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RESUMO. O linfedema de brago acomete cerca de 40% dasatastizadas, com esvaziamento axilar, aumentando o
peso e volume do membro, causando prejuizos nas f@refissional, doméstica, sexual e psicossoOiabjetivo deste
estudo foi analisar a experiéncia de mulheres quesantavam linfedema pés-mastectomia, tendo canaidade
compreender o sentido que estrutura, para elagnifisado do sofrimento vivido. Fundamentamo-nas abordagem
antropolégico-interpretativa e os dados foram sultloe a analise de contelido tematica. Participatdrmulheres que
freqlentavam um nlcleo de reabilitacAo de mastéztmlas, onde as autoras atuam profissionalmentea Bs
participantes, o linfedema significou preocupacam o tratamento e sua manutencgdo, dificuldadesotidiano e no
trabalho, alteracdes emocionais, mudancas de Isaloidvacterizando-se como um problema estigmatzagentificaram
instituicdes - ciéncia, trabalho, servicos de sa@deociedade - que promoveram questionamentosomeeito,
isolamento, constrangimento. A familia e o sendecapoio que frequentavam foram instituicdes qussipditaram 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 mastacted women with axillary hollowness, increasing
limb weight and volume, with subsequent professiotainestic, sexual and psychosocial problems. Custeidly analyzes
the experience of women with post-mastectomy lympimedand aims at understanding the meaning that fmweds their
experienced suffering. Analysis was based on an @mbiogical and interpretative approach, whereasdata submitted to
thematic content analysis. Fourteen women, attendinghabilitation unit for mastectomized women, whawthors of
current paper work, participated in the study, wetected. From the participants’ point of view, cltéeazing a stigmatizing
problem, lymphedema brings about concern with treatrand its maintenance, difficulty in daily lifacawork, emotional
alterations, habits changes. The subjects idedtifistitutions, such as science, place of work,thesgrvices and society,
which develop negative conditions by their questignbias, isolation and embarrassment. The famitiythe support service
they attended were institutions that favored sagiglroximation.

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, psicosociafilaidad fue analizar
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la experiencia de mujeres con linfedema post-mestea, con objeto de comprender el sentido quecstia el significado
para ellas, sobre el sufrimiento vivido. Nos fundatamos en la aproximacion antropoldgica, interpiretay los datos
fueron sometidos al analisis de contenido temaReoticiparon 14 mujeres que frecuentaban un nuwdehabilitacion de
mastectomizadas, donde las autoras actian proédsiente. Para las participantes, el linfedema fiagnpreocupacion con
el tratamiento y su mantenimiento, dificultadeseknotidiano y en el trabajo, alteraciones emod&sjacambios de habitos,
caracterizandose como un problema estigmatizateetificaron instituciones: ciencia, trabajo, seins de salud y sociedad,
gue promovieron cuestionamientos, perjuicio, aig@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 pés-cirurgia por cancer dgBrorson, 2000; Foldi, Foldi & Clodius, 1989;
mama é definido como uma condigcdo patolégica na/ogelfang, 1995).
gual existe acimulo excessivo de liquido em paltes Além de prejuizo das fungdes fisicas das mulheres
braco ou nele todo, com alta concentracdo protéca acometidas, o linfedema acarreta medo da progressao
intersticio celular (Rockson, 1998), causada poa umdo problema e modificacdes na imagem corporal,
deficiéncia na circulacdo do fluxo linfatico (F&ldi 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, ocansiedade, mudancas prejudiciais a intimidade, ao
transporte linfatico fica prejudicado, e o fluidigo trabalho e as relagbes sociais (Almeida, Mamede,
em proteinas, fica acumulado nos espacos intaistici 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 labortimer, 1993). Alguns estudos documentam
operado (Price & Purtell, 1997). aumento de sintomas relacionados a morbidade
Essa complicagdo poés-cirirgica € um importantepsicologica e também o seu potencial para intenfieri
problema social e de saude, que atinge mulheres mualidade de vida de pacientes com linfedema (Carte
mundo todo. Aumenta o risco de infec¢éo, ferimentosl997; Tobin et al., 1993). Sua natureza crénicaaau
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 vdo de um simple§Almeida et al.,, 2001; Carter, 1997; Tobin et al.,
incobmodo a uma forte dor no braco (Sasaki & Lamari,1993). No entanto, a compreensdo do sofrimento
1997). Além disso, pode aparecer em qualquer épocavido pelas acometidas pelo linfedema tem sido
apos a cirurgia (Johansson et al., 2003), por unpouco estudada. A respeito do processo saude-doenca
desequilibrio de mecanismos compensadores comos significados dos efeitos do linfedema na vida da
fibroesclerose dos linfaticos, por envelhecimento,mulheres sdo construidos socialmente, em especial
seccdo cirargica de vasos coletores, infeccBessobre os diferentes aspectos envolvidos no processo
excessivo esforco muscular, exposicdo a altaadoecimento por essa complicacdo pds-operatoria.
temperaturas, alteragbes da pressdo atmosférica Diante da percepcao do sofrimento das mulheres
(viagens aéreas prolongadas). Ademais, os fat@es dom cancer de mama que vivem com 0 brago
risco sdo varios, incluindo disseccdo axilar exdens 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, infeccbes éoi analisar a experiéncia de mulheres que
demora na cicatrizacdo da ferida operatériaapresentavam 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, 0 significado do sofrimento vivido.
guando ha disseccao axilar; porém, quando esdaspecificamente, nossos propoésitos foram: anatisar
disseccédo é associada a radioterapia, a incidéraéa  significado do linfedema para as mulheres com gance
aproximadamente 40% (Johansson et al., 2003). @e mama, procurando identificar as relacdes que ela
sucesso do tratamento depende de multiplos fatoresestabelecem entre as representagcfes atribuidama es
é dificil a manutengcdo dos resultados obtidoscomplicacéo, e identificar o que estrutura a cogsto
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dos significados do linfedema pds-cirurgia por einc Amostra

de rr’l‘arr;a. ressaosianificado foi utilizada tendo Participaram do estudo 14 mulheres que: a)
como baxspe as conlc?e : I()es de IBIurInI;r 1969) de haviam completado seu tratamento para o cancer de
“apesar de o si n'f'ggdo das cg'sas (s ) 2 Cmﬂgﬁama com estagios | e ll, pelo menos um ano awotes d
P gnifica 1S COIS urgl estudo, b) ndo apresentavam histéria de metastases,
resultado de orientagoes pspologlca_\s mterna_s d?%corréncia da doencga, ou qualquer outra condigéo q
2§§89%Sr1’ciee:tr2rggu;grss hV"rjnaar?(())(s:’l’all’st%u S(‘)?Ja’e Sfetasse a satde mental, c) apresentavam linfedema
vivencl u - 1Sto porqu 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

tr,ansrr;ltldos hls_torg:amente., ¢ mcoszorados e~m%esquisa gualitativa, 0 numero de participantes (14
SIMDOIOS por Melo de um sistema de CONCePCOLR; afinigo a partir do momento em que houve

her_dadas, expressas em formas S|mboI|cas,_ pogaturagéo dos dados, ou seja, & medida que foram
meio das quais os seres humanos se comunicar

t d I heci ¢ urgindo unidades de significacdo e repeticdo de
perpetuam € desenvolvem sSeus conhecimentos & nie(qos, completou-se a coleta. Todas as
suas atividades em relacao a vida.

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

antropoldgico-interpretativa, na qual as repreS®8  ~,ntexto do estudo

de doenca sao vistas como culturalmente constiuida

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 € também lieusda 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, psicélogos, fisioteragseut
(Geertz, 1989). Assim, conseqilientemente dao sentid® terapeuta ocupacional, que presta assisténcia
ao mundo social, contribuindo fundamentalmente parintegral, atuando na reabilitacdo fisica, emociamal

a reproducdo da ordem social (Bourdieu, 1989). Asocial. Os atendimentos acontecem as segundas,
perspectiva interpretativa € um meio Util para@stu quartas e sextas-feiras, pela manha. Participaxam d
pessoas no proprio contexto social, cenario dagrupo, & época da coleta de dados, cerca de 130
experiencias vividas. mulheres, sendo que 12% delas apresentavam
~ A medida que buscamos compreender Ojnfedema de braco (diferenca maior que 3 cm eare
significado do linfedema na vida das informantes,.i.-nferéncias dos bragos, a perimetria). Este@én

tivemos a preocupagdo de identificar 0 conjunto d&eferancia para o tratamento do linfedema e segue a
relagbes que caracteriza a base de suas pmpmdad?eoomendag()es daAmerican Cancer Society -

Co_nforme orienta Bourdieu (1989), € preciso peosar Workshopde 1998 (Rockson, 2001).
objeto em estudo como estando inserido em um

mundo _social, ou seja, E)ensé—lo em termos relaisipna Coleta dos dados

e para isso, a elaboragdo de um quadro dos camcter

ou propriedades pertinentes a um conjunto de agente A coleta de dadoi feita por meio de entrevistas
ou instituicdes a que o contetido das representagdes gravadas e posteriormente transcritas. A fim de
relaciona, possibilita a interrogacdo sobre a miEse assegurar a confiabilidade da transcrigcdo do cdoted

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

sociodemograficos foram tomados dos
TRAJETORIA METODOLOGICA registros/prontuarios de identificacéo de cadagmaei
do REMA. As entrevistas tiveram como propdésito
A fim de contribuir para a construcdo de um obter informagfes sobre os significados do linfealem
modo de conhecimento que permita compreender oa vida cotidiana de cada uma delas, as mudancgas
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
representacbes das mulheres sobre a convivéncia canam 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 deepresentacdes sobre linfedema: o significado de

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

Aspectos éticos

. . - aracterizacao das mulheres estudadas
Foram respeitados os procedimentos éticos parg ¢

pesquisas com seres humanos, contidos na Resolugdo A idade variou entre 38 e 77 anos; 10 mulheres
196/96, do Conselho Nacional de Saude. Oeram casadas e 04 vilvas; 10 trabalhavam em casa,
desenvolvimento do projeto de pesquisa somente f@dendo que 02 eram aposentadas. As 04 restantes
iniciado ap6s a aprovacao da coordenacdo do REMA&xerciam atividades fora do lar. Cinco mulheres
para a sua realizagdo naquele local e citacdo emmham nivel de educagao superior (15 ou mais daos
artigos cientificos, aprovacdo 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 Séo 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
Andlise dos dados realizada por 10 das mulheres estudadas, enqusnto a

Os dados foram submetidos 2 analise de conteudeUtras 04 foram submetidas a cirurgia do tipo

(Bardin, 1977) e utiizamos a técnica da analisetradicional. Dez mulheres realizaram quimioterapia,
temétic:a que é uma modalidade de analise g0 fizeram radioterapia e 06 hormonioterapia. Duas

contelido adequada a investigacdo qualitativa dgulheres apresentaram linfedema logo apds a @rurgi
material sobre satde (Minayo, 1996). Realizamos &% UM ano apos; 03, dois anos apos; 01, seis anos
pré-andlise dos dados, por meio de contato exausti2PoS € 04 ngo souberam informar. Em relacao ao
com o material, de forma a permitir sua organizagao mterval_o de tempo_entre a realizagédo da cirurge e
obter um sentido para o significado do linfedema nogparemmento do linfedema, 04_ mulher_es referiram
contexto de vida de cada uma das mulheres. Taftérvalo de um ano; 03 referiram dois anos; 01
organizagio permitiu identificar temas comuns eMulher, 06 anos. Quatro ndo souberam informar esse
alcancar o ndcleo de compreenséo do texto, levando9ad0. Dez das participantes ja haviam realizado
duas tematicas centrais. Com o propésito de valalac tratamento para o linfedema com linfoterapia, no
do processo de analise, um pesquisador experignte REMA.
andlise qualitativa de dados procedeu a revisdo d - . . o
conteudo das entrevistas e das unidades teméticigmat'cas centrais e unidades de significagdo
identificadas, para assegurar que o0s achados ~ ) o
representavam as experiéncias das informantes. Representacoes sobre linfedema: o significado de
Fundamentamo-nos, para andlise dos dados, na CONVIVENCOM O MESMO
abordagem antropoldgico-interpretativa, na qual as Os resultados deste estudo mostram que as
representacdes de doenca sdo vistas comkgpresentacbes 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 braco 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 0
foram extraidos do conteido das entrevistas e dinfedema representa, para elas, um problema
informagdes contidas nos prontuarios das l4estigmatizante.
participantes, que eram mastectomizadas e
apresentavam linfedema de brago. Os dados dos Linfedema representa cuidado com o brago,
prontuérios auxiliaram na caracterizacdo dos sgjeit preocupacdes de diversas ordens, abandono de
O contelido das entrevistas foi submetido & andéise ~ 2tividades e alterages emocionais
contetdo tematica, da qual emergiram temas comuns e Percebemos que, para as informantes deste
pela qual foi alcancado o nlcleo de compreenséo destudo, o aumento do volume do bragco 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@ntao nao se configuravam como probleméticas, foram
dos outros, da presenca do linfedema. A partiradestreforcadas pelas dificuldadegiue o linfedema
sinalizacdo € desencadeado um conjunto d@rovoca, como limitacdo na movimentagéo do braco, o
preocupacbes de alta magnitude, a ponto de ascdémodo do uso da bracadeira, a necessidade de
informantes referirem que o braco edemaciado aglquirroupas especiais e, em algumas situacdes, o
prioridade nas estratégias de autocuiddBaco tudo  desconhecimento sobre como lidar com a situg€o:
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 braco!"'movimento”. “As vezes experimento muitas roupas e

O volume e o peso aumentados do braco exigemmenhuma fica bem, pois ndo serve no braco”. “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 execliEr:ja  braco é que estava com dificuldade de movimento”.
deixei de fazer muita coisa que eu gostava poraaus  Verificamos também que a imposicao de mudancas
desse problema. Eu tinha 40 vasos de plantas, hojde habitos é traduzida pelas informantes pelaagaia
tenho 05...". de movimento e por sinais de dor e desconfdf:

As informantes revelaram-nos que conviverlinfedema comecou a me limitar porque meu braca doi
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 reacBes podem ser explicadas pelalgumas coisas”.
motivag¢do diminuida para responder a novos traumas
(linfedema) depois de passar pelo sofrimento do
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”. “Ent&o, 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 modificacdes fisicas nos corpss d

Pelo fato de conviverem com o linfedema, asinformantes, provoca também alteragdes emocionais
mulheres relataram, sobre si mesmas, sentimemas co como tristeza, angdstia e mudancas na auto-imagem e
medo € preocupacdo, alem de privarem-se de CQi8as Gimagem corporal, chegando algumas delas a afirmar

lhes davam prazer. Fizeram isso por intermédio da,, perdido o sentido da vida: tiEera uma pessoa
reflexdo ;oprg a situacdo que viveram, dgntro de U uito alegre, agora, esse braco é a minha tristeza”
contexto individual e também cultural que dita nasre “Parece que eu ndo sou mais aguela pessoa que eu

padrdes de comportamento. Assim, passaram a planeja . -
era antes. Eu me sinto um morto-vivol”.

e organizar suas acdes em funcdo daquelas coisas . . . )
N~ . . Disturbios na imagem corporal podem ocorrer
representadas sobre o significado do linfedemagja) . . A .
guando ha uma discrepancia entre a maneira como 0

preocupando-se, autocuidando-se e privanddesta foi estabelecid al ¢ .
realidade mostrada pelas informantes revela-nosoque corpp ores _a elecido "?e” aimente € a maneira cAomo
ele é percebido na atualidade. As mulheres comecanc

ser humano pode tornar-se objeto de sua proprissaca . X i .
se perceber a si mesmo, ter concepcbes de si de mama, independentemente do tipo de cirurgiaa qu

O linfedema promovendo altera¢cdes emocionais

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 nao

Para as informantes deste estudo, o linfedem&orresponde ao corpo feminino ideal (Bertero,
interrompeu o setor n&o-problematico de suas vidasVilmoth, 2007; Kebbe, 2006). No caso das
levando-as a mudancas de habios 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¢¥mcé vai  classificando-o como feio, esquisito, chegandora@o
dormir, tem que ter uma posicdo para o brago. Dede esconder da visdo dos outros o braco edemaciado:
repente vocé vira, dorme em cima do brago, ai déi;Eu olho no espelho, e meu brago 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 frazidas nagupas para ndo chamar a atengéo, tenho sempre a
esferas da vida cotidiana das informantes, que at§reocupacso 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 € a nossa memoria 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 age que ainda ndo havia ocorrido a recuperacaodotal
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; € de um jeito para uma e decout
que estas reacdes sao potencializadas a mediddague jeito para outra; aparece logo apds a cirurgia ou
definem o linfedema como um problema de dificildemora um tempo maior para aparecer”; “Eu queria
solucéo, especialmente pelas dificuldades de testtim esquecer que eu tive ca@ncer de mama, mas o
e involugdo do edemdEu fiz o tratamento com linfedema néo te deixa esquecer”. “O linfedema € um
enfaixamento e agora uso a bracadeira. Se eu uso, grande mistério, ndo tem explicacao l6gica”.
braco desincha, se eu ndo uso o brago incha de.novo Quando as mulheres afirmaram que o linfedema
Entdo, de que adianta o tratamento?”. ndo tem explicacdo logica, observamos que seus

Isto nos mostra claramente a descrenca dagiscursos eram semelhantes aos da literaturafianti
informantes na resolugado do problema que tomowcontpois os dados sobre linfedema s&o controversos e
do cotidiano de cada uma delas. Berger e Luckmanmconclusivos, fazendo dele um problema que chega a
(2002) orientam que, quando o setor ndo-problematicassystar“Entéo, ele é uma incognita para amanha.
da realidade cotidiana é interrompido pelo apameaim  ggr4 que vou tomar todo cuidado e isso vai

de um problema, tal realidade procura integrar €ss§ mentar?”. “O linfedema assusta bastante, porque
problema dentro daquilo que n&o € problematicstoe i 24 tem volta”.

pode acontecer de varias formas. Para as mulheres pogqq forma, por ser um problema estigmatizante,

estL:cdadas a solucdo (fncqn_t(;ada foi aquela dg jintedema fez com que a mutilagéo fisica provacad
:;ofn grmar—se ?om sllhsnudagao Vivi IQU convivo C?;‘ O pela perda da mama, ou parte dela, fosse superada
Infedema ou Nico olhando para ele € espero MAlEr  no|as jnformantes por meio do inconformismo, da

depressaob. i _ incerteza sobre a involucdo do edema do brige:
Percebemos que, ao indicarem para si MesmMas gesse perdido um braco, eu ja ia dizer: perdrado

necessidade de conformar-se com essa situacao, é’§querdo mas eu tenho o direito. Agora, com esse
mulheres reagiram a sua propria condicao, justiioa  jinfedema, vocé néo sabe o que vai esperar amanha”.

que a origem do problema esta no cancer de ni&ma: Pudemos apreender que o fato de apresentar o

acho que o linfedema & uma sequela da doenga” . 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- céancer de mamaaquela pertencente aasrmais (Gofiman, 1988)A

revelando que o fato de ser ele uma condicdo tuercepgao de sua.d|fere_nga perantenosnais fez
provoca deformidades e limitagdo fisica o tornaCOM due se sentissereias, pertencentes a uma
aparente diante dos seus olhos e dos olhos desputrg@tegoria diferente de pessoas, mas socialmente
Entendemos que, neste processo de apresentacio Rf§ViSta, aquela de pessoas estigmatiza@ias:ndo
linfedema como objeto de contemplacao, asdguento 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 menggconstituicdo 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€19: me
fraqueza 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 relacdo ao estigma e identidade social, a
de degradacdo, que as levou a situagdo 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 concep¢dddum clube, mas ali  instrumento de conhecimento sobre o linfedema, pois
eu ndo vou mesmo! Nao vou de vergonha das mulheres qualificaram-na como uma instituicdo em
braco”.Ao construirem o significado do linfedema, processo de construcdo, porque o conhecimento
elas afirmaram que ele leva a preocupacdes, muslancgeientifico sobre o linfedema é fragmentado, o
de habitos e alteracbes emocionais, além de ser utratamento € 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 conteddo daspesquisadores (Carter, 1997). Elas reforcaramia idé
representagOes feitas pelas informantes destecestude que o linfedema é algo nebuloso, carregado de
deve ser considerado no planejamento da assist&nciamistério, merecendo mais estudos por parte dos
mulher com linfedema por céancer 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. Entdo, a gente percebe que ele aparece tanto
para quem fez radioterapia ou quimioterapia,
como para quem nao fez. Aparece tanto para

Construindo um modo de viver com o linfedema
quem faz grandes esfor¢cos com o brago como

Todo ser humano possui, de certa forma, um para quem nao faz nada”.
corpo individual (fisico e psicolégico), adquirichm
nascimento, e um corpo social, que vai se formaado Entendemos que nesse processo de classificacdo

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 ®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 emunerada ou ndo, no lar ou fora dele, é uma
linfedema foram tecidos na inter-relacdo destes doiinstituicAo que reafirma o constrangimento, exige
corpos. O linfedema, tal como representado por elas explicacGes sobre a condigédo das informantes, @é€m
uma condicdo que afeta o corpo fisico, aumenta @onfirmar limitagbes fisicas e criar a necessiddae
volume do brago, e entdo, denuncia a presenca d@organizacéo das atividades cotidiariAs: vezes me
cancer de mama, tanto a elas como aos outrosd@ém jrrita um pouquinho, pois se eu uso a bracadeira e
provocar limitagbes 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 brago’? “De
situacdo de grande frustracéo e sofrimento. _inicio, foi um pouco dificil, eu trabalho fora, com

Em meio a esse cenario, as mulheres vivenciafiancas. Eu tive que explicar e até mostrar aqui
experiéncias de constrangimento e isolamento socialapaivo da axila, explicar o porqué do braco

EOQSCZQZ'I\G?rsgi;?&g{ga :;’;2:910C%une\’/sznecsiggcrg?rg'zﬁchado”. “No servi¢co de casa, tive de arrumar uma
’ ’ essoa para ajudar e aprender a dividir o servico,

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

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

adoecer por linfedema é também um processo social‘?star 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€ S€ tem do corpo como motor e funcional, numa
sentidos que forneceram a elas a base para spciedade onde somos definidos e valorizados como

construcio de um modo de viver o linfedema. produtores (Minayo, 1996); entdo a alternativa é
Identificamos que o modelo de construcio 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 satde, o REMA e a sociedade de construcdo da realidade, mostrando-se solidaria
Entre os universos simbélicos que foramenfrentamento e resolucdo dos probleniasui em
utilizados pelas participantes para a construgdo dgasa todos da minha familia tm cuidado e ficam
realidade, identificamos a ciéncia como umpreocupados 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 constrangimeriddéo saio de
familia é percebida por elas como um espac¢o sociatasa, para ndo estar no meio das pessoas que eu nao
constituido de agentes e propriedades que contnibueconheco. As pessoas que eu encontro sempre
para o enfrentamento e sua insercdo nos diferentggerguntam 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 saoad
amenizar ou tratar o linfedema. Os membros d&REMA e a sociedade enquanto unidades de acéo para
familia sdo agentes com interesses semelhantesp e i 0 processo de significacdo do linfedema em suas
provocard menos obstaculos objetivos as acdes dedas. Apreendemos pelas suas falas que a realidade
mobilizacdo (Minayo, 1996). do mundo social pode ser dura, mas por ser hiatoric

Os servicos de salde configuraram-se comdorna sempre possivel reconstruir as circunstameras
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
organizacdo dos recursos de assisténcia a saude, psssibilidade de manipulacdo do estigma, enguanto
guais interferem na qualidade da assisténcia ariosu realidade objetiva vivida pelas mulheres, uma uez q
(Brienza, 2001). Nesse sentido, as participanteselas proprias falam de possibilidades de mudanca
fizeram indicacdes de decepcdo com o atendimentmuando propdem a criacdo de servigos especiais para
com a necessidade de peregrinagdo 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 méizeram  constantemente um  movimento de
passaram para outro, em outro lugar. L4, eu enfaixe recuperacé@o do contexto social, para compreendezrem
0 braco um ano, mas néo vi resultado porque cadddgica 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 mesmogonstrucdo do mundo de objetos de sua contemplacao.
chegava em casa estava tudo caindo. E isso deixa a
gente meio deprimida, meio triste”. 3

No entanto, o REMA, como servigo especializado CONSIDERACOES FINAIS
em reabilitagcdo de mulheres com cancer de mama, na ) o
vis&o das entrevistadas, mostrou-se como um servico @ tentativa de apreender o significado do
de sadde que faz parte de outra estrutura simbélicinfédema na vida de mulheres com cancer de mama,
diferente daquela dos outros servigos de sadds.cEla Prétendemos, com este estudo, contribuir para a
identificaram como um espaco social que possitilita pratica dos profissionais da saude que cuidam slessa

consenso acerca do mundo social, onde habita umulheres, PO'S Some”t‘? com o conhecimento € a
) S, . compreensdo do que o linfedema realmente representa
conjunto de individuos que oferecem apoio e

. L . : em suas vidas €& que podemos proporcionar-lhes
compartilham com seus iguais (os estigmatizados) g

. . melhor assisténcia, tanto fisica quanto emocional e
seu estigma (Goffmann, 1988), pois segundo ela g

: L . %ocial.
neste espaco reside a logica do acolhimento, da Ao representar o significado do linfedema em

preocupagao com a pessoa, com as orientacoes (fag yidas, as informantes evidenciaram que ele
informacdes sobre a doen¢iteu médico disse que o (linfedema) preocupa, tanto pela possibilidade de
sucesso da minha cirurgia deve-se a assisténcia doéomplica(;c”)es maiores quanto pela dificuldade em
meus familiares e do REMA”. “Ja faz 11 anos que eUreglizar o tratamento e manter o seu resultadotalslui
participo aqui do REMA, e quando eu n&o venho, ficoyezes, essa complicacdo chega a preocupar mais do
triste, porque aqui € minha casa”. que a propria doenga, o cancer, ou a mutilagdo do
A sociedade € outra instituicdo que identificamoscorpo causada pela retirada cirGrgica da mama.
como palco de confronto com o mundo social maisafirmaram que o linfedema provoca mudancas de
amplo, onde as participantes fizeram indicacdes 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 aimitagées e caracteriza-se, enfim, como um prohalem
fornecer explicacdes e justificativas sobre a suastigmatizante, tornando-as diferentesmtusnais.
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Na construgcdo do modo de viver com o em Saude Publica, Escola de Enfermagem de Rikei&to,
linfedema, por parte das informantes, instituicies Universidade de S&o Paulo, Ribeiréo Preto.
como a ciéncia, o trabalho, a familia, os serviges Brorson, H. (2000). Liposuction gives complete mtidm of
salde e a sociedade participaram da estruturagde de ~ chronic large arm lymphedema after breast canéeta
processo. Elas identificaram que a ciéncia, o thaba Oncologica 393), 407-420. )
os servicos de salde e a sociedade promoveram-lh&&ter. B. J. (1997). Women's experiences of lyrdphe.
guestionamentos, preconceito, isolamento, anology Nl_”s'ng Forunﬂ_'@’ 875-881. _
constrangimento. Por outro lado, a familia e oigery F0ldi. E. Foldi, M., & Weissleder, H. (1985). Censative
de apoio que freqilentavam foram instituicdes que treatment of lymphoedema of the limb&nnals of Plastic

ibilit . " o ; - Surgery, 36(3), 171-180.
PO?‘? lraram t.”ma,, ‘Zprox'm?ﬁao social, ﬁ’o'?m SA%:51di, E., Foldi, M., & Clodius, L. (1989). The lyshedema chaos:
'n_s '_u'90~es n '_m"fs . as rTlu eres, 0 que ilacisma A lancet.Angiology: The Journal of Vascular Diseasg(®2),
eliminacédo da distancia social. 505-515.
As pa_rtl_qpantes do eStU‘j'O apontaram S'nal'Za(s:oeéeertz, C. (1989A interpretacdo das culturaRio de Janeiro: Ed.
de possibilidades de acbes de outras pessoas, LTC.

sugerindo até mesmo a criagao de novos iNstrumentQSyfmann, E. (1988)Estigma: notas sobre a manipulagdo da
sociais, como servicos especializados para cOrpos identidade deteriorada4® ed.). Rio de Janeiro: Guanabara
especiais (de mulheres com linfedema), que podem Koogan.
colaborar para a construgdo de um mundo simbolic®ielman, C. G. (1994)Cultura, satde e doenci? ed). Porto
mais positivo e rico em contribuices. Alegre: Artes Médicas.

Em relacdo as implicacbes para a praticaHerzog, R. (1991). A percepcdo de si como sujeitdaknca.
entendemos que este estudo abre aos profissiamais d Physis — Revista de Salde Coleti(@), 143-155.
saude possibilidades de ampliar a compreensao sobggnansson, K., Holmstrém, H., Nilsson, I., Ing@,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: representacdes sociais de um grupo de mulheres com

: : de Po6s-Graduacdo em Enfermagem em Salde Publicda Es
linfedema em suas vidas. . R
de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade deéPaéilo,
Ribeirdo Preto.
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