dos tratamentos médicos propostos.
Implicitamente, os adoecidos entendem que esta é a melhor
opgdo, embora promovam desconfortos e mudangas nos
planos de vida. Todas as terapias geram dificuldades tempo-
rdrias ou permanentes, como expressa Manuel, se falar que
uma cirurgia ndo doi, ndo sangra, é conversa fiada! Mas é um
mal necessdrio. Se vocé ndo sangra, o organismo nem se defende.

Rubio, Lourdes e Rosa apresentaram estdgios mais gra-
ves da doenga e submeteram-se a cistectomia radical com
confecgdo de urostomia. Este é o procedimento que agride
os adoecidos, altera a vida cotidiana impondo o cuidado
didrio com a estomia e sua bolsa coletora, gerando preocu-
pagdes com o odor e a excregdo da urina, requerendo mu-
dangas no estilo de vestimenta, nem sempre aceitas, além
da dependéncia dos outros e danos na concepgio de autoi-
magem. Com o passar do tempo, a presenga da urostomia é
encarada como normal.

Os outros participantes realizaram tratamentos com a
RTU e aplicagio de BCG. A RTU é um procedimento ci-
rirgico que requer internagio hospitalar e procedimentos
pré e pés-operatérios: interna um ou dois dias antes de fazer
a raspagem. A cirurgia exige alguns dias de recuperagio e
podem ocorrer complicagdes como Aemorragia apresentada
pelo Manuel. A presenga da sonda vesical foi a dificuldade
mais destacada devido ao tempo de permanéncia e incomo-
dos gerados: ficava com a sonda até clarear porque saia sangue
e muita sujeira da doenga. A aplicagio de BCG também tem
reagoes dificeis de serem suportadas, independentemente do
sexo dos adoecidos: ela é forte prd caramba. Depois que vocé vai
a primeira vez no banheiro, ai incomoda, arde; desregula a urina.

Em todas as narrativas, o enredo da experiéncia com
essas terapias focou no sofrimento fisico, € um sofrimento
horrivel, terrivel, e na ruptura da vida cotidiana, como a
impossibilidade de exercer atividades laborais, profissionais
ou domésticas, como reportado pelo Antdnio, Paulo, Pedro,
Rosa, Lourdes. As terapias relatadas, embora apresentem
complicagdes para a vida, ainda sdo as que possibilitam a
sobrevivéncia dos adoecidos. O nimero de procedimentos
de RTU é realizado por causa da recidiva da doenga no pré-
prio 6rgio, e os participantes tém consciéncia deste aspecto.
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Por isso, o seguimento médico periédico é necessirio para
o controle da doenga, como diz Antonio, a#é hoje néo voltou,
mas pode voltar. Assim, a continuidade da vida sem a doenga
¢ sempre uma incerteza, fica a divida, sempre, se ela vai vol-
tar! Tem que ter acompanhamento, é normal. Isso deixa a gente
cansado, mas ndo é de abalar!

Uma légica compensatéria para lidar e suportar as rea-
¢oes das terapias para o cincer de bexiga é a avaliagio que
os adoecidos fazem em relagdo as reagdes da quimioterapia
antineoplésica sistémica: quando soube que ndo precisava, ﬁ—
quei com alivio, porque cai o cabelo. Se vocé sai na rua, a pessoa
Jd sabe que vocé estd com isso. .. E melhor -fazer a BCG.

Além do tratamento médico proposto, percebemos que
o uso de ervas passa por avaliagio quanto a sua propriedade
curativa ou paliativa para a sua doenca: Uso o chd da buva —
uma raiz medicinal. Eu retiro umas duas lascas da raiz e coloco
num litro de pinga. Todos os dias, antes do almogo, tomo um
pouco. Toda planta que tem espinho € forte é boa! Uso a babosa,
um anii—inﬂamaio’rio natural..., a pessoa tem que fer estémago
de urubu! E ruim como uma praga.

Como intervengio terapéutica, o sistema religioso foi
outra fonte de apoio: tinhamos uma amiga que disse que seria
bom fazer umas oragées! Eu tenho que temer a Deus e ndo a
doenga, porque Ele ¢ maior.

Com os tratamentos em andamento, mesmo sofrendo,
os participantes se sentem com obrigacdo moral de fazer
parte do tratamento, o que mantém a sua conflanga para
alcangar o resultado desejado: eu faco minbha obrigagio, faco
tudo o que os médicos pedem.

Nessa trajetéria, os adoecidos repensaram sobre suas ex-
periéncias, buscando 16gicas e préticas compensatérias a fim
de recuperar o sentido da normalidade anterior 4 doenga,
como dizem os participantes ao narrarem sobre a vida atual:
continuo com a vida normal que eu tinha, ...me sinto bem, ...
estou boa, ...a vida é gostosa, sabendo vivé-la.

A atividade sexual foi pouco referida pelos adoecidos.
Apenas trés participantes lastimaram a vida sexual perdida.
Rosa (urostomizada), com risadas, justifica que o marido
ndo mais a procura por estar com a sua saide debilitada ou
pela sua idade, 70 anos. José referiu problemas de eregio e
impoténcia sexual.

Quanto aos planos futuros, mesmo sendo idosos, com
cancer e outras doengas cronicas associadas (hipertensio ar-
terial e diabetes mellitus, entre outras), a sobrevivéncia e os
significados do futuro sdo reelaborados. Rubdo diz ndo fazer
planos para o futuro, ele estd se mantendo, enquanto Paulo
pretende adgquirir bens materiais, viajar, e Rosa, s6 quer wver
os netos se casarem.

DISCUSSAO

A doenga como processo® ¢ caracterizada pelo reconhe-
cimento dos sinais e sintomas indicativos de que o corpo
nio estd saudavel. A defini¢do do diagnéstico e a escolha do
tratamento sdo negociadas, em geral, pelo adoecido e fami-
liares, por amigos, como o farmacéutico amigo; assim como a
avaliacdo dos resultados do tratamento realizado que, quan-
do avaliado como nio resolutivo ou grave, busca-se outro
tratamento. No senso comum da sociedade ocidental, a dor
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e o sangramento sao indicativos de que h algo grave com o
corpo, impedindo as atividades cotidianas e sdo causadores
de preocupagio®.

A comunicagio médica sobre o diagnéstico ocorre mui-
tas vezes de maneira inadequada, seja de modo a suavizi-lo
ou considerd-lo critico, pois perpetuam os simbolos da do-
enca estigmatizada como muito grave.

Ao descrever a doenga como maligna, o adoecido a re-
conhece como geradora de sofrimento e que abala a vida
futura. O uso de metiforas, que sdo figuras de linguagem,
ajuda a compreender e a dar sentido a um processo de vida
complexo. Esta forma de se expressar ¢ comum entre os
adoecidos oncolégicos da sociedade ocidental e entre brasi-
leiros"®. O estigma social criado em torno da doenga, vei-
culado pelos préprios profissionais de saide e midia®, pro-
voca a rejeigdo na pronuncia do seu nome. Assim, a doenga
se torna real, pois ¢ significada a partir de uma construgio
pessoal, cultural e social.

Com o diagnéstico de cancer, os adoecidos reconhecem
a mudanca na sua identidade de ser saudével para a de so-
brevivente oncoldgico quando a doenga é corporificada ao
individuo"”. Atitudes de enfrentamento da doenga, como
fora para lutar e encarar o adoecimento, sio necessirias
para cumprir a expectativa da norma social de encarar situ-
agoes dificeis™®.

Um dos aspectos fundamentais para se apreender o
sentido da experiéncia da doenga refere-se as explicagoes e
crengas que os adoecidos tém para a sua causa®. No modelo
médico, o tabagismo ¢ a etiologia para o cincer de bexiga®.
As explicagdes para a etiologia do cincer envolvem aspectos
psiquicos, sociais (relacionamentos familiares e sociais), es-
pirituais e biolégicos. Apreendemos que hd uma atribuigio
da causa aos comportamentos morais e as caracteristicas
individuais. Essas explica¢des para o cincer nos permitem
entender que os modelos explicativos empregados nio sio
puros, hd influéncia da linguagem do modelo médico, con-
siderando que todos os participantes estdo em seguimento
terapéutico, convivemn com profissionais de saide e outros
pacientes. Essa influéncia é importante, pois as pessoas
precisam das imagens construidas pelo seu meio socio-
cultural e do meio médico para que possam compreender
o porqué da doenca ou os seus sentidos. Para isso, reque-
rem uma explicagio que transcenda o corpo individual e o
diagnéstico médico®*.

A confianga no tratamento médico é definida pela re-
lagao médico-paciente, fundamentada no reconhecimento
social do conhecimento médico e dos recursos tecnolégicos
empregados na terapéutica que podem favorecer resultados
de sucesso®.

Em relagdo ao tratamento cirdrgico por meio da cistec-
tomia e consequente presenca de estomia, estudo™ aponta
que os facilitadores, relacionados a pessoa, para o autocui-
dado, sdo atribuir significado positivo ao estoma; receber
orientagdes sobre os cuidados com o estoma e as transfor-
magdes no viver, e sobre o preparo para essa experiéncia
ainda no pré-operatdrio; apresentar estabilidade psicoldgica;
e buscar conforto na fé e na religiosidade. J4 os condicionan-
tes relacionados 4 comunidade sdo receber equipamentos
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pelo governo de forma gratuita; o apoio da familia e da
equipe multiprofissional, em especial do enfermeiro; e o
contato com outras pessoas com estomas.

A medicina trata o corpo do doente, mas os males da
alma requerem outras intervengdes terapéuticas®. Entre os
grupos de brasileiros, culturalmente é reconhecido que a
cura de uma doenga também requer agdes do sistema folcls-
rico de saide. Uma prética popular de cuidado aprendida no
contexto familiar e social para o corpo doente é a utilizagio
de fitoterdpicos, os chds e liquidos terapéuticos.

A religido, outra modalidade de intervengio terapéutica,
ajuda as pessoas em situagio limite para a compreensio do
inexplicével e a aceitagio da situagdo atual, buscando um
sentido espiritual que as incentive a lidar com as adversida-
des da doenga grave e dos tratamentos, como expressaram
todos os participantes. As concepgdes religiosas sio apre-
endidas no 4mbito familiar e no grupo social onde a pessoa
estd inserida e sdo empregadas em todas as etapas da expe-
riéncia com a doenga. Num estudo narrativo com adoecidos
oncolégicos??, os autores relataram que a pratica religiosa é
uma forma de suporte crucial para o sucesso no tratamento
convencional e superagio da doenga.

Ao repensarem sobre suas experiéncias, os adoecidos
embasam-se na légica do senso comum de que necessitam
passar por situagdes inesperadas para recuperar o sentido
da normalidade anterior 4 doenga, ou pelo menos, o mais
normal possivel para esta nova vida com a doenga, forma de
pensar comum a virios grupos de adoecidos pelo cancer®.

O modo como a sexualidade foi reportada por alguns
dos participantes é como dizer que o sexo ndo tem impor-
tancia por ser idoso. A pratica sexual é parte da sexualidade
das pessoas, ela se modifica com a idade, mas a capacidade
de externar seus afetos ainda é importante®. Considerando
o contexto sociocultural dos participantes, observamos que
as questdes do sexo e sexualidade sdo reprimidas.

A experiéncia da doenga e dos tratamentos expde os
adoecidos a necessidade de superar a vulnerabilidade pes-
soal e social, que implica grada¢ées e mudangas ao longo
do processo. Os adoecidos nio sdo vulnerdveis, eles estdo
vulnerdveis em razdo da experiéncia com a doenga grave e
num certo tempo e espago@?.

As formas de pensar e agir dos adoecidos perante a ex-
periéncia do cincer de bexiga e tratamentos sdo resultados
da racionalidade leiga com influéncia do modelo médico
que lhes ddo sentidos e sustentam suas a¢ées para lidarem
com o vivido. A racionalidade empregada pelos participan-
tes revela as relagdes do corpo com a mente, dos mundos
individual e social, cultural, natural e espiritual. A légica é
de lutar contra as consequéncias da doenga e dos efeitos
terapéuticos, de buscar estratégias internas e externas para
evitar a continuidade do sofrimento®. A incerteza da reci-
diva da doenga e a finitude da vida sio pensadas de modo a
ndo interferir na sua continuidade. Esta é uma negociag¢io
com o destino, com a espiritualidade e com a familia.

Os sentidos atribuidos a experiéncia da doenga e aos
tratamentos apresentadas na sintese narrativa sdo seme-
lhantes a um estudo nacional realizado com adoecidos on-
colégicos adultos e idosos, na abordagem da antropologia
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médica interpretativa®, demonstrando que hd o reconhe-
cimento de que pensamentos e priticas sio culturalmente
padronizados e incorporam sentimentos valorizados pelos
grupos de adoecidos, independentemente do tipo de cincer
e tratamento empregado. O sofrimento por ter o cincer e a
incerteza no futuro sio unidades de sentidos identificadas
em estudo interpretativo internacional com diferentes gru-
pos de pacientes oncoldgicos idosos??. Nesses estudos, o
apoio da familia e a atividade religiosa foram considerados
as principais estratégias para os adoecidos porque possibili-
tam seguranga e esperanga para a sobrevivéncia.

Comparando os resultados deste estudo com os de um
estudo qualitativo internacional com pessoas com cancer
urolégico®), vale reportar que os temas da experiéncia com
a doenga foram semelhantes aos identificados neste estu-
do, como a interferéncia do tratamento na manutengio do
emprego dos adoecidos, que se sentiram forgados a se apo-
sentar e a expressarem o sentimento de punigio por ter a
doenga, e a frequéncia das aplicagdes de BCG em virtude
da recorréncia do tumor, a qual gerou depressio.

Os sentidos descritos neste estudo ampliam e aprofun-
dam as caracteristicas das experiéncias dos adoecidos pelo
cancer de bexiga e suas terapias divulgadas na literatura.

As estérias narradas sobre as dificuldades com o pro-
cesso da doenga e tratamentos e a relagio com as ponde-
ragbes contraditérias da vida atual nos leva a interpretar
que esta sintese narrativa, como esséncia, tem o significado
de paradoxo®-27),

As narrativas descrevem sentimentos intensos com o
diagnéstico, com uma jungdo de angustia, tristeza, finitude,
e a logica de compensagio foi a de controle emocional, pois
é um mal necessdrio. Diante do sofrimento vivido, das ruptu-
ras na vida, do futuro incerto pela possibilidade de recidiva
da doenga e da necessidade de continuidade do tratamento
para o controle da doenca, moralmente é preciso ressigni-
ficar a vida com ajuda do suporte religioso e da familia e,
assim, a gente cresce, a gente muda. H4a um modo de pensar e
agir de movimento a frente, de sobreviver com uma nova vi-
da normal, e com otimismo, me sinto bem; eu sou feliz, deu tu-
do certo. S6 assim a sobrevivéncia a doenga é possivel, como
um paradoxo. Esta é uma pratica valorizada e aprendida no
contexto sociocultural dos adoecidos com doengas cronicas
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ndo esperadas. Essas atitudes também foram evidenciadas
em um estudo de revisio sistemdtica qualitativa®), sobre a
experiéncia com o céncer entre idosos. Os autores apresen-
taram que entre idosos oncoldgicos, recursos e estratégias
sdo recolocados para suprir sentimentos de incerteza, medo
e ansiedade. Atitudes para “combater” os sentimentos ne-
gativos sdo frequentemente buscadas pela espiritualidade e
esperanga, evitando falar sobre a doenca e se posicionando
a0s outros como um ser feliz e sem medo do futuro.

O paradoxo da vida com cincer ndo significa que as ex-
periéncias sdo resolvidas. A experiéncia do paradoxo € cicli-
ca, depende da evolugio da doenca e ocorre com diferentes
intensidades, da capacidade das pessoas em reagir e resistir,
pois o cincer é uma experiéncia que leva as interagdes com-
plexas das dimensdes psicolégica, existencial, espiritual, fisi-
ca, cultural e socioecondmica dos adoecidos, com situagbes
dinamicas, fluidas e ambiguas®”.

CONCLUSAO

Uma das limitagdes presentes no estudo foi a recusa de
alguns participantes em fornecer novos encontros para que
pudéssemos ampliar a densidade das narrativas.

A identificagio dos modelos explanatdrios nas narrati-
vas individuais centradas na experiéncia do cincer mostrou-
se como uma estratégia essencial para identificar e descrever
as dimensdes subjetivas da pessoa que vivencia o cincer de
bexiga. Fica evidente que ter cAncer de bexiga é ter “a doen-
¢a”, independentemente do tipo da neoplasia. Os sentidos
revelam semelhancas com outros estudos ja realizados sobre
a temdtica com outros grupos sociais.

Apesar de todo o sofrimento oriundo das transforma-
¢bes da experiéncia, todos tiveram a obriga¢io moral de
lutar, de vencer, para reequilibrar a vida com apoio familiar
e religioso. O significado de paradoxo consiste nesse modo
de pensar e agir de movimento 2 frente, e visa obter a so-
brevivéncia a doenga a partir da retomada da vida normal.

O conhecimento dos sentidos e do significado atribu-
idos a experiéncia do cincer de bexiga entre adoecidos em
seguimento terapéutico permite ao enfermeiro ter o olhar
integralizado do cuidado, perpassando pelas dimensoes
biopsicossociais dos adoecidos e, com isso, sistematizar a
assisténcia de maneira humanizada.

Objetivo: Interpretar o significado atribuido a experiéncia do cincer de bexiga entre sobreviventes em seguimento terapéutico. Método:
Empregou-se a abordagem metodolégica qualitativa, embasado pela antropologia médica e método narrativo. Apés aprovagio do
Comité de Etica, os dados foram coletados de janeiro 2014 a fevereiro de 2015, por meio de entrevistas semiestruturadas gravadas,
observagio direta e registros no didrio de imersio com grupo de seis homens e seis mulheres, entre 57 e 82 anos, em seguimento
terapéutico em um hospital publico universitirio. As narrativas foram analisadas por meio da anilise temdtica indutiva. Resultados: Os
sentidos revelam as dificuldades com o processo da doenca e do tratamento, como rupturas na vida, futuro incerto pela possibilidade
de recidiva da doenga, continuidade do tratamento e controle emocional, relacionando-se com as ponderagbes contraditérias da vida
atual. Assim, o significado desta sintese narrativa é de paradoxo. Conclusio: A interpretagio do significado da experiéncia com cincer
de bexiga entre os adoecidos permite ao enfermeiro um olhar integralizado do cuidado que perpasse as dimensées biopsicossociais dos
adoecidos e, com isso, sistematize a assisténcia de maneira humanizada.

DESCRITORES

Neoplasias da Bexiga Urindria; Sobrevivéncia; Cultura; Antropologia Médica; Enfermagem Oncoldgica.
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Paradoxo da vida entre sobreviventes do cancer de bexiga e tratamentos

RESUMEN

Objetivo: Interpretar el significado atribuido a la experiencia del cdncer de vejiga entre supervivientes en seguimiento terapéutico.
Método: Se empleé el abordaje metodoldgico cualitativo, fundado en la antropologia médica y el método narrativo. Después de la
aprobacion del Comité de Etica, los datos fueron recogidos de enero de 2014 a febrero de 2015, por medio de entrevistas semiestructuradas
grabadas, observacién directa y registros en el diario de inmersién con grupo de seis hombres y seis mujeres, entre 57 y 82 afios, en
seguimiento terapéutico en un hospital publico universitario. Las narrativas fueron analizadas mediante el anilisis temdtico inductivo.
Resultados: Los sentidos desvelan las dificultades con el progreso de la enfermedad y del tratamiento, como rupturas en la vida futura
incierta por la posibilidad de recidiva de la enfermedad, continuidad del tratamiento y control emocional, relaciondndose con las
ponderaciones contradictorias de la vida actual. Asi, el significado de esta sintesis narrativa es de paradoja. Conclusién: La interpretacion
del significado de la experiencia con cdncer de vejiga entre los enfermos le permite al enfermero una mirada integrada del cuidado que
supere las dimensiones biopsicosociales de los enfermos y, con eso, sistematice la asistencia de manera humanizada.

DESCRIPTORES
Neoplasias de la Vejiga Urinaria; Supervivencia; Cultura; Antropologia Médica; Enfermeria Oncoldgica.
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