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EXPERIENCIA DE MULHERES COM LINFEDEMA POS-MASTECTOM IA:
SIGNIFICADO DO SOFRIMENTO VIVIDO*!

Marislei Sanches Panobianco’
Marli Villela Mamede”

Ana Maria de Almeida’

Maria José Clapis’

Cintia Bragheto Ferreira®

RESUMO. O linfedema de brago acomete cerca de 40% da®atastizadas, com esvaziamento axilar, aumentando o
peso e volume do membro, causando prejuizos nas grefissional, doméstica, sexual e psicossoCialbjetivo deste
estudo foi analisar a experiéncia de mulheres quesantavam linfedema pds-mastectomia, tendo canadidade
compreender o sentido que estrutura, para elagnifisado do sofrimento vivido. Fundamentamo-nas abordagem
antropoldgico-interpretativa e os dados foram sultloe a andlise de conteldo tematica. Participardrmulheres que
freqientavam um ndcleo de reabilitagdo de mastézémias, onde as autoras atuam profissionalmentma RBRa
participantes, o linfedema significou preocupacaém ® tratamento e sua manutencéo, dificuldadesotidiano e no
trabalho, alterac6es emocionais, mudancas de Isalgidoacterizando-se como um problema estigmatzéhentificaram
instituicbes - ciéncia, trabalho, servicos de saédesociedade - que promoveram questionamentosomeito,
isolamento, constrangimento. A familia e o serndeoapoio que freqlientavam foram instituicdes gussipditaram uma
aproximacao social.

Palavras-chave cancer de mama, linfedema, sofrimento vivido.

EXPERIENCE OF WOMEN WITH POST-MASTECTOMY LYMPHEDEMA: THE
MEANING OF EXPERIENCED SUFFERING

ABSTRACT. Arm lymphedema affects approximately 40% of mastaized women with axillary hollowness, increasing
limb weight and volume, with subsequent professiodainestic, sexual and psychosocial problems. Custeidy analyzes
the experience of women with post-mastectomy lympimedand aims at understanding the meaning that fmweds their
experienced suffering. Analysis was based on an @molwgical and interpretative approach, whereas wata submitted to
thematic content analysis. Fourteen women, attendinghabilitation unit for mastectomized women, whauthors of
current paper work, participated in the study, wetecded. From the participants’ point of view, cludeazing a stigmatizing
problem, lymphedema brings about concern with treatrand its maintenance, difficulty in daily lifacdawork, emotional
alterations, habits changes. The subjects idedtifistitutions, such as science, place of work, thes¢rvices and society,
which develop negative conditions by their questignbias, isolation and embarrassment. The famitiythe support service
they attended were institutions that favored sagigroximation.

Key words: Breast neoplasm, lymphedema, suffering experience.

EXPERIENCIA DE MUJERES CON LINFEDEMA POST-MASTECTOM iA: SIGNIFICADO
DEL SUFRIMIENTO VIVIDO

RESUMEN. El linfedema de brazo acomete un 40% de las mastézadas, con vaciamiento axilar, aumentando peso y
volumen del miembro, causando perjuicios en laasdpeofesional, doméstica, sexual, psicosociafinaidad fue analizar
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la experiencia de mujeres con linfedema post-memsteéa, con objeto de comprender el sentido quedsta el significado
para ellas, sobre el sufrimiento vivido. Nos fundatamos en la aproximacion antropoldgica, interpiretay los datos
fueron sometidos al andlisis de contenido temaRewsticiparon 14 mujeres que frecuentaban un nudgeehabilitacion de
mastectomizadas, donde las autoras actlan proédisiente. Para las participantes, el linfedema fsagnpreocupacion con
el tratamiento y su mantenimiento, dificultadeseknotidiano y en el trabajo, alteraciones emod&s)jacambios de habitos,
caracterizandose como un problema estigmatizadeetificaron instituciones: ciencia, trabajo, seins de salud y sociedad,
gue promovieron cuestionamientos, perjuicio, ai@amo, constrefiimiento. La familia y el servicio @poyo que
frecuentaban fueron instituciones que posibilitaaproximacion social.

Palabras-clave Cancer de mama, linfedema, sufrimiento vivido.

O linfedema de brago pdés-cirurgia por cancer dgBrorson, 2000; Foldi, Foldi & Clodius, 1989;
mama é definido como uma condi¢cao patolégica nad/ogelfang, 1995).
gual existe acumulo excessivo de liquido em paltes Além de prejuizo das fungdes fisicas das mulheres
braco ou nele todo, com alta concentragdo protéca acometidas, o linfedema acarreta medo da progresséo
intersticio celular (Rockson, 1998), causada poa umdo problema e modificagdes na imagem corporal,
deficiéncia na circulacdo do fluxo linfatico (Fgldi levando a aspectos negativos nas esferas emoeional
Foldi & Weissleder, 1985). psicossocial, como alteragbes na auto-estima,
No tratamento do cancer de mama, quando sadesajustes psicologicos, sentimentos de depresséo,
removidos ou danificados nédulos e vasos, cansiedade, mudangas prejudiciais a intimidade, ao
transporte linfatico fica prejudicado, e o fluidico  trabalho e as rela¢des sociais (Almeida, Mamede,
em proteinas, fica acumulado nos espacos intexistici Panobianco, Prado & Clapis, 2001; Carter, 1997;
ao redor do local cirdrgico, estendendo-se aoddsci McWayne & Helney, 2005; Tobin, Lacey, Meyer &
remanescentes da mama, ao tronco e ao braco do lafortimer, 1993). Alguns estudos documentam
operado (Price & Purtell, 1997). aumento de sintomas relacionados a morbidade
Essa complicacdo pés-cirirgica € um importantepsicolégica e também o seu potencial para intenfieri
problema social e de salde, que atinge mulheres mpualidade de vida de pacientes com linfedema (Carte
mundo todo. Aumenta o risco de infec¢do, ferimentosl997; Tobin et al., 1993). Sua natureza cronicaaau
e tumores, diminui a capacidade de regeneracdo dgentimentos de angustia e frustragdo porque nenhuma
tecido, prejudica a amplitude de movimentos eforma de tratamento alivia inteiramente o edema
provoca desconfortos que vao de um simplefAlmeida et al.,, 2001; Carter, 1997; Tobin et al.,
incémodo a uma forte dor no brago (Sasaki & Lamari1993). No entanto, a compreensdo do sofrimento
1997). Além disso, pode aparecer em qualquer époocdvido pelas acometidas pelo linfedema tem sido
apoés a cirurgia (Johansson et al., 2003), por unpouco estudada. A respeito do processo saude-doenca
desequilibrio de mecanismos compensadores comaos significados dos efeitos do linfedema na vida da
fibroesclerose dos linfaticos, por envelhecimentomulheres sao construidos socialmente, em especial
seccdo cirdrgica de vasos coletores, infec¢cdessobre os diferentes aspectos envolvidos no procksso
excessivo esforco muscular, exposicdo a altasdoecimento por essa complicagcao pés-operatdria.
temperaturas, alteragbes da pressdo atmosférica Diante da percepgdo do sofrimento das mulheres
(viagens aéreas prolongadas). Ademais, os fat@es ¢om cancer de mama que vivem com o0 braco
risco sdo varios, incluindo disseccao axilar extgns edemaciado e do conhecimento da literatura sobre o
metastases na area axilar (Brennan, DePompolo &ma, buscamos ampliar o entendimento prévio sobre
Garden, 1996), idade acima de 60 anos, obesidadeas dimensdes socioculturais do linfedema relacimnad
infeccdo (Segerstrom, Bjerle, Graffman & Nystrom, ao cancer de mama. Portanto, o objetivo deste @stud
1992), além de seroma, inflamacdes, infeccGes @i analisar a experiéncia de mulheres que
demora na cicatrizacdo da ferida operatdriaapresentavam linfedema pdés-cancer de mama, tendo
(Panobianco, 2002). como finalidade compreender o sentido que estrutura
Sua incidéncia fica em torno de apenas 10%para elas, o significado do sofrimento vivido.
gquando h& disseccao axilar; porém, quando esdaspecificamente, nossos propositos foram: anatisar
disseccao é associada a radioterapia, a incidéri#a  significado do linfedema para as mulheres com ¢énce
aproximadamente 40% (Johansson et al., 2003). @e mama, procurando identificar as relacbes que ela
sucesso do tratamento depende de mdltiplos fatoresestabelecem entre as representagfes atribuidama es
é dificil a manutencdo dos resultados obtidoscomplicacéo, e identificar o que estrutura a cogéty
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dos significados do linfedema pés-cirurgia por einc Amostra

de n;\ama. sosianificado foi utilizada tend Participaram do estudo 14 mulheres que: a)
bexpressa03|gn| ca od OIBIU lza f%gndo haviam completado seu tratamento para o cancer de
i:omo aze as cpnc_?pggesd € blumer ( .) € 9Yfama com estagios | e Il, pelo menos um ano awotes d
apesar de o signi 'C? 0 das cg_sas surgir COmoe:studo, b) ndo apresentavam historia de metastases,
resultado de orientag6es pS|poIog|ce}s Internas d corréncia da doenca, ou qualquer outra condigéo q
pessoas, .EIe et produto dahV|da SOC,',aII' tou S€Ja, Offetasse a satde mental, c) apresentavam linfedema
convivencia entre 0s seres humanos-. Isto porque Brago pés-cirurgia por cancer de mama, de pelo sneno
cultura denota um padrdo de S|gn|f|cados3 cm, no momento da pesquisa. Por se tratar de

trgnbsn?ltldos hls_torlgamente_, ¢ mcordporados em esquisa qualitativa, o nimero de participanteg (14
SIMbOI0S por Melo de um sistema de ConCepcoeg,; yeafinido a partir do momento em que houve

her_dadas, expressas em formas S|mboI|cas,_ posraturac;éo dos dados, ou seja, a medida que foram
meio das quais os seres humanos se comunicarg

t d | heci ¢ urgindo unidades de significagdo e repeticdo de
perpetuam € desenvolvem Seus conhecimentos & nieqdos, completou-se a coleta. Todas as
suas atividades em relagéo a vida.

convidadas aceitaram participar da pesquisa.
Destarte, fundamentamo-nos na abordagem P P pesq

antropologico-interpretativa, na qual as repre®&i®8.  ~ntexto do estudo

de doenca sao vistas como culturalmente constifuida

e centradas no seu significado. E no espaco cultura As mulheres estudadas participavam do Nucleo de
que as diversas dimensdes da existéncia humarknsino, Pesquisa e Assisténcia na Reabilitacdo de
ganham vida, e é também leusda cultura que sdo Mastectomizadas - REMA - da Escola de
tecidas as redes de significados e simbolos par meiEnfermagem de Ribeirdo Preto/USP, o qual conta com
dos quais os individuos definem o seu mundouma equipe multiprofissional (onde atuam as auforas
expressam seus sentimentos e fazem julgament@®mposta por enfermeiras, psicologos, fisioteraseut
(Geertz, 1989). Assim, conseqlientemente déo sentid® terapeuta ocupacional, que presta assisténcia
ao mundo social, contribuindo fundamentalmente paréintegral, atuando na reabilitacdo fisica, emociamal

a reproducdo da ordem social (Bourdieu, 1989). Asocial. Os atendimentos acontecem as segundas,
perspectiva interpretativa € um meio Util paradstu quartas e sextas-feiras, pela manha. Participaam d
pessoas no proprio contexto social, cenario dagrupo, a época da coleta de dados, cerca de 130
experiéncias vividas. mulheres, sendo que 12% delas apresentavam
_ A medida que buscamos compreender Ojnfedema de brago (diferenga maior que 3 cm eatre
significado do linfedema na vida das 'nformantes'circunferéncias dos bragos, a perimetria). Estaa@én

tivemf)s a preocupagéo de identificar o conjuqto d&eferancia para o tratamento do linfedema e segue a
relacbes que caracteriza a base de suas prOprEdad?ecomendagées daAmerican Cancer Society -
Conforme orienta Bourdieu (1989), é preciso pensar Workshopde 1998 (Rockson, 2001)

objeto em estudo como estando inserido em um
mundo _social, ou seja, E)ensé-lo em termos relaisiona - \«ta dos dados

e para isso, a elaboracéo de um quadro dos cascter

ou propriedades pertinentes a um conjunto de agente A coleta de dadoi feita por meio de entrevistas
ou instituicdes a que o contelido das representagdes gravadas e posteriormente transcritas. A fim de
re|aciona’ possib”ita a interroga@éo sobre a [pIEEse assegurar a confiabilidade da transcri(;éo do cdntel

ou auséncia dessas propriedades (Bourdieu, 1989). das e_zntrevistas,_ as informantes _tiveram acesso ao
material transcrito para sua validacdo. Os dados

sociodemograficos foram tomados dos
TRAJETORIA METODOLOGICA registros/prontudrios de identificacdo de cadagpaei
do REMA. As entrevistas tiveram como proposito
A fim de contribuir para a construcdo de um obter informacdes sobre os significados do linfealem
modo de conhecimento que permita compreender oa vida cotidiana de cada uma delas, as mudancas
aspecto ativo da pratica do viver com o linfedemapercebidas em suas vidas, tanto do ponto de vista d
como uma atividade real, concreta, utilizamos ointeragdo com elas mesmas como com 0S outros, em
método descritivo-qualitativo na coleta e analiss d casa, no trabalho e na comunidade. As entrevistas
representacdes das mulheres sobre a convivéncia cagram abertas, de forma a dar a oportunidade pa&ra qu
o linfedema. as mulheres se sentissem livres para externacetidis
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assuntos de relevancia para a experiéncia despresentacdes sobre linfedema: o significado de

convivéncia com linfedema. conviver com ele; b) construindo um modo de viver
com o linfedema.

Aspectos éticos

. . - r rizaca mulher
Foram respeitados os procedimentos éticos parg2racterizagao das mulheres estudadas

pesquisas com seres humanos, contidos na Resolu¢cdo A idade variou entre 38 e 77 anos; 10 mulheres
196/96, do Conselho Nacional de Salde. Oeram casadas e 04 vilvas; 10 trabalhavam em casa,
desenvolvimento do projeto de pesquisa somente faendo que 02 eram aposentadas. As 04 restantes
iniciado ap6s a aprovacgdo da coordenacdo do REMAxerciam atividades fora do lar. Cinco mulheres
para a sua realizacdo naquele local e citacdo emmham nivel de educacao superior (15 ou mais daos
artigos cientificos, aprovagédo do Comité de Etiaa d estudo); 01 (uma) tinha ensino médio completo (11
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto danos de estudo); 06 tinham ensino fundamental
Universidade de S&o Paulo e todas as participdotes incompleto (aproximadamente 04 anos de estudo) e 02
estudo terem assinado o Termo de Consentiment@@uas) eram analfabetas. Doze mulheres residiam em

Livre e Esclarecido. Ribeirdo Preto e 02 (duas) em outras cidades. A
cirurgia do tipo radical ou radical modificada foi
Analise dos dados realizada por 10 das mulheres estudadas, engqusnto a

Os dados foram submetidos a andlise de conteL’Jo‘E)utras 04 foram submetidas a cirurgia do tipo

(Bardin, 1977) e utilizamos a técnica da analisetradiCionaI'DeZ mulheres realizaram quimioterapia,
temétic:’:l que é uma modalidade de andlise ¢&0 fizeram radioterapia e 06 hormonioterapia. Duas

conteldo adequada & investigacdo qualitativa agghulheres apresgntaram Iin_fedema Iogg apos aca:r,urgi
material sobre salde (Minayo, 1996). Realizamos &% UM ano apos; 03, dois anos apos; 01, seis anos
pré-analise dos dados, por meio de contato exausti?POS © 04 ndo souberam |nfqrma~r. Em relac;go ao
com o material, de forma a permitir sua organizacao mtervallo de tempo'entre a realizacdo da cirurg@ €
obter um sentido para o significado do linfedema nogparemmento do linfedema, 04 mulheres referiram

contexto de vida de cada uma das mulheres. Taf'térvalo de um ano; 03 referiram dois anos; 01

organizacdo permitiu identificar temas comuns emulher, 06 anos. Quatro ndo souberam informar esse

alcancar o ndcleo de compreensdo do texto, levandod2d0- Dez das participantes ja haviam realizado
duas tematicas centrais. Com o proposito de valilac tratamento para o linfedema com linfoterapia, no
do processo de andlise, um pesquisador experiante REMA.
andlise qualitativa de dados procedeu a revisdo d - . . o
conteludo das entrevistas e das unidades temé\ticigmat'caS centrais € unidades de significagao
identificadas, para assegurar que o0s achados _ ) o
representavam as experiéncias das informantes. Representacdes sobre linfedema: o significado de
Fundamentamo-nos, para andlise dos dados, na COMVIVEr como mesmo
abordagem antropolégico-interpretativa, na qual as Os resultados deste estudo mostram que as
representagbes de doenga sdo vistas comkgpresentacoes que as mulheres trazem em seu
culturalmente constituidas e centradas no seimaginario sobre o fato de apresentarem linfedeona p
significado. cancer de mama sdo aquelas em que este é
configurado pelo brago aumentado de volume, que
requer cuidados especiais. As suas portadoras
RESULTADOS E DISCUSSAO convivem com dificuldades de diversas ordens, tendo
de mudar habitos, e apresentam, ainda, alteracdes
Conforme descrito na metodologia, os dadosemocionais. Diante deste quadro, apreendemos que o
foram extraidos do conteldo das entrevistas e dinfedema representa, para elas, um problema
informagGes contidas nos prontuarios das 14estigmatizante.
participantes, que eram mastectomizadas e
apresentavam linfedema de brago. Os dados dos Linfedema representa cuidado com o braco,
prontudrios auxiliaram na caracterizacéo dos sisieit preocupacoes de diversas ordens, abandono de
O conteddo das entrevistas foi submetido & andéise  2tividades e alteragbes emocionais
contetdo tematica, da qual emergiram temas comuns e Percebemos que, para as informantes deste
pela qual foi alcangado o nlcleo de compreensdo destudo, o aumento do volume do brago e o
texto, levando a duas tematicas centrais: aponseqlente aumento de peso estdo entre os pisncipa
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indicadores, tanto para elas mesmas como na vis&ntdo nao se configuravam como problematicas, foram
dos outros, da presenca do linfedema. A partiradestreforcadas pelas dificuldadegsiue o linfedema
sinalizacdo ¢é desencadeado um conjunto d@rovoca, como limitagcdo na movimentacdo do braco, o
preocupacbes de alta magnitude, a ponto de d@scomodo do uso da bracadeira, a necessidade de
informantes referirem que o braco edemaciado aglquirroupas especiais e, em algumas situacbes, o
prioridade nas estratégias de autocuiddBaco tudo  desconhecimento sobre como lidar com a situd€ao:
com muito cuidado para ndo machucar o braco".linfedema apareceu e eu comecei a ter dificuldagle d
“Passei a tomar um imenso cuidado com esse brago’movimento”. “As vezes experimento muitas roupas e

O volume e o peso aumentados do braco exigermenhuma fica bem, pois ndo serve no brago”. “Eu
em muitas circunstancias, o abandono de atividdeles tinha feito uma cirurgia de mama e de repente o
vida diaria que elas tinham prazer em execUEr:ja  braco é que estava com dificuldade de movimento”.
deixei de fazer muita coisa que eu gostava pora&aus  Verificamos também que a imposicdo de mudancas
desse problema. Eu tinha 40 vasos de plantas, hojde habitos é traduzida pelas informantes peladgad
tenho 05...". de movimento e por sinais de dor e desconfdfo:

As informantes revelaram-nos que conviverlinfedema comecgou a me limitar porque meu braga dofi
constantemente com tais preocupacdes significa eu tinha que parar de fazer o que estava fazehdo.
expor-se a sentimentos negativos, como ansiedade“® braco ficou mais pesado e me limitava para
medo. Tais reacgbes podem ser explicadas pelalgumas coisas”.
motivacdo diminuida para responder a novos traumas ) . o
(linfedema) depois de passar pelo sofrimento do O linfedema promovendo alteragdes emocionais
diagnostico e subsequentes tratamentos do cancer de Woods (1993) e Schilder (1994) chamam a
mama: Quando vejo outras pacientes com o bragoatencdo para o fato de que o linfedema provoca
inchado, tenho medo de o meu inchar mais”. “Entdo, alteragdes emocionais, em especial na imagem
eu fiquei mais preocupada com o linfedema do queorporal e diminuicdo da auto-estima. Neste estudo,
com a cirurgia de cancer e da retirada da mamaconstatamos que o linfedema foi configurado como
também”. algo que, além de modificagdes fisicas nos corpss d

Pelo fato de conviverem com o linfedema, asinformantes, provoca também alteragdes emocionais
mulheres relataram, sobre si mesmas, sentimemes Co ¢omo tristeza, anglstia e mudangas na auto-imagem e
medo e preocupacao, alem de privarem-se de cQigas Gimagem corporal, chegando algumas delas a afirmar
lhes davam prazer. Fizeram isso por intermédio dg,, perdido o sentido da vida: 4Eera uma pessoa

reflexao _sol:_)r(_e a situagdo que viveram, dgntro de Uhuito alegre, agora, esse braco é a minha tristeza”
contexto individual e também cultural que dita rasra “Parece que eu ndo sou mais aquela pessoa que eu

padrées de comportamento. Assim, passaram a manejgra antes. Eu me sinto urm morto-vivo!”

e organizar suas agdes em funcdo daquelas coisas . . . )
N . : Distarbios na imagem corporal podem ocorrer
representadas sobre o significado do linfedemagjay . . . .
quando ha uma discrepancia entre a maneira como 0

preocupando-se, autocuidando-se e privandd=sta 00 foi estabelecido mentalment maneir m
realidade mostrada pelas informantes revela—nosoqueCo p,o ol es_a elecido _e aimente € a maneira (io 0
ele é percebido na atualidade. As mulheres comecanc

ser humano pode tornar-se objeto de sua propriszaga . ) ! )
se perceber a si mesmo, ter concepcdes de si de mama, independentemente do tipo de cirurgi®a qu

comunicar-se consigo mesmo (Blumer, 1969). tenham  sido submetidas, podem  apresentar
sentimentos de fragilidade, revolta e inconformismo
O linfedema imp6e mudancas de habito em virtude da assimetria das mamas, que n&o

Para as informantes deste estudo, o linfedemgorresponde ao corpo feminino ideal (Bertero,
interrompeu o setor ndo-problematico de suas vidag/Vilmoth, 2007; Kebbe, 2006). No caso das
levando-as a mudancas de habias suas atividades participantes deste estudo, elas se reportavam a um
cotidianas, como aquelas ligadas ao sono, ao repousestranhamento em relacdo ao proprio corpo,
a vestimenta e as atividades domésti¢¥micé vai  classificando-o como feio, esquisito, chegandorda@o
dormir, tem que ter uma posicéo para o braco. Dede esconder da visdo dos outros o brago edemaciado:
repente vocé vira, dorme em cima do brago, ai doi‘Eu olho no espelho, e meu braco parece uma bola”.
incha ainda mais. Entdo, vocé tem que mudar até oFotografia, eu procuro esconder o meu braco
jeito de dormir...”. porque acho feio e tenho vergonha”. “N&o uso certas

Apreendemos que as mudancas trazidas nagupas para ndo chamar a atencdo, tenho sempre a
esferas da vida cotidiana das informantes, que at§reocupacio de esconder o braco”.
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Esta forma de representacdo faz com que Compreendemos que o linfedema tornou-se um
concordemos com Romero (1995), que diz que nossestigma para elas, e que, além de obscuro e nebulos
corpo é a nossa memodria mais arcaica, e cadpor apresentar-se de maneira diferente em cada uma
acontecimento vivido deixa nele sua marca profunda. das mulheres, passou a ser uma constante lembranca

Nos relatos das informantes ficaram evidentes ade que ainda n&o havia ocorrido a recuperacéodotal
indicacbes de que o braco edemaciado modifica aéncer:*O linfedema aparece para uma mulher, ndo
imagem corporal e auto-imagem de cada uma delas, aparece para outra; é de um jeito para uma e decout
gue estas reacdes sédo potencializadas a mediddague jeito para outra; aparece logo apds a cirurgia ou
definem o linfedema como um problema de dificil demora um tempo maior para aparecer”; “Eu queria
solucédo, especialmente pelas dificuldades de teattim esquecer que eu tive cancer de mama, mas o
e involugdo do edemdEu fiz o tratamento com linfedema nao te deixa esquecer”. “O linfedema é um
enfaixamento e agora uso a bragadeira. Se eu uso, grande mistério, ndo tem explicagéo l6gica”.
braco desincha, se eu ndo uso o brago incha de.novo Quando as mulheres afirmaram que o linfedema
Ent&o, de que adianta o tratamento?”. ndo tem explicagdo lbégica, observamos que seus

Isto nos mostra claramente a descrenca dagiscursos eram semelhantes aos da literaturafaanti
informantes na resolugdo do problema que tomowcontyois os dados sobre linfedema s&o controversos e
do cotidiano de cada uma delas. Berger e Luckmanfconclusivos, fazendo dele um problema que chega a
(2002) orientam que, quando o setor n&o-problematicassystar“Entso, ele é uma incognita para amanha.
da realidade cotidiana & interrompido pelo apam@gin  ggrg que vou tomar todo cuidado e isso vai

de um problema, tal realidade procura integrar ess§,mentar?”. “O linfedema assusta bastante, porque
problema dentro daquilo que ndo € problematicstoe i 54 tem volta”.

pode acontecer de \~/érias formas. Para_l as mulheres pogoq forma, por ser um problema estigmatizante,
estudadas a solucdo encontrada foi aquela dg jinfedema fez com que a mutilagéo fisica provacad
c_onformar-se com a situacao vivid&u convivo com o pela perda da mama, ou parte dela, fosse superada
linfedema ou fico olhando para ele e espero mawer a5 informantes por meio do inconformismo, da

depressaob. - _ incerteza sobre a involucdo do edema do brige:
Percebemos que, ao indicarem para si Mesmas R esse perdido um braco, eu j4 ia dizer: perdrado

necessidade de conformar-se com essa situacéao, 8Squerdo, mas eu tenho o direito. Agora, com esse
mulheres reagiram a sua propria condi¢do, justifioa  jinfegema, vocé ndo sabe o que vai esperar amanha”.

gue a origem do problema est4 no cancer de ni&mua: Pudemos apreender que o fato de apresentar o

acho que o linfedema € uma sequela da doenca”. linfedema fez com que as mulheres convivessem no
O linfedema é um problema estigmatizante mundo social em discrepancia entre sua identidade

As mulheres deste estudo descreveram uma Sé”rgal (corpo deformado) e a identidade virtual, efa,s

de atributos do linfedema pés- céncer de mamaaquela pertencente aasrmais (Goffman, 1988)A

revelando que o fato de ser ele uma condicio quB€rceP¢do de sua diferenca perantenesnais fez
provoca deformidades e limitagdo fisica o tornaCOM due se sentissereias, pertencentes a uma
aparente diante dos seus olhos e dos olhos desoutrg@tegoria diferente de pessoas, mas socialmente
Entendemos que, neste processo de apresentacio Rf§Vista, aquela de pessoas estigmatizaas:nao
linfedema como objeto de contemplagao, asdglento ver aquela foto; o brago parece uma crianga
informantes tracaram uma identidade social de sflue eu estou segurando, de tdo inchado!”.

mesmas, e deram a essa identidade categorias e O linfedema mostrou-se como um agravante na
atributos que as transformaram em uma espécie menégconstituicdo da auto-imagem das mulheres, uma vez
desejavel, em pessoas diminuidas. A estgue deu visibilidade interna e externa a doengacéra
caracteristica, descrita como estigma (Goffmannge mama), condi¢céo importante para o enfrentamento
1988), associou-se aquela tida como um defeito, umdo mal e de suas incertezas (Mamede, 19%1g: me
fragueza ou uma desvantagem. As mulheres destaostra, mais do que a retirada do seio, que euuive
estudo reportaram-se ao linfedema como um problemeancer”.

estigmatizante, tanto no sentido de disturbio como Em relagdo ao estigma e identidade social, a
de degradagdo, que as levou a situacdo dpessoa estigmatizada fica suscetivel ao que ossoutr
constrangimento e isolamento soci&locé passa a se véem como seu defeito; concorda que ficou abaixo do
esconder um pouco”. "Assim como a falta da mama, que deveria ser, e a vergonha se torna uma
braco inchado deixa vocé aleijada”. possibilidade central (Goffman, 1988). As mulheres
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nos mostraram tais concepcdsum clube, mas ali  instrumento de conhecimento sobre o linfedema, pois
eu ndo vou mesmo! N&o vou de vergonha das mulheres qualificaram-na como uma instituicdo em
braco”.Ao construirem o significado do linfedema, processo de constru¢do, porque 0 conhecimento
elas afirmaram que ele leva a preocupacdes, muslanceientifico sobre o linfedema é fragmentado, o
de hébitos e alteragbes emocionais, além de ser utratamento é indefinido e nem sempre bem-sucedido,
problema que as torna pessoas estigmatizadas. 0 que veio ao encontro de achados de outros
Ficou claro para nés que o conteudo daspesquisadores (Carter, 1997). Elas reforcaramia idé

representacdes feitas pelas informantes destecestude que o linfedema é algo nebuloso, carregado de
deve ser considerado no planejamento da assis@ncianistério, merecendo mais estudos por parte dos
mulher com linfedema por cancer de mama,pesquisadores e profissionais:

reforcando a necessidade de incorporar, além do

contexto psicossocial (Mamede, 1991), os aspectos “Tudo que eu acho sobre o linfedema eu leio.
socioculturais também. Entéo, a gente percebe que ele aparece tanto
para quem fez radioterapia ou quimioterapia,
como para quem n&o fez. Aparece tanto para

Construindo um modo de viver com o linfedema
guem faz grandes esforgos com o brago como

Todo ser humano possui, de certa forma, um para quem néo faz nada”.
corpo individual (fisico e psicologico), adquirichm
nascimento, e um corpo social, que vai se formaido Entendemos que nesse processo de classificagdo

longo de suas experiéncias no convivio com os sutroda ciéncia como um universo simbdlico, conforme
e com a sociedade. O corpo social coloca-se como cxplica Blumer (1969), a ciéncia deixa de ser
grande relevancia para o corpo individual pararvive universal, transcendental, e transforma-se em f®rma
em sociedade (Helman, 1994). sociais, socialmente determinadas.

Os depoimentos das mulheres estudadas nos ddo O trabalho, por sua vez, como atividade
evidéncias de que os seus modos de viver com mmunerada ou ndo, no lar ou fora dele, € uma
linfedema foram tecidos na inter-relacdo destes doiinstituicdo que reafirma o constrangimento, exige
corpos. O linfedema, tal como representado por élas explicacGes sobre a condicdo das informantes, déém
uma condicdo que afeta o corpo fisico, aumenta @onfirmar limitagcdes fisicas e criar a necessiddae
volume do braco, e entdo, denuncia a presenca deorganizagdo das atividades cotidiarids: vezes me
cancer de mama, tanto a elas como aos outrosga&ém jrrita um pouquinho, pois se eu uso a bracadeira e
provocar limitacoes e dificuldades no desempenho dgajo para trabalhar com ela, as pessoas me
muitas atividades do cotidiano, colocando-as em UMBerguntam: o que aconteceu com o seu braco’? “De
situacéo de grande frustracéo e sofrimento. _ inicio, foi um pouco dificil, eu trabalho fora, com

Em meio a esse cenario, as mulheres vivencianjancas. Eu tive que explicar e até mostrar aqui
experiéncias de constrangimento e |solament_o So‘?"’ﬂebaixo da axila, explicar o porqué do braco
por conviverem com uma condigéo que as estigmatizg - 4" “No servico de casa, tive de arrumar uma

e as exclui socialmente. Assim, a convivéncia com %}essoa para ajudar e aprender a dividir o servi(;o,

linfedema foi interpretada por elas ndo somente ~
: LT . ara ndo fazer tudo de uma vez, e poder descansar o
partir do corpo individual, mas também dos aspecto raco”

socioculturais que influenciam e ddo contorno ao se bercebemos que. para as mulheres entrevistadas
corpo social. Isso nos mostra que o0 processo de que, p ’

adoecer por linfedema é também um processo social',aStar doente” corresponde a submeter-se a regras e

pois envolve outras pessoas e instituicdes, aldas de OPedecer a prescricbes, tendo em vista a expectativ

mesmas, 0 que nos possibilitou compreender o§u€ Se tem do corpo como motor e funcional, numa
sentidos que forneceram a elas a base para $pciedade onde somos definidos e valorizados como

construcso de um modo de viver o linfedema. produtores (Minayo, 1996); entdo a alternativa é
Identificamos que o modelo de construcdo dafornar-se sujeito da doenca (Herzog, 1991) e assumi
realidade das informantes apresenta um conjunto décapacidade de fazer.
universos simbélicos ou instituicdes, entre as sjuai A familia aparece, nas falas das mulheres deste
destacaram-se a ciéncia, o mundo do trabalho, @studo como uma instituicdo com significativo poder
familia, os servicos de salde, 0 REMA e a sociedade de construcdo da realidade, mostrando-se solidéria
Entre os universos simbodlicos que forameéenfrentamento e resolucdo dos problemasui em
utilizados pelas participantes para a construcdo dgasa todos da minha familia tém cuidado e ficam
realidade, identificamos a ciéncia como umPpreocupados comigo”.
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No conjunto dos sistemas simbdlicos decondicdo. O isolamento social foi para elas um
estruturacdo do modo de viver com linfedema, amecanismo de evitar o constrangimefild&o saio de
familia € percebida por elas como um espacgo sociatasa, para ndo estar no meio das pessoas que eu nao
constituido de agentes e propriedades que contnibueconhego. As pessoas que eu encontro sempre
para o enfrentamento e sua insercdo nos diferentgmrguntam o que eu tenho no braco, e eu tenho que
mundos sociais. ficar explicando o que é o linfedema, e isso me

Isso evidencia-nos a possibilidade de osincomoda”.
profissionais da saude tomarem esse campo social As mulheres, assim, anunciaram e denunciaram a
como facilitador de intervencfes que possam preveniciéncia, o trabalho, a familia, os servicos de saad
amenizar ou tratar o linfedema. Os membros d&REMA e a sociedade enquanto unidades de acao para
familia séo agentes com interesses semelhantesp e i 0 processo de significagdo do linfedema em suas
provocara menos obstaculos objetivos as acbBes dedas. Apreendemos pelas suas falas que a realidade
mobilizacdo (Minayo, 1996). do mundo social pode ser dura, mas por ser hiatoric

Os servicos de saulde configuraram-se comdorna sempre possivel reconstruir as circunstameias
instituicdo representada por obstaculos para saees que o mundo foi estabelecido. Dessa forma,
utilizacdo, cujas origens estdo nos modos dentendemos que a vida publica se mostra como uma
organizagdo dos recursos de assisténcia a saude, psssibilidade de manipulacdo do estigma, enquanto
guais interferem na qualidade da assisténcia ariosu realidade objetiva vivida pelas mulheres, uma wez q
(Brienza, 2001). Nesse sentido, as participanteselas préprias falam de possibilidades de mudanca
fizeram indicagcbes de decepgcdo com o atendiment@uando propdem a criacdo de servicos especiais para
com a necessidade de peregrinacdo em busca derpos especiais, como aqueles com bracos
assisténcia, acrescida do descaso dos profissinaais edemaciados.
solucdo dos problemas referentes ao linfedema: Percebemos que, ao falarem do linfedema, elas
“Comecei sendo atendida por um médico, depois mdézeram constantemente um movimento de
passaram para outro, em outro lugar. L&, eu enfaixe recuperacédo do contexto social, para compreenderem
0 braco um ano, mas nao vi resultado porque caddogica especifica de cada uma das formas simbglicas
dia uma pessoa € que fazia o enfaixamento. Anquanto instrumentos de conhecimento e de
massagem era feita por cima da roupa mesmogonstru¢cdo do mundo de objetos de sua contemplacao.
chegava em casa estava tudo caindo. E isso deixa a
gente meio deprimida, meio triste”. y

No entanto, o REMA, como servigo especializado CONSIDERACOES FINAIS
em reabilitacdo de mulheres com céncer de mama, na ) o
visdo das entrevistadas, mostrou-se como um servico Na tentativa de apreender o significado do
de satde que faz parte de outra estrutura simpélicdnfédema na vida de mulheres com cancer de mama,
diferente daquela dos outros servicos de satidg.cEla Prétendemos, com este estudo, contribuir para a
identificaram como um espaco social que possitslita prética dos profissionais da salude que cuidam slessa

consenso acerca do mundo social, onde habita u ulheres, pois somentg com o conhecimento e a
; C . compreensao do que o linfedema realmente representa
conjunto de individuos que oferecem apoio e

compartilham com seus iguais (os estigmatizados) Pelhor assisténcia

em suas vidas € que podemos proporcionar-lhes
. : tanto fisica quanto emocional e
seu estigma (Goffmann, 1988), pois segundo elasSOCiaI d

neste espaco reside a logica do acolhimento, da Ao representar o significado do linfedema em
preocupagao com a pessoa, com as orientacoes (fas yidas, as informantes evidenciaram que ele
informacgBes sobre a doen¢iteu médico disse que o (linfedema) preocupa, tanto pela possibilidade de
sucesso da minha cirurgia deve-se a assisténcia dOéOmpIicag(")es maiores quanto pela dificuldade em
meus familiares e do REMA”. “Ja faz 11 anos que elrgglizar o tratamento e manter o seu resultadotaslui
participo aqui do REMA, e quando eu ndo venho, ficoyezes, essa complicagdo chega a preocupar mais do
triste, porque aqui € minha casa”. que a propria doenca, o cancer, ou a mutilagdo do
A sociedade € outra instituicdo que identificamoscorpo causada pela retirada cirdrgica da mama.
como palco de confronto com o mundo social maisafirmaram que o linfedema provoca mudancas de
amplo, onde as participantes fizeram indicacoes d@abitos, leva a dificuldades de diversas ordersimas
acOes societarias que as conduziram ao isolamentmo a alteragdes emocionais. O linfedema confirma
social, ao constrangimento, além de obriga-las aimitacdes e caracteriza-se, enfim, como um proalem
fornecer explicacdes e justificativas sobre a suastigmatizante, tornando-as diferentes mwsnais.
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Na construcdo do modo de viver com o em Saude Publica, Escola de Enfermagem de Ribeneto,
linfedema, por parte das informantes, instituicdes Universidade de Sdo Paulo, Ribeirdo Preto.
como a ciéncia, o trabalho, a familia, os serviges Brorson, H. (2000). Liposuction gives complete wtign of
salde e a sociedade participaram da estruturasée de ~ chvonic large arm lymphedema after breast canceta
processo. Elas identificaram que a ciéncia, o tihaba Oncologica393), 407-420. _
os servicos de salde e a sociedade promoveram-lhE&men. B. J. (1997). Women's experiences of lyrdphe.
guestionamentos, preconceito, isolamento, anology Nl_”s'ng Forum_'(s)‘ 875-881. )
constrangimento. Por outro lado, a familia e oigery F0ldi E. Foldi, M., & Weissleder, H. (1985). Censtive
de apoio que freqiientavam foram instituicdes que treatment of lymphoedema of the limbSnnals of Plastic

ibilit . ~ o 5 “=  Surgery, 36(3), 171-180.
PO?.‘:" llitaram t_uma" a:jproxum?r?ao social, '?O'S.‘ﬁt SA%51di, E., Foldi, M., & Clodius, L. (1989). The lyshedema chaos:
'n_s |_U|c;o~es n '.mafs . as mu éres, o que laciaa A lancet.Angiology: The Journal of Vascular Diseasg@2),
eliminacao da distancia social. 505-515.

As pa\_rt!qpantes do eStU‘jO apontaram SInaIIZa(s:oeé‘eertz, C. (1989 interpretacéo das culturaiio de Janeiro: Ed.
de possibilidades de acdes de outras pessoas, LTC.
sugerindo até mesmo a criacéo de novos iNStruMentQsyfimann, E. (1988)Estigma: notas sobre a manipulacio da
sociais, como servicos especializados para Corpos identidade deterioradg4? ed.). Rio de Janeiro: Guanabara
especiais (de mulheres com linfedema), que podem Koogan.
colaborar para a construgdo de um mundo simbdliceielman, C. G. (1994)Cultura, satde e doencé? ed). Porto
mais positivo e rico em contribui¢des. Alegre: Artes Médicas.

Em relacdo as implicagbes para a praticaHerzog, R. (1991). A percepcdo de si como sujeitdaknca.
entendemos que este estudo abre aos profissicais d Physis — Revista de Saude Coleti(a), 143-155.
salde possibilidades de ampliar a compreenséo sobgghansson, K., Holmstrém, H., Nilsson, 1., Ing@y,Albertson, M.
como as representacdes sobre o linfedema conduzem a & Ekdahl, C. (2003). Breast cancer patients’ expees of
um modo de conviver, de ser e ter um corpo nesse lymphoedemaScandinavian Journal of Caring Sciencég,
mundo social. O conhecimento produzido neste 35-42.
trabalho poderd auxiliar na reabilitacdo fisica,Kebbe, L. M. (2006).Desempenho de atividades e imagem
emocional e social de mulheres, amenizando o corporal: representagdes sociais de um grupo de mulheres com

sofrimento e os problemas causados pela presenca do cancer de mamalese de Doutorado néo publicada, Programa
. . de Pés-Graduagdo em Enfermagem em Salde Publicda Es
linfedema em suas vidas. N L ~
de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade deP&éilo,
Ribeirdo Preto.
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