ARTIGO

investigacdo empirica.

Introdug¢ao

No trabalho que aqui se apresenta, pretende-se
equacionar as representacoes sociais da doenca, em
geral, e do cancro em particular e ver em que
medida essas concepcoes se afastam dos modelos
médicos. Procurar-se-4, ainda, discutir a ndo
incorporagdo nos modelos médicos das represen-
racoes sociais e a consequente criacio de ruidos na
comunicagao entre técnicos de saude e os doentes
e suas familias. Serd, ainda, equacionado o processo
da criacdo das representacoes do cancro e o papel
dos diferentes agentes com especial realce para a
bibliografia cientifica ligada as explicacoes da
doenca e da cura.
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Neste trabalho foram equacionados as representacoes sociais das doencas,
especialmente do cancro, os modelos e as praticas medicas e as formas como estas
incorporam, ou ndo, 4 subjectividade e o senso comum presentes nas representagoes ¢
posturas dos doentes e, ainda, a forma como sio estabelecidas as relagoes entre
profissionais de saude, familia ¢ os doentes. As conclusoes baseiam-se em dados de uma

O trabalho serda apresentado em quatro
momentos que passamos desde ji a enumerar:

1.A heranca positivista da ciéncia e da
especializacdo e a consequente ndo incor-
poragdo da subjectividade dos sujeitos na
pritica cientifica e a perda da visao holistica
do homem;

2. Natureza das representacoes sociais e a sua
pertinéncia na prdtica cientifica. A questao da
comunicacdo interpessoal e grupal;

3. Adoenca e em especial o cancro enquanto
metifora e representacao social;

4. Apresentacio de alguns dados de uma
investigacdo empirica realizada junto de
doentes com cancro ¢ outras doencas.
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A heranca positivista da ciéncia e

da especializacao e a consequente

nao incorporac¢ao da subjectividade

dos sujeitos na pratica cientifica e a
o Y

perda da visao holistica do homem

As praticas cientificas, no dominio da investi-
gacao e das praticas profissionais em todas as
areas e também nas ciéncias do homem, que hoje
levamos a cabo, sdo ainda muito influenciadas/
condicionadas pelo positivismo. Esta influéncia
teve, entre outras, duas consequéncias,
A objectivagio ¢ quantificacdo dos fenomenos,
por um lado, ¢ a fragmentacio do objecto de
estudo e consequente especializacio ao nivel das
praticas profissionais, por outro.

A objectivacdo e quantificacio conduziram
a0 afastamento da subjectividade que os
individuos atribuem a sua propria existéncia e s
suas praticas sociais. No dominio das ciéncias
sociais, particularmente no dominio da socio-
logia, habitudmo-nos a tratar, pelas influéncias jd
referidas, os fenomenos como coisas procurando
compreende-los na sua esséncia, na sua evolugdo,
na sua estrutura e nas suas funcoes atastando da
andlise todos os elementos ndo compreensivos e
todas as explicacoes de outras dreas de saber
particularmente de senso comum. Nio obstante
esta tendéncia, cedo se deu a percepcio de que
na base dos tenomenos poderiam ter estado
acontecimentos ndo verdadeiros, no sentido de
ndo terem esséncia real e serem o resultado de
premissas falsas, mas que despoletaram dina-
micas factuais ¢ possiveis de analisar pela ciéncia
(mesmo na vertente mais positivista). Daqui
surgem dois elementos a ter em consideragio:
1. importa conhecer ¢ estar atento a irracionali-
dade e 2 subjectividade que emanam das priticas
sociais dos sujeitos pela capacidade que tém de
criar dindmicas sociais, culturais ... objectivas e
objectivaveis; 2. ter atencdo a0 sentido que o
sujeito atribui a si e aos diferentes elementos
com 0s quais interage no seu dia a dia.

A segunda consequeéncia residiu na necessidade
sentida de estudar os fenomenos de forma
fragmentada tal era a incapacidade de se estudarem

os fenomenos na sua globalidade e na sua
complexidade crescente. As consequéncias ao nivel
do ensino foram a transmissdo do saber de forma
compartimentada, em disciplinas, sem se terem
criado mecanismos de agregacio dos saberes por
parte de quem ensina remetendo-se essa tarefa para
quem aprende. Ao nivel da investigacio e dos
desempenhos profissionais o processo foi idéntico
caminhando-se, paulatinamente mas num ritmo
crescente, para a especializacao. Ambas as situacoes
contribuiram para a perda duma visio holistica do
homem. E evidente que ndo estamos a defender um
regresso 4 filosofia ¢ nem tio pouco a negar a
especializacio, o que estamos a dizer € que o
caminho que temos seguido neste paradigma estd a
produzir resultados bastante insatisfatorios e ndo
sabemos ainda quais as consequéncias.

Natureza das representagoes sociais
e a sua pertinéncia na pratica cien-
tifica: a questao da comunicagao
interpessoal e grupal

Retomando os principios antes enumerados, as
representacoes que os sujeitos tém de si e da
realidade social aos diferentes niveis podem ndo
ser, e ndo sio, com frequéncia coincidentes com
as descricoes feitas pelo conhecimento cienti-
fico. E com base nestas representacoes colec-
tivas que se criam metiforas que, ndo tendo
consisténcia cientifica na sua compreensao, nio
deixam de ter efeitos marcantes na vida
individual e colectiva dos sujeitos. As metaforas
tendem a assumir formas hiperbolizadas da
realidade e sio tendencialmente negativas para a
vida dos sujeitos. Exemplo: a sida e a toxico-
dependéncia sdo, na actualidade, o cancro da
sociedade. Nem a sida nem a toxicodependéncia
sd0, na realidade, cancros mas, contudo, o cancro
aparece-nos como a doenca mais terrivel no
passado e ainda no presente.

A génese das representacoes, individuais e
colectivas, resulta num primeiro momento dum
percurso que se inicia no contacto do homem



com 0 mundo e num segundo do contacto do
mundo com o homem. No primeiro caso, o
homem e a sociedade no seu conjunto constroem
representacoes por processos muito complexos
dos quais queria deixar algumas referéncias:

1. pelo desejo de saber ou pelo medo, todo o
homem se interroga sobre o mundo
conhecido que o rodeia ¢ ainda mais sobre
0 que escapa aos seus orgaos dos sentidos;

2.0 homem de senso comum precisa de coeréncia

no mundo que o rodeia, isto €, precisa de
entender os fendmenos para os poder aceitar
ou rejeitar quando forem dissonantes;

-explicacoes racionais e globais ndo satis-

(W)

fazem os principios antes enumerados porque
a complexidade a relagdo entre causas e
efeitos, sobretudo quando elas estdo
distantes, dos fenomenos requerem pensa-
mentos abstractos que ndo estdo muito
presentes fora da actividade cientifica;

4.estes aspectos complicam-se quando os
fendomenos escapam a0 campo objectal em
que o sujefto se encontra.

Neste sentido, poderiamos dizer que o
homem de senso comum procura conhecer ou
através das respostas que ele arranja para explicar
um dado fendmeno ou através duma informacdo
dada por alguém.

Com este segundo aspecto entramos num
processo inverso que acima designdmos contacto
do mundo com o homem. Introduzimos aqui alguns
elementos, a titulo de exemplo, relacionados com
esta problemdtica: como se processa a formacdo da
opinido publica?; serd a opinido pablica esclarecida
ou ndo?; ainda fard sentido falar de alienacdo do
individuo e das massas? As respostas a estas
questoes nao sdo pacificas, contudo, importa
avancar com dois aspectos que consideramos
importantes para esta tematica:

1. as condicoes filosoficas e a tipologia das

relacoes sociais de producdo que estiveram
na base do conceito “alienacio” e,
logicamente, do ndo esclarecimento da
opinido publica ndo se alteraram, antes,
pelo contrdrio, agravaram-se;
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2. a grande transformacio que ocorreu na
formagdo da opinido publica residiu na
assuncao de um quinto poder pelos orgaos
de comunicacdo social e, consequente, na
emancipacao dos outros quatro poderes
(economico, politico, religioso ¢ militar).

Este quinto poder, estabelece-se, fortalece-
-se na relacio com o consumidor dos seus
produtos. A ser verdade este posicionamento.
temos duas realidades pouco abonatorias para a
forma¢do duma opinido publica esclarecida.
Assim, 0s quatro primeiros poderes vio continuar
a preparar a opinido publica com base na
supremacia dos seus produtos (politico-ideolo-
gicos, religiosos, econdomicos...) de forma
directa ou através da mitigacio de espacos nos
orgdos de comunicacdo social. Por sua vez, os
mass media vio oferecer os produtos mais
facilmente vendiveis, e neste sentido, mais ndo
farao do que reproduzir as explicacoes de senso
comum e a alienacdo das massas, isto €, reproduzir
o estado em que permanentemente se encontram.

Transpondo esta problemdtica para o
dominio das relagcoes entre profissionais de
saude, cujas explicacoes tendem a ser complexas
(porque cientificas), e os doentes e suas familias
detectam-se trés grandes tipos de problemas:

1.0 acesso aos Orgios de comunicacdo social

¢ dificil, porque ndo rentavel;

2.quando o acesso € possivel ou quando a

comunicacio € directa os saberes sao
transmitidos  através  duma  linguagem
conceptualizada e de codigos linguisticos ndo
consentaneos com os saberes de senso comum;
3.0 individuo cria, assim, uma opinido desin-
formada das suas condicoes, especial-
mente em situacdo de doenca, tornando-se
ainda mais permedvel a informagao que lhe
chega através de emissores que se regem
por principios ndo cientificos e, por ventura,
pouco éticos, mas que compreendem 08
doentes e suas familias e lhes dizem o que
querem ouvir, ajudando-os assim (mesmo
que de forma ilusoria ¢ enganosa) a lidar
com as situacoes de doenca.



Neste seatido, todo o processo comunica-
cional ¢ centrado (aparentemente) na logica do
receplor ¢ ndo na logica do emissor ou prestador
de servicos (sejam orgaos de comunicacao
social, vizinhos, curandeiros ...). SO assim se
explica a concorréncia crescente das medicinas
alternativas, mesmo as associadas a praticas
muito pouco ortodoxas.

A doenca e em especial o cancro e
enquanto metdfora e representa¢io
social

E sabido que as doencas ndo sio iguais ndo
apenas do ponto de vista médico como também
do seu prestigio de acordo com o Orgio a que
estio associadas, a classe social dos pacientes, as
tecnologias associadas ao diagnostico e trata-
mento e, ainda, o serem curdveis ou nao.

Propomo-nos desenvolver estes aspectos que
diferenciam a doen¢a quanto a assungio de
metaforas e de representacoes sociais bastante
afastadas da esséncia da doenga e que podem
agravar todo o processo (evolugao, prognostico e
relacoes interpessoais entre doentes e técnicos de
saude), isto €, podem interferir negativamente na
qualidade de vida dos sujeitos, directa ou
indirectamente afectados pela doenca.

Antes de equacionar estes aspectos, faremos
uma incursao aos modelos de analise sistémica e as
transposicoes analiticas dos modelos orginicos para
os modelos sociais e vice-versa.

De forma simples, estes modelos caracterizam-
-se pela existéncia de uma estrutura e por um
conjunto de funcoes que tém como objectivo
principal contribuir para a manutencao da vida ou
vitalidade do sistema. Sempre que os elementos
(de estrutura ou de funcdo) sao disfuncionais
desenvolvem-se mecanismos de correcgio.
Assim, em medicina, eliminam-se elementos de
estrutura: apéndice; amigdalas, adenoides... ou
corrigem-se disfuncoes de um 6rgao quando nao
funciona de acordo com o previsto. Este modelo
foi transposto para os sistemas sociais e

aplicado, ao nivel politico, entre as duas grandes
guerras. Estas questoes foram enquadradas ao
nivel da andlise sociologica e antropologica pelo
paradigma estruturo-funcionalista, que vem dos
fins do seculo XIX e que se reforca a partir dos
anos 30 do século XX com a teoria dos sistemas
desenvolvida inicialmente na biologia por
BERTALANFFY (1962), na fisica por Checkland,
na economia por Russell Ackoff e na sociologia
por Shiles ¢ T. Parsons (1962). Em todos os
modelos desenvolvidos por estas diferentes dreas
verificam-se os principios: de coeréncia, de
cumprimento de objectivos directamente liga-
dos a4 manutencio da vida (em sentido biologico,
fisico e ou social) e propunha-se, de forma
explicita ou nao, a eliminacio ou a correcgao de
qualquer aspecto disfuncional. As similitudes ndo
ficaram por aqui mas também na aceitacdo da
ordem existente ¢ na auséncia quase absoluta de
questionamento dos sistemas existentes ¢ das
hierarquias estabelecidas, entre os diferentes
orgdos, mesmo quando a este processo ndo se
atribuiam influéncias divinas. Assim, ndo se
questionando a posicio dos diferentes orgaos:
cérebro, coracdo, pulmoes, rins,..... também ndo
fazia sentido questionar os diterentes sistemas e
as diterentes instituicoes politicas, economicas,
religiosas, militares... o questionamento e a
interferéncia na ordem existente, sendo disfun-
cionais, deveriam ser eliminados.

As hierarquias existentes entre 0s 0rgaos que
constituem o corpo humano foram reforcadas por
influéncia daquilo que ocorria nos sistemas sociais.
Esta estratificacdo e atribuicdo de estatutos
diferentes estende-se igualmente as doencas emsie
quando estdo associadas aos diferentes 6rgios.
Neste sentido, ter um enfarte do miocirdio nao é
tdo estigmatizante como ter uma insuficiéncia renal;
ter uma hepatite B ndo € tdo negativo como ter um
cancro; ter um cancro do ¢olon, do seio ou da
prostata ndo € a mesma coisa, em termos de
estigma, do que ter um cancro do pulmao ¢ ainda
menos da medula. O que aqui estd presente ndo € o
problema em si (0 cancro da medula, em principio,
mata mais do que o da prostata ou do seio) mas a
representacao positiva ou negativa do orgao a



que a doenca se encontra associada (provavel-
mente se um individuo tivesse um cancro no
coracdo talvez se criasse a ideia que tal se devia a
ele muito ter amado e ai teriamos uma doenca do
espirito € ndo do corpo).

De igual forma, existe hierarquia da doenca
em funcio da classe social a que o individuo esta
associado, quer tratando-se de doencas diferentes
quer tratando-se da mesma doenga. No primeiro
caso, temos, por exemplo, o enfarte do miocirdio e
a neurose mais tipicas das classes medias e altas e
a tuberculose e as psicoses das classes mais
baixas. A mesma doenca € sinalizada socialmente
e até pela medicina de forma diferente consoante
a classe social: um comportamento bizarro num
operdrio ndo serd catalogado de excentricidade
como o seria se fosse num individuo de classe
alta. A tuberculose foi uma doenca bem tipica do
que acabamos de dizer, particularmente no
século XIX quando as classes altas e a aristocracia
associaram a tuberculose a uma doenca do
espirito e de a ter tornado, do ponto de vista
metaforico, positiva. Neste sentido, o ser-se
magro o ter um ar de tisica passou a ser
considerado atractivo e a ser visto como um sinal
de distin¢do e de estirpe. Permitam-me algumas
passagens: “Passo a vida a tossir e estou deveras
transparente ... Mas, surpreendentemente longe
de me desfear, dd-me um ar de languidez que me
fica muito bem (Marie Bashkitsev citada por
SONTAG, 1998); “Tenho um ar palido gostava de
morrer de consumpg¢do” a0 que um amigo lhe
pergunta porqué “porque as damas haveriam de
dizer “vejam o pobre do Byron, o ar interessante
que ele tem ao morrer” (op. cit.,, 1998). Claro que
entre as classes ndo aristocraticas a tuberculose
era vista de forma bem diferente.

Todos estes elementos intervém na constru¢io
das representacoes individuais e colectivas da
doenca, contudo, a questdo da cura ou ndo, isto
¢, a ideia da morte, bem assim como as descricoes
da doenga, o tipo de tratamento e a culpabilizagao
da doenga serao os elementos mais determinantes
na criagdao de metdforas das doencas, em geral, e
do cancro, em particular. Abordaremos, de
seguida, estes aspectos.

Referéncia
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Entre as varias divisoes das doencas, temos a
que separa as doencas curaveis das incurdveis.
Todas as doengas sdo fonte de preocupacio, mas
as ditas ndo curdveis apresentam-se com
capacidade de destruturar qualquer individuo
pela irracionalidade que tal significa. Primeiro, ¢
natural que qualquer ser vivo pretenda viver e ndo
entenda um fim, pelo menos antes daquilo que ¢
comum acontecer; segundo, existe o receio
daquilo que estd para 1d do fim e que para a
maioria das pessoas, dependendo das ideo-
logias, sobretudo religiosas, se apresenta como
algo que pode ser aterrador; terceiro, porque a
medicina assumiu como lema a cura da doenca e a
preservacio da vida e, principalmente depois do
século XIX, criou-se a ideia da inexisténcia de
barreiras a que tal acontecesse. Temos, assim,
uma situacdo de grande irracionalidade que ¢
morrer sem crer, antes do tempo e numa
sociedade em que tudo, em principio, € possivel.
O pior nesta situa¢io ¢ que se tem criado a ideia
que a doenca se deve a uma puni¢do exterior ou
deve-se a incapacidade do sujeito de viver,
levando-o ndo s6 a desistir como a culpabilizar-se
da doenca e, naturalmente, a escondé-la. Sobre
esta problemdtica da cura ou nio, por vezes,
pensamos tratar-se de uma falsa questdo.
Nao que a definicdo seja falsa, mas porque as
outras doencas curdveis (das que tém estatuto
elevado) poderdo ser mais incurdveis do que o
cancro, do ponto de vista estatistico. Damos um
exemplo para melhor mostrar 0 nosso raciocinio:
serd que, num grande universo, o tempo que
medeia o primeiro enfarte do miocdrdio e o que
conduziu os individuos 4 morte, € muito
diferente do espaco de tempo entre o primeiro
diagndstico do cancro da mama, por exemplo, e
a morte das pacientes? Seria importante saber-se
isto e, caso os espacos de tempo fossem
similares, ndo faria sentido a divisdo e logo a
criagdo de representacoes aterradoras para certas
doencas, as incurdveis. Se os estudos que
permitam demonstrar o exemplo anterior ndo
existem, pelo menos, sabe-se que o enfarte do
miocardio e as outras doengas do coracdo sdo as
que mais matam e, contudo, ndo existe sobre



estas doencas nem tanto medo nem tanta vergonha,
O que se passa com estas doencas € positivo ji o
que se passa com o cancro e com a SIDA, hoje, ¢ com
a lepra e com a tuberculose no passado, ¢ intoleravel
pelo sofrimento despropo-sitado que acarreta
(despropositado porque ultrapassa em muito a dor
fisica, a incapacidade e a morte, dado que as
doencas estigmatizantes levam os portadores a
sentirem culpa e vergonha da sua doenca e a sentirem
antecipadamente a morte).

Nio se pense que @ medicina estd isenta de
culpas neste processo da criacao de representacoes
negativas. Seguindo o desenvolvimento equa-
cionado por SONTAG (1998), iremos abordar
apenas dois aspectos, 0s menos polémicos, que
ilustram o que se pretende dizer. O primeiro
aspecto esta ligado a forma como o cancro €
apresentado. Assim, ele € descrito, em sentido
metaférico, com tal violéncia que ultrapassa em
muito o que ocorre na sociedade sO se equiva-
lendo aos conceitos militares ¢ em tempo de
guerra. Vejamos algumas frases que poderemos ler
em manuais médicos ou ouvir a técnicos de
satude: “as células cancerosas ndo se limitam a
multiplicar-se, INVADEM. A invasio dos tumores
malignos continua a processar-se mesmo quando
0 seu crescimento ¢ muito lento”; “as células
cancerosas colonizam, a partir do tumor inicial ...
comecando por instalar infimos postos, as
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micrometastases”; “¢ raro que as defesas do
corpo sejam suficientemente vigorosas para
eliminar o tumor”. Uma das formas de caracterizar
os tumores € através da divisio entre benignos ¢
malignos ¢ como se fossem espiritos (malignos),
estes 0 povo sabe que se exorcizam recorrendo a
um padre ou a um curandeiro e ndo a um médico.

O tratamento assume igual descricdo: na
radioterapia os doentes sio bombardeados com
raios toxicos, na quimioterapia os doentes sio
submetidos a aplicacdo de venenos. Em qualquer
dlos casos o objectivo € matar as células cancerosas,
o0 que ndo deixa de provocar efeitos secunddrios
como a designada “agonia da quimioterapia”. Com
isto ndo se estd a criticar nem o diagnostico nem a
cura por estes processos mas a descricdo violenta
e despropositada com que sio referidas.

Esta questao ndo se passa apends ao nivel medico
mas tambem ao nivel como a sociedade em geral
e a sociedade politica, em particular, lida com a
doenca: na ficcao cientifica as invasoes de seres
de outros planetas sio muitas vezes descritas
como uma invasiao de células cancerosas e
mutantes que, em confronto com as normais, sdo,
regra geral, vencedoras; na politicy, € nao so, o
cancro ¢ utilizado para obter resultados junto ou
de outros poderes ou da opinido publica que
nada tém a ver com a doenca mas com interesses
escusos, Por exemplo, Nixon para igualar a
proposta de Kennedy de levar o homem a lua
prometeu a cura do cancro; as ideologias de
esquerda atribuem as culpas do cancro a sociedade
industrial e as ideologias de direita a uma certa
promiscuidade moral e social dos tempos
actuais. E, contudo, o cancro foi uma doenca de
todos os tempos.

As metdforas de cancro sao utilizadas para julgar
a sociedade ora como desequilibrada ora como
repressiva. Por exemplo, na dicotomia campo
cidade esta costuma ser vista como causadora de
cancro, sendo mesmo descrita como um cancro.
Em 1958, Frank Loyd, na sua obra The Living City,
comparava a cidade de outros tempos com a de hoje
dizendo * a cidade de entdo ndo era maligna como a
sociedade moderna”; o sociologo Herbert Gans, ao
estudar as cidades actuais, apresentou nos anos
cinquenta os bairros degradados como os “cancros
da cidade”, Estas descricoes vio aparecendo ao
longo da historia ¢ sio referidas em varios
quadrantes das letras da politica da economia
(...). SO mais alguns exemplos perto de nos e
vindos de posicoes diferentes: Hitler afirmou
sobre a questdo judaica “para tratar o cancro hd
que cortar boa parte do tecido que o rodeia”;
Trotsky chamava o estalinismo o cancro do
marxismo; durante a revolucdo cultural na China,
o bando dos quatro era conhecido pelo cancro da
China; no caso do Watergate alguém escrevia,
“temos no nosso seio (proximo da presidéncia)
um cancro a desenvolver-se”,

Estes exemplos servem para ilustrar como as
metaforas do cancro se criam, se desenvolvem e
permanecem criando um sistema de represen-
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sempre se criou aidefa que a doenca era o
resultado, em parte, da quebra de valores morais da
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conhecidas as referéncias (em todos os domi-
nios) de que o sujeito adoece € morre porque se
deixou resignar. A teoria de W, Reich (referen-
ciada por SONTAG, 1998),

sentido quando se refere

vai um pouco neste
20 CANCro “Como  uma
doenca que surge na sequéncia da resignacao
emocional, um encolhimento hloencrgcncu, uma
reruncia a esperanca’. Esta psicologizacio da
doenca, por um lado, ¢ a incapacidade que os
tecnicos de saude e os diferentes agentes sociais
apresentam em ultrapassar as barreiras do seu
conhecimento no dominio da estrutura fisica e
funcional (dimensio fisica), leva-os a culpabilizar
o doente ou pelos seus comportamentos menos
correctos que conduzem a um estado de doenca
ou, no caso de estarem doentes, nada fazem para
uma evolucdo positiva no sentido da cura.
Nao negamos a veracidade deste facto, nao
compreendemos € que iS50 ndo seja visto como
parte do problema e, ainda menos, que sirva de
motivo para a culpabilizacio do doente pelo seu
estado de saude e pelas consequéncias dai
decorrentes.

Método

No estudo empirico procurou-se conhecer junto de
doentes do foro oncologico e com outras patologias
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opintoes sobre os processos associados 40 seu
tratamento, especiaimente no dominio das relacoes

interpessodis entre doente, familia ¢ téenicos de
saude,

Os dados foram recolhidos atraves de um
inquerito por questiondrio construido a partir de um
conjunto de indicadores que permitissem
caracterizar:

L as representacoes que os doentes possuem

das doencas em geral e das cancerosas em

particular;

2,05 processos de dingnostico e tratamento
das doengas:

3.08 processos comunicacionais entre 08

tecnicos de saude, especialmente o

meédico, e os doentes;

t.a informacido disponibilizada aos doentes
¢ os agentes intervenientes na  sua

[ransmissao:

RAY

representacoes das doencas por parte dos

tecnicos, dos amigos e familiares e
interferéneias nas relacoes interpessoais;
6.4 forma como os Orgaos de comunicacio
social tratam as matérias associadas a
doenca em geral e as cancerosas em

particular.

A amostra foi constituida por 82 doentes, 43
com patologias cancerosas ¢ os restantes 39 com
patologias do foro clinico geral. Os questionarios
foram aplicados e preenchidos por uma psicologa,
em consultas de acompanhamento. Excluiram-se
doentes terminais e internados.

Apresentacao e discussao dos
resultados

Representacoes sobre as doencas

Da andlise dos dados do grafico 1, que traduzem
as ideias e as representacoes dos doentes
inquiridos, verifica-se ndo existir coincidéncia
entre a gravidade das doencas, em termos de cura
OuU Ndo, e o estigma negativo a elas associado,



Neste sentido, as doencas das quais os doentes mais
referem ter vergonha sdo, por ordem decrescente, a
sida, a hepatite B, o cancro e a tuberculose. Apesar
destas doencas terem sido tambem consideradas
graves outras existem como o enfarte do miocdrdio,
o acidente vascular cerebral, « insuficiéncia renal e
a hipertensao arterial que sendo consideradas
graves nao lhes estd associado nenhum estigma
negaLvo.

A opinido das duas populacoes inquiridas
(doentes com cancro ¢ os afectados por outras
doencas) quanto a gravidade das doencas apresenta
algumas divergéncias: Os portadores de cancro
consideram 1 sida a doenca mais grave (50%),
enquanto que para os portadores de outras doencas
€ 0 Cancro que assume essa posicao (quadro 1),
Pensamos que estes dados traduzem no caso dos
doentes com cancro duas realidades distintas: por
um lado @ esperanca em viver ¢ por outro um
conhecimento mais objectivo da sua doenca,
enquanto que 4 opinido dos outros doentes da
estard mais consonante

amostra com das

representacoes  colectivas  das  diferentes

doencas e, neste caso, 0 cancro continuard a
assumir-se como a pior doenca. Relativamente ao
estigma  negativo das doencas, as  duas
populacoes apresentam valores proximos com
destaque para a sida, o cancro, a hepatite B ¢ a

tuberculose.

QUADRO | = Opinido dos doentes sobre 1
gravidade das diferentes doencas (%),

Portadoresde 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Outras doencas 105 260 000 26|36,8[289] 2.6/ 6,6/ 9.2
CHAVE: graf. | ' ‘ -

Cancro S 0011630 000 58127.9/50,01 0,01 0.00 0,0]

Estes dados traduzem claramente as ideias que
sdo difundidas pelos centros criadores de opinido e
estao associados a processos historicos, como € o
caso da tuberculose, e, ainda, aos Orgaos sexuais,
sobre os quais existem ainda preconceitos na
sociedade ocidental, especialmente na cultura

Judaico-cristdo,

QUADRO 2 = Opiniao dos doentes sobre a
vergonha das diferentes doencas (%),

Portadoresdeé‘lg?.?S‘/}fS 6;738 9

0.0 0.0 00)
00 0.0/ 00]

Cancro

1
Outras doencas| 0.0128,
CHAVE: j_{l'L'l‘: |

Representagoes sobre o Cancro

Transpondo a metodologia de andlise, do ponto
anterior, para a especificidade do cancro
verifica-se ndo existir nenhuma relacio entre a
gravidade da doenca e o sentimento de vergonha
sentido pelos inquiridos (cf. grafico 2).

GRAFICO 1 - Opinido sobre a gravidade e vergonha das doencas.
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CHAVE: |- Enfarte do miocdrdio; 2 - Hepatite B; 3 - Pleera giastrica: 4 - Tuberculose: 3 - Cancro:
0 - Sida: 7 - Insuficiencia renal: 8 - Hipertensao arterial: 9 - Acidente vascular cerebral,



GRAFICO 2= Opiniao sobre o cancro segundo a gravidade e o vergonha,
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CHAVE: |- Canerodo pulmac: 2= Ganero di prostati: 3 - Cancro da mama: - Canero do cCrebro; 5 - Cancro do estoniago:

- Canero do colon trectol 7 - Canero dos ossos; 8- ¢

De acordo com os dados do grafico, antes
referido, os tumores malignos considerados mais
perigosos sao, por ordem decrescente, o cancro do
cerebro, do pulmao ¢ do sangue enquanto aqueles
dos quais os inquiridos muis vergonha referiram
sentir sao o cancro da mama, da prostata e do colon.
As opinioes das duas populacoes nao divergem
entre st de forma significativa mantendo elas

mesmas tendencias (cf. quadros 3 ¢ 4).

(QUADRO 3
08 Cancros mais graves (%),

- Opinido dos doentes sobre quais

Portadoresde, 1 2 3
1l I '
cancro §

MH)J 4.7125.0] 23]
64103269 10

Outras doeng M ?6 9
CHAVE: gril, 2

QUADRO 4 - Opiniao dos doentes sobre quais os
cancros que mais se ocultam (%),

Portadores de|

[Cancso f 2S00
Outras doengas) 380115

CHAVE: gral. 2

As representacoes dos doentes inquiridos
mostram, dssim, claramente que o estigma negativo
depende do orgao afectado com destague para os
associados aos Orgaos sexuats ¢ para o aparelho

digestivo, como ¢ o caso do cancro do colon,
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ancro dosangae: O - Canero da pele.

O doente, a doenga e us relacies com o médico ¢
restantes réenicos de saide

Sobre
aspectos: a doenca e 0s processos ¢

estas tematicas importa referic alguns

e infor-macao; a
doenca, tratamento e relacoes do doente com o
medico e o outro pessoal; as relacoes interpessoais

durante a doenga,

A doenga e os processos de informagio
Da analise dos dados do quadro 5 veritica-se que a
. muito

medicina preventiva se encontra, ainda

pouco desenvolvida, dado que 1 maioria dos
doentes, 6.2.2%, soube que estava doente quando se
de 71.8%

S% entre

sentiv mal e foi a0 medico. Este valor ¢
entre os doentes nao cancerosos e de 33
estes. Neste ultimo caso, os doentes nao so
souberam que estavam doentes que ndosc sentiram
mal e foram 1o meédico, como em 40.5% dos casos
Ihes foi dito que o processo era irrevm'sivel pelo
facto da sua doenca ter sido diagnosticada tarde
demais (cf. quadro 6). Esta questiao ¢ de extrema
importancia na medida em que mostra que as
politicas de satde se regem ainda pelo paradigma
curativo e nao pelo pmvcfmwo Com consequenciias
individual ¢

negativas: nivels clevados de despesa

colectiva com a saude: niveis mais elevados de
sofrimento dos individuos afectados pelas doencas
- as suas familias: baixos nivets de qualidade de vida
indivimul e colectiva, neste caso pela ndo partici-

pacao dos sujeitos na vida economica e social.



QUADRO 5 - Como soube que estava doente (%),

- DPortadores de 1 23 4 5
Cancro 040 2506 0 3935 1.7 16,3
Outras doencas 3.1 0.0 71.8 0.0 231

ol 24 134 02,2 2.4 9.9

CHAV Nunt rsteio o

i
20 Num esame de ot o pedido do seu mcdien
3osentiv-se nxal e ol ao nedico

- Alguenyihe disse que estava doentessem ser anemedico
S0 Outrd fomi

QUADRO 6 - Quando foi ao médico toi-the dito
que... (%),

E O — - ,

Portadores de : 1 2 i 3
Cancro Cos95 | 405 | oo
Outrasdoencas | 941 59 0.0
ol 76.1 } 239 0.0
(IHA\I:: v\"cit')r"x”tw{uf)() ‘ '

-
20 Veio tarde
3. Veio muito tarde

O médico assume-se como o elemento
determinante no processo informativo do doente
sobre a origem ¢ evolucdo da doenca. Neste
sentido, 80.0% dos inquiridos referiram terem
sido informados da sua doenca pelo seu médico
(cf. quadro 7). Existem algumas diferencas entre
as duas populacoes sendo que o papel do médico
na comunicacdo ¢ ainda mais significativo no
caso de doentes com cancro por oposicdo ao
restante pessoal de saude. Importa ainda referir que
7.0% dos doentes com cancro souberam que
estavam doentes por si.

QUADRO 7 ~Foi informada(o) da sua doenca (%).

Portadores de | 1 2 3 4 5

837 093 | 00 70 00
Outras doencasi 75,7 8,1 16,2 0,0 0.0
Total 800 88 75 38 00
CHAVE:

Cancro

I Pelo médico

2. Porum familiar

3. Poroutro pessoal hospitakar
4. soube por si

5. Outro meio

Relativamente 2 forma como os doentes foram
informados da sua doenca existem diferencas entre

os dois tipos de doentes, ja que os portadores de
cancro referiram em 58.1% terem sido informados
com cuidado, 25.6% de forma descuidada e 16.3%
de forma retraida (cf. quadro 8). Estes valores foram

respectivamente, ¢ pela mesma ordem, 75.7%, 5.1%

e 5.1% entre 0s oulros doentes.

QUADRO 8. Foi-lhe dada a informacao da sua
doenca (%),

! | T i
| Portadores de = 1 2 3 4 5
| Cancro CssL | 256 | 163 00 00
| Outras doengas | 744 | 5.1 S50 103
Total 039 1159 110 | 24 | 49

CHAVE: | Comcuidado
2. be forma descuidadi, como se fosse uma gripe
3. De formi retraida
1D formi triste
3, Outra forma

Quase todos os doentes, das duas sub amostras,
referiram ndo possuir, no inicio, qualquer
conhecimento sobre a sua doenga (cf. quadro 9).
Esta situacdo inverteu-se dado que 09.5% referiu
estar bem informado na altura em que responderam
a este questiondrio, isto €, depois de terem passado
pelo processo de doenga (cf, quadro 10).

QUADRO 9 - Que tipo de conhecimento tinha
sobre a sua doenca (%).

} Portadores de 12 3 ; 4 b)
' Cancro D42 0 56 209 | 93 00
- Outras doencas | 43,6 | 250 | 128 E 7.7 51
' Total 39 | 256 | 171 85 | 24
CHAVE: 1. Nenhum

2. Pouco

3. Algum, mas insuficiente

1. suficiente

3. Elevado

QUADRO 10 - Hoje considera-se bem informado

(%),
i
. Portadores de Sim Nao | SR ‘
| Cancro 69.8 302 ‘ 0,0 ‘
- Outras doengas 09,2 20,5 ‘ 10,3 [
Total 69,5 56 | 49|




Conforme dados do quadro 11, a informacdo
sobre a doenca, referida no ponto anterior, foi
adquirida de forma dominante junto do medico
(48,29, atraves dos Orgdos de comunicacio social
(17.9%) e através da familia (14.3%). Existem
diferencas entre as duas populacoes na medida em
que estes valores sao entre os doentes com cancro
33.8%, 27.7% ¢ 13.8% pela mesma ordem por
oposicao entre os portadores de outras doencas a
aquisicio de informagdo junto do meédico ¢ de
08.1%, através dos orgaos de comunicacio social
4.3% e através da familia 14.9%. Importa realcar o
papel da comunicacio social na transmissao de
informacao ligada as doencas cancerosas por
0pOosicdo 10 que se verifica nos outros casos.

QUADRO 11-Como foi adquirida a informacio (%),

Aquisicio da informacio ECancro;Outrasy Total |

I Atraves de campanhas de sensibilizacio] - 0,20 001 3.0
2 Documentdrios Gelevisivos, imprensd...) - 27,7 0 430 179
3. Atraves de um amigo ou colega 770 43 03

4. Pelo medico 3381 08,1 482

5. Por algum familiar 13870 1491 1437
0. Atraves de outro meio 920 43 7
Total 100.0 11000 1 100.0

‘;5&?‘%‘12 o DT o msuncienie o
prestada pelos orgaos de comunicacao social ¢
equacionada em 27.9% dos casos de forma
dramatica e em 23.3% de forma confusa (cf. quadro
13). Os aspectos de transmissao da informacao de
forma confusa ¢ sensacionalista sdo tambem

referidos pelos doentes com outras patologias.

QUADRO 12 - A informacio que The foi
transmitida pelo meédico (%),

Portadoresde 1 2 3 4 5
- Cancro 00 e S8 L 256 T
COutmsdoencas - 0.0 00 135 | 622 | 243
| Total C00 03 363 0 425 0 150
COAVE L Neshuma

2. Pouca

30 Alguma, mas insuficienie

i suficiente

5. Elevada

|
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QUADRO 13 = Considera que os meios de

informacao ou comuniccio abordam este assunto

(),

' Portadores de T2 3 4 5
; | P
Cancro 70 0279 0 233 1 93 32.0
! f | L. ,
» Outras doencas 5.7 00 1 Shd 0 343 5.0

! ! i
ol G154 S0 05 218
CHAVE . De formu descuidada

De forma dramatica

De forma confust

Dre Torma sensacionalisia
5 Outra

i
2
3.
i

A doenga, iratamento ¢ relacdes com o médico ¢
outre pessoal

sobre a gravidade das patologias, @ maioria dos
doentes considera que @ sua doenga € um problema
de saade grave, 70.3%, niao obstante estarem
esperancados na sua curd, 48.8% (cf. quadro 14).
Ao contrdrio do que seria logico os doentes
cancerigenos sdo menos pessimistas do que os
doentes com outras patologias na medida em que,
apesar de considerarem a sua doenca um problema
grave, acreditam na cura em maior percentagem do

(e estes, 53.5% e 43.2%, respectivamente.

: Portadores de

93 00 1 4

‘ Cancro 2 5 7 b
| Outras doencas ! 00 00 2431 00
| Toul | 50 00 138 50

CHAVE: T Um problenia grave de saide sem cura
2. U problema grave de satde com cura
30 Umimal divino Cou castigo!
1. Bruxaria
3. Uma doenca como tantas outrds
0. Outra torma

Relativamente aos processos terapeuticos, as
explicacoes 1os doentes cancerigenos foram dadas
ou de forma descuidada em 44.2%, ou ocultadas em
20.9% dos casos (cf. quadro 15). Nos outros doentes
asituacdo € menos negativa jd que 78.4% referiu
que as explicacoes foram dadas ao pormenor.




vr:v'){?um‘» ;zp<'>s

diagnaostico, na sud opino fof |
Portadores de i 2 3 i
Cancro 00 442 0 09 oD
Outras dovneas + 794 uno R
Totald [ R (SN ) 3.4

O POTITIENOT

| 1 !
N e Ton descGad
3 wul Lo
Lo Oulo o

No processo relacional o comunicacao entre o

meédico ¢ o doente. no que concerne aexplicacdo

da doenca, ¢ mais unidireccional no caso dos
doentes com cancro do que enfre os outros
Os primeiros referiram que o seu medico em 37.5%
dos casos se limitaa explicar sem ouvir o (ue ndo se

verifica entre os outros doentes (el quadro 10).

QUADRO 16— Na sua relagao com o medico ele (%),
Portadores de . 1 2 3 4 1 S/R
Cancro L3750575 0 00 50 00

Ouiras doencas + 0.0 4.0 1 00 00 59

Total W3 T3 0027 2T

CHAVE T Preocupase apenas amesplicar as coisis

20 Emexplicdr s Cotvis ¢ ouvir o set ponto de vista
v s sclarecer Jln s st dovidas

S Limitdese oty lm:,

i Oulro Hpo de comportamento

Fstes dados permitem-nos dizer que, apesar do
médico assumiruma grande centralidace na refacio com
os doentes e emtodas as dimensoes estudadas, sio ainda
significativos os valores dos doentes que referem
disfuncoes especialmente ao nivel da comunicacio.
Esta situacao € notoriamente pior entre os doentes
cancerosos. Elemento interessante € a esperanca de cura
destes doentes ndo obstante o sistema de representagGes

contrdrias a que tal se verificasse.

As relagies interpessoais duvante a doenga
Procurou-se ver em que medida a doenca interfere
com as relacoes do pessoal de saide, dos familiares

e dos amigos com o doente. Procurou-se

igualmente analisar as alteracoes relacionais do

doente com os elementos antes refertdos no senddo

daalieracao ou nao,

Nao obstante ¢ maioria, 67 1%, dos doentes ter

i‘rﬁ‘f;r'idoqua,‘m‘m hecimento da doenca nio alterou

o comportamento dos teenicos de «mm C- aind

significativo. 41.9%, o numero dos doentes com

cuncro que referiv terem existido alteracoes de facto

fof. quadro 171 Estes doentes referem, mesmo, em

22.2% dos casos que os 1eenicos de saude mostram

pena da sua situagao (. quadro 18). Deve referir-se

quie entre os outros doentes as relacoes assumen

uma maior normalidade, do que ocorre com 08

doentes portadores de cancro, uma vez que todos
seferiram esse aspecto

QUADRO 17— Alteracoes relacionais (%),

~ Porradores de Sim ! Nao

CCanero 419 58,1
Outras doencas 23,1 769
Total 329 067.1

QUADRO 18 - S¢ res p(mdeu sim. as relacoes
nassaram a ser (%),

" Portadores de i 2 3 4 5
Cancro 0.0 B 667 00 222
Outras doencas 0.0 0.0 1000 0.0 0.0
Total 0.0 T4 0 77800 4.8

CHAVE F De evitar o contacto / v

2 Mais profissionais ¢ menos hamanas
A Mais humanas

1. Nada se ahierou

- Depena

Jh

Entre os familiares € os amigos, e apesar da
grande normalidade relacional apos a doenca, €
entre os doentes com cancro que as alteracoes mais
se verificam especialmente pela inclusao do

sentimento de pena (cf. quadros 19 € 20).

QUADRO 19 = Na familia verificou-se (%),
| Portadores de 1 2 3 4 5

L Canero 70
g(‘)Llll'zl.wl(x:ncus: 0.0 i

Total 37 573 000
CHAVE T Py maior alastamento

Nacka se alierou
 Folrejeiadisdo

Tratimenio de pena
3. Outra fom

)
)
3
|



QUADRO 20 - Entre os amigos, colegas de

trabalho e vizinhos verificou-se (%),
Portadores de 1 2 3 § 5
- Cancro SO0 ] THA 00 0 LD
| Outras doencas | 5.1 L7690 00 51 128
- Totl L2400 7500 0008 122
CHAVE L U nmmr:;1!&.\!;!1\1«'111}'1 )

20 Nadase dlerou

3. Forirejeitadas do

1 Pratamento de pena
5. Outrd forma

A doenca causou um maior retraimento, por
parte do doente, nas relacoes sociais sobretudo dos
doentes com cancro e que se traduziu quer por um
afastamento das relacoes com o parceiro ¢ amigos,
quer pela diminui¢io do tempo dedicada as
relacoes com todos os individuos das suas relacoes

(cf. quadros 21 e 22),

QUADRO 21 - De siverificou-se (%),

| L | ] !

- Portadoresde 1| 3 4 5

: B = ;,: — ",i ; - :‘ s ;
Cancro | 372 2791 250 93

Outras doengas | 0.0 0.0 J‘ 769 179

Total 195 4.6 500 134

CHAVE: 1. Um maior afastamento do conjuge k k

I
2. Ummaior afastamento da faimlia

3. Isolamento dos seus amigos ¢ colegas
1. Nada se alierou

5. Oulias

QUADRO 22 - A sua doenca limitou as suas
actividades sociais (%),

;1?2;3 4 s egS/R?

Portadores de

23 163 00 00

i
\
I
]
{
!
1

JANCro 123, 5 11 6 25 ()
i i . -
| Outras doencas | l’)‘) 11, I 1390 00 1390 56
| i | |

1 Total F19.0 0 114 32,‘) 11900 89 03 25 ;
CHAVE: [, Todoo tunpu M:mprc) S

2. Maior puite do tempo

3. Ui boa parte do tempo

4. Algum tempo

5. Pouco tempo

>

. Nenhum

Verifica-se, assim, uma forte representacao
negativa relativamente aos doentes com cancro e
que interfere no tipo de relacoes quer com os
técnicos de saude quer com os familiares proximos
¢ com 0s amigos e colegas de trabalho.

|
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Conclusao

Apesar de nao ser possivel generalizar as

conclusoes por insuticiencia dos dados ¢, contudo.

possivel inferir, a partir deles, alguns aspectos que

importa destacar,

Um primeiro aspecto que podemos referir € a

nao coincidéncia entre as representacoes dos
doentes sobre 1 gravidade das doencas ¢ 0s
estigmas negativos a elas associados. Estes
dependem ou da natureza das doencas e das
representacoes historicas como ¢ o caso da
ruberculose, ou do orgio suporte da doenca com
destaque para os constituintes dos aparelhos sexual
¢ digestivo. As representagoes mais negativas estdo,
assim, associadas a problematica da sexualidade
como ¢ o caso da sida, dahepatite B, do cancro dos
seios ¢ da prostata, Sao assim visiveds os efeitos dos
preconceitos muito tipicos da cultura ocidental pelo
efeito, entre outros, da religido Judaico-crista.
As respostas dos inquiridos veém reforcar a ideia
que possuimos de que a medicina preventiva esta
pouco desenvolvida entre nos ¢ que o paradigma
curativo ¢ ainda dominante. Este posicionamento
fundamenta-se em trés niveis constituidos a partir
dos resultados do estudo realizado junto dos
doentes da nossa amostra:
Da maioria dos doentes soube que estava
doente quando se sentiu mal e foi 1o médico;

2)aum namero elevado de doentes com cancro
foi dito ter o diagnostico sido feito tarde
demais;

3)0 medico assume um cardcter dominante na
informacdo inicial da doenca e ao longo do
processo. Contudo, a
centrada mais no médico do que no doente e

comunicacdo €

apresenta algumas disfuncoes particular-

mente entre os doentes cancerosos.
Neste sentido, existe uma clara diferenciacio
entre os doentes com cancro e com oulras
patologias, sendo que a informacao prestada aos
primeiros doentes € menos directa, assume um
cardcter dramitico quando transmitida pelos
Orgaos da comunicacdo social e o sentimento de
pena tende a estar presente nd comunicagdo entre o



doente ¢ todos o5 outros agentes: mass media,
medico, familia ¢ amigos.

Constata-se assim, a partir dos dados, que as

representacoes das doencas sao fortemente
influenciadas pelas componentes cultural, historica e
pelo prestigio ou desprestigio do Orglo 4 que estio
associadas, Ainda que essas representacoes, possuidas

pelos doentes, estio presentes na sociedade em geral ¢

que sto, em parte, reforcadas pelos “mass media”, pela
familia ¢ amigos ¢ dinda pelo medico no inicio da
doenca e durante o seu tratimento.
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