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Esse projeto € o resultado de um olhar, ndo
somente como designer, mas também como
filha. Espero assim, proporcionar impacto
positivo na vida de pessoas como eu, familiar
de alguém com cancer de mama; como minha
mae, mulher que enfrenta a doenca; como naos,
sociedade que busca forcas a cada novo dia
para desatar os diferentes nos que surgem pelo
caminho. Este projeto é "Sobrends” e para nos.
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Com este projeto buscou-se refletir sobre a relacdo
do design com a area da saude, e como uni-los para
propor melhorias na qualidade de vida. Assim, o tema
escolhido, cancer de mama, € tratado sob o ponto
de vista do design.

A partir de uma abordagem guiada pela soma de
perspectivas diversas (mulheres portadoras do can-
cer de mama, seus familiares, e os profissionais de
saude), foi possivel mapear a jornada do cancer de
mama e O seu impacto na vida cotidiana.

With this project we seek to analyse the relationship
between design and health care, and to think on how
to unite them to propose improvements in quality

of life. Thus, the theme chosen, breast cancer, is
approached from the design point of view.

From the combination of diverse and complementary
perspectives (women with breast cancer, their
families, and health professionals), it was possible to
map the journey of breast cancer and its impact on
everyday life.

design, cancer de mama, jornada, mulher, familia,
educacdo, positividade.

design, breast cancer, journey, woman, family,
education, positivity.

O estudo resultou em um livro, que tem como
objetivo inspirar pessoas atraves de historias reais,
encorajar o enfrentamento da doenca e proporcio-
nar educacao sobre cancer. Contribuindo assim,
no processo de desmistificacao da doenca. Por fim,
busca-se especialmente impactar positivamente na
vida das pessoas e reafirmar a importancia da multi-
disciplinaridade no campo da saude.

The study resulted in a book that aims to inspire
people through real stories, encourage others
facing the disease and provide education about
cancer, in addition, contributing to the process of
demystification of the disease. Finally, we seek to
impact positively on people’s lives and to reaffirm
the importance of a multidisciplinary approach in
the health field.
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INTRODUCAO

TEMA

PROPOSTA

Design do siléncio ou a auséncia da forma - O invisivel:

uma politica da auséncia. Este € o tema proposto para
todos os projetos de graduagao de 2014 da Escola
Superior de Desenho Industrial - ESDI/UERJ, o qual
transpassa este presente projeto em muitas esferas.

Por estar falando sobre uma doenga, que parte de
anomalias nas células, o cancer ndo possui uma
forma, ele ndo é definido por um formato comum,
ele se tranforma a todo tempo, e nao se manifesta.
Chega de maneira invisivel e vai se moldando silen-
ciosamente até se tornar presente. Depois, o0 cancer &
uma doenca que ate os dias atuais, a sociedade ainda
evita falar sobre, existe muito medo e ansiedade em
torno do assunto, e também varios tabus.

No campo da saude, € possivel identificar inumeras
possibilidades de atuacdo, que podem ser vistos
como obstaculos ou como oportunidades para
projetar experiéncias, produtos e servicos inovadores
que contribuam para o bem-estar e para a qualidade
de vida de todos.

O tema, no entanto, por apresentar um grande im-
pacto na vida das pessoas, se torna um tanto quanto
delicado. A partir de uma pesquisa mais abrangente
sobre o cancer de mama, observei a intensa relagcao
da doenca com o estado emocional dos envolvidos.

O assunto abordado foi escolhido porque eu acom-
panhei e convivi com alguém que sentiu na pele, o
que ¢ ter cancer de mama, e COmo a doenga nao se
limita apenas ao paciente, mas também se estende
aqueles que estao envolvidos, convivendo tambem
com a doenca, sendo eles familia, amigos ou profis-
sionais de saude.

Mergulhar nesse projeto, se mostrou um grande de-
safio, uma vez que eu fazia parte dele como persona-
gem dessa "historia”, e teria que me dedicar integral-
mente a ele, por pelo menos um ano, mas vivenciar
essa jornada intimamente, me guiou por um objetivo:
criar um material que unisse essas perspectivas, que
educasse as pessoas e acima de tudo trouxesse um
impacto positivo na vida das pessoas.

Nesse contexto, foi proposta a atuagao para chamar
atencdo ao impacto do cancer de mama na vida

das pessoas, compreendendo as diferentes visdes

e interpretacdes dos envolvidos, buscando mais do
que o aspecto biomédico, que € o mais comumente
abordado em projetos relacionados a area de saude.
Este projeto foca nas pessoas diretamente envolvidas
nesse universo, em como suas vidas sao modificadas,
buscando uma maneira de dar suporte a elas.
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JUSTIFICATIVAS E OBJETIVOS

No Brasil, 0 cancer de mama € o tipo mais inciden-
te em mulheres. Apesar do avanco da medicina,

da evolugdo tecnologica, do desenvolvimento de
novas técnicas medicas e do progresso dos indices
de cura biologica do cancer, a otica dos envolvidos,
(paciente, familiar ou profissionais da saude), sobre as
questdes sociais ainda é bastante ofuscada.

Frente a esta questdo, mais do que projetar efetiva-
mente, optou-se por compreender O Processo Psico-
logico por quais eles passam. E atrelado a isso, propor
educacdo em cancer de mama, promovendo uma
desmistificacao da doenca e conscientizacao do que
ela verdadeiramente €. Uma vez que uma das grandes
realizacdes que temos hoje em dia € o grande acesso
a informacdo, com o advento da internet, mas que
nao necessariamente colabora para que as pessoas
tenham a compreensao dos assuntos pesquisados.

A gquantidade de informagao € tdo vasta que torna-se
dificil validar o que é verdadeiro e © que nao €&, no
que confiar, e onde buscar essa informacao.

Por fim, a unidao de um profissional que € capaz de
compreender o lado humano, propor uma melho-

ria na qualidade de vida de pessoas e traduzir isso
visualmente, € o0 que me trouxe a esse projeto. Ser
designer é projetar sonhos e juntar muitas maos para
colorir esses sonhos e torna-los grandes experiéncias.
Projetar experiéncias é transformar a sua realidade e a
de outras pessoas para sempre, mesmo que seja por
um minuto”Elis dos Anjos - TEDxUFRJ.
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PROCESSO

O processo teve inicio por meio de uma aproxima-
¢ao inicial com o tema, realizada a partir da pesquisa
primaria pautada na leitura de livros e artigos sobre
doencas cronicas (tuberculose, diabetes, cancer,
hipertensdo), sobre design centrado no ser humano,
antropologia e design e design para saude. Em sequi-
da, iniciou-se uma pesquisa secundaria e pesquisa de
campo no assunto, sob uma perspectiva ainda teori-
ca e também sob a otica das pessoas envolvidas, por
meio das visitacdes, conversas informais, pesquisa
online e observacdes das estruturas fisicas e compor-
tamentais em distintas localizacdes.

Apos esse momento, foi realizada, uma imersao em
profundidade, um mergulho no universo dos multi-
plos atores que caracterizam a jornada do cancer de
mama (pacientes, familiares e profissionais da saude),
com o intuito de compreender suas perspectivas,
preocupacdes, necessidades e as particularidades do
convivio diario com a doenca crénica.

Com base no mapeamento do cenario do cancer
de mama brasileiro, foi possivel identificar as lacu-
nas ainda nao preenchidas, e assim encontrar uma
oportunidade de projeto que apds muitos estudos,
resultou num livro.

SOBRENOS 8



PROCESSO

ENTENDIMENTO INICIAL

MERGULHO NA JORNADA

Pesquisa primaria

§ Leitura de livros e artigos sobre doencas cronicas
(tuberculose, diabetes, cancer, hipertensao), e
especificamente, cancer de mama.

§ Leitura de livros e artigos relacionados ao design
centrado no ser humano, antropologia e design e
design para saude.

Pesquisa secundaria

> Leitura de livros e artigos sobre doengas cronicas
(tuberculose, diabetes, cancer, hipertensdo), e
especificamente, cancer de mama.

> Leitura de livros e artigos relacionados ao design
centrado no ser humano, antropologia e design e
design para saude.

> Leitura de inumeros blogs e sites pessoais ou

biomeédicos sobre especificamente cancer de mama.

> Busca por referéncias de projetos de produto,
comunicagdo visual e/ou de servigo relacionados
a saude, e especificamente cancer.

> Pesquisa com mulheres portadoras de cancer
de mama, desenvolvimento do “Universo de
significatdos”

Pesquisa de campo

> Observacdo nao participativa em clinicas de
tratamento, com foco no registro de dialogos
informais e do nivel de estrutura fisica.

> Observacado participante com foco na interacdo
entre os atores do cenario do cancer de mama, nos
seus contextos de convivio e na sua rotina habitual.

Pesquisa de campo (cont.)

> Interacdo com organiza¢cdes que dao suporte a
mulheres portadoras de cancer de mama: Fundacao
Laco Rosa (banco de perucas) e grupos de apoio &
mulheres.

> Atividades indiretas: doacdo de cabelo e campanha
online para incentivar a doagao.

> Participagao na 12 Jornada Interdisciplinar da
Sociedade Brasileira de Mastologia do RJ

> Sintese da Jornada

Imersdo em profundidade

> Entrevistas em profundidade com mulheres
portadoras do cancer de mama.

> Entrevistas em profundidade com familiares e
amigos de mulheres portadoras do cancer de mama.
> Entrevistas em profundidade com profissionais
envolvidos nessa jornada.

Analise e interpretagao de todos os dados coletados.

SOBRENOS 9



PRIMEIROS INSIGHTS

RESULTADO

Durante o processo, algumas possiveis propostas

de projeto foram naturalmente surgindo, mas como
ainda nao havia insumo suficiente para definir o que
seria o projeto, optei por ir armazenando as ideias e
seguir em frente, ganhando mais conhecimento e
compreendendo o que seria de maior valia de desen-
volver, até chegar na proposta final.

Como resultado, foi desenvolvido um livro que reune
informacdes sobre a doenca, possibilitando uma
compreensdo sobre os impactos da mesma na vida
das pessoas envolvidas, buscando a desmistificacdo e
o enfrentamento da doenca. Através do conteudo
informativo, que promove a educagao sobre a
doenca, e das historias reais e inspiradoras presente,
busca-se especialmente impactar positivamente na
vida das pessoas e oferecer informacdes validadas e
confidveis acerca da doenca.

SOBRENOS
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ENTENDIMENTO INICIAL
PESQUISA PRIMARIA

DESIGN E SAUDE

Embora o nome "design” seja frequentemente
associado a qualidade e/ou aparéncia estética de
produtos, o design como disciplina tem por objetivo
maximo promover bem-estar na vida das pessoas.

O designer enxerga como um problema tudo aquilo
que prejudica ou impede a experiéncia (emocional,
cognitiva, estética) e a qualidade de vida (conside-
rando todos os aspectos da vida, como trabalho,
lazer, relacionamentos, cultura etc.). Ele entende que
problemas que afetam o bem-estar das pessoas sao
de natureza diversa, e que é preciso mapear a cultura,
0s contextos, as experiéncias pessoais € 0s processos
na vida dos individuos para ganhar uma visdo mais
completa e assim melhor identificar as barreiras e
gerar alternativas para transpo-las.

Ao investir esforcos nesse mapeamento, o designer
consegue identificar as causas e as consequéncias
das dificuldades e ser mais assertivo na busca por so-
lucBes. Ele sabe que para identificar os reais proble-
mas e soluciona-los de maneira mais efetiva, € pre-
Ciso aborda-los sob diversas perspectivas e angulos.
O gue muitas vezes, ndo resulta apenas em solucdes
de problemas, mas em proposicdes de mudancas
comportamentais e até mesmo culturais.

Sendo assim, partindo de uma visdo do design como
agente capaz de enderecar necessidades e desejos e
provocar mudangas de comportamento, comega a
ficar mais clara a relacdo entre design e saude. Jones
(2013, p. viii) evidencia a semelhanga entre as areas

ao afirmar que ambas sao motivadas por um desejo
profundo de auxiliar no gerenciamento e na melhora
da vida, ou seja, ambas estdo voltadas para a promo-
¢do do bem-estar dos seres humanos. Sequndo o
autor, a linha de frente do sistema de saude € con-
figurada ndo somente pelos médicos, mas também
por agueles que buscam a prevencao ou uma forma
eficaz de lidar com uma doenca.

Concluindo, o processo de design no ambito da
saude ocorre a partir de uma parceria entre pacientes
e profissionais de areas diversas. A atuagcao conjunta
sob diferentes perspectivas leva a geracdo de pro-
dutos, servicos e experiéncias adequados ao cenario
como um todo, capazes de engajar os envolvidos e
provocar as mudancas de comportamento necessa-
rias para que se alcance o objetivo primario do cuida-
do com a saude: o bem-estar fisico e psiquico.

SOBRENOS 11



SOBRE CANCERE O
CENARIO GLOBAL DA DOENCA

14,1 milhoes de
Casos Novos de

cancer/mundo
Nno ano de 2012

8,2 milhoes de
mortes por
cancer em 2012

Todos 0s seres vivos, sejam plantas ou pessoas, sao
formados por células muito pequenas. As células
saudaveis crescem, ddo origem a novas células e
morrem chegado o momento. As celulas de cancer
Nndo seguem este processo, em vez de morrerem,
continuam crescendo incontrolavelmente, formando
novas células com anomalias.

A abrangéncia dessa doenca, que atinge pessoas

de todas as nacionalidades, idades, racas e classes
sociais, fez com que ela se popularizasse durante o
seculo XX e XXI. Mas, ha duas décadas, a ciéncia ape-
nas tateava na compreensao do cancer. Isso mudou
bastante. Falar da doenca no singular € hoje, inclusi-
ve, uma imprecisdo: segundo a Organizacao Mun-
dial de Saude, existem mais de 200 tipos de cancer
identificados e classificados.

Os tipos de cancer sdo agrupados em grandes
categorias: 0s sarcomas, as leucemias, os linfomas e
mielomas, os tumores do sistema nervoso central e
0s carcinomas:

§ Sarcomas, conhecidos como tumores malignos
dos tecidos moles, ocorrem mais frequentemente
em criangas e adolescentes. Os mais comuns sdo:
sarcoma de Kaposi, que atinge o tecido que reveste
0s vasos linfaticos; sarcoma de Ewing, que atinge

O 0SSO; e O osteosarcoma, 0 Mais comum cancer
primario de 0sso.

§ As leucemias sao caracterizadas pelo acumulo

de células jovens anormais na medula ossea. Aos
poucos, estas células substituem as celulas normais
do sangue, prejudicando a producao de globulos
vermelhos, globulos brancos e plaguetas.

§ Linfomas sdo tumores malignos do sistema linfatico,
podendo atingir todas as glandulas linfaticas, apenas
um linfonodo ou se espalhar por todo o corpo.

§ Tumores do sistema nervoso central acometem o
cérebro e geralmente se originam nas células gliais,
que ddo suporte aos neurdnios.

§ Os carcinomas sao tumores malignos que se origi-
nam nas células epiteliais ou glandulares. Sdo os mais
comuns entre todos os tipos, compreendendo o can-
cer de mama, que € o assunto central desse projeto.

Diagnosticos mais precoces e precisos, remedios
mais potentes e menos NOCIivVos ao organismo,
técnicas de extragdo dos tumores menos agressivas
- todos esses avangos fizeram com que a sobrevida
aumentasse. Porém o cenario € alarmante: de acordo
com estimativas mundiais do projeto Globocan 2012,
da Agéncia Internacional para Pesquisa em Cancer
(larc, do inglés International Agency for Research on
Cancer), da Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
houve 14,1 milhdes de casos novos de cancer € um
total de 8,2 milhdes de mortes por cancer, em todo o
mundo, em 2012

De acordo com a edicdo de 2014 das estimativas de
cancer realizada pelo INCA, em 2030, a carga global
serd de 21,4 milhdes de casos novos de cancer e 13,2
milhdes de mortes por cancer, em consequéncia

do crescimento e do envelhecimento da popula-
¢ao, bem como da reduc¢ao na mortalidade infantil

e nas mortes por doencas infecciosas em palises em
desenvolvimento. No Brasil, a estimativa para o ano
de 2014, que sera valida também para o ano de 2015,
aponta para a ocorréncia de aproximadamente 576
mil casos novos de cancer.

SOBRENOS 12



CANCER DE MAMAE O
CENARIO BRASILEIRO

Quatro em

cada cinco
Casos ocorrem
apos os 50 anos.

57.120 novos
casos de cancer
de mama no

Brasil, até final
de 2014

O Brasil vem sofrendo mudangas em seu perfil
demografico, consequéncia, entre outros fatores,
do processo de urbanizacdo populacional, da indus-
trializagdo e dos avangos da ciéncia e da tecnologia.
A essas novas carateristicas da sociedade brasileira,
unem-se 0s Novos estilos de vida e a exposicao,
ainda mais intensa, a fatores de risco proprios do
mundo contemporaneo.

Esse processo de mudanca demografica, denomina-
do de “envelhecimento” da populac¢do, associado

a transformacdo nas relagdes entre as pessoas e seu
ambiente, trouxe uma alteragcdo importante no

perfil de morbimortalidade, diminuindo a ocorrén-
cia das doencas infectocontagiosas e colocando as
doencas cronico-degenerativas COmo Nnovo centro
de aten¢ao dos problemas de doenca € morte da
populacao brasileira.

O cancer de mama € o tipo de cancer gue mais aco-
mete as mulheres em todo o mundo, tanto em paises
em desenvolvimento quanto em paises desenvolvi-
dos, sem distincdo de raca, idade, classe. Nao se sabe
exatamente o que provoca o crescimento do cancer
de mama, mas alguns fatores de risco para o desen-
volvimento sao bem conhecidos: envelhecimento,
fatores relacionados a vida reprodutiva da mulher,
historia familiar de cancer de mama, consumo de
alcool, excesso de peso, sedentarismo, exposicao a
radiacdo ionizante e alta densidade do tecido ma-
mario. Porém, a idade continua sendo um dos mais
importantes fatores de risco. Cerca de quatro em
cada cinco casos ocorrem apos o0s 50 anos.

O cancer da mama no Brasil € a neoplasia maligna
de maior incidéncia e mortalidade entre as mulhe-
res. Na regido Sudeste ocorrem a cada ano mais
de 29.360 casos novos, sendo esta regido de maior
indicativo de incidéncia, seguindo as regides Sul
(9.350/100mil), Nordeste (8.970/100 mil), Centro
-Oeste (3470/100mil) e Norte (1.530/100 mil).

Para o Brasil, até o final de 2014, sdo esperados
57.120 casos novos de cancer de mama, com um
risco estimado de 56,09 casos a cada 100 mil mulhe-
res. (INCA, 2014). A sobrevida em um, cinco, dez e
20 anos, em paises desenvolvidos, como a Inglaterra,
é de 95,8%, 85,1%, 77% e 64% respectivamente. O
estudo do INCA, ja citado acima, apresentou, para o
cancer de mama, uma sobrevida aproximada de 80%.

Diferentes estudos, em especial, os desenvolvidos

na area da Psicologia e da saude coletiva, apontam
que desde a década de 1980 o cancer da mama &€,
dentre outros, qualificado como um evento vitimiza-
dor. Além dos danos bioldgicos e fisicos, o cancer da
mama ocasiona prejuizos a integridade emocional e
social das mulheres acometidas (HOLLAND; RO-
WLAND, 1990; MEYEROwWITz, 1980; 1981).

Ainda que escassos, 0s Nnumeros de pesquisas vém
crescendo com o objetivo de investigar a respeito das
condi¢des psicossociais e dos eventos que podem
influenciar no modo como as pacientes enfrentam o
diagnostico, o tratamento do cancer da mama e as
mudancas na vida apos o tratamento.
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MERGULHO NA JORNADA
PESQUISA SECUNDARIA

PRIMEIROS PASSOS

Num primeiro momento, o foco estava em
descobrir quais 0s gap’s ainda ndo haviam sido
preenchidos. A primeira iniciativa foi uma pesquisa
online que buscou a compreensao de como

mulheres brasileiras entendiam o cancer de mama,

com O que associavam a palavra cancer, seus
primeiros sentimentos e percepcdes. Alem disso,
entender se existia uma relagdo entre a idade e o
tempo diagnosticada. (ANEXO 1).

Através dessa pesquisa pude perceber que Ndo
existia um padrdo, por exemplo, de idade e como
se sentiam. Acreditava que iria encontrar

pessoas mais velhas que ao serem diagnosticada
enfrentariam melhor do que as mais novas. Mas,
constatei gque ndo existem essas relagoes.

Com esse material, foram gerados cartdes com o
resumo do material colhido de cada pessoa que
respondeu a pesquisa, listados abaixo pelo tempo
que cada uma descobriu o diagnostico.

SOBRENOS
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Priscilla
40-50 anos
-3 meses diagnosticada

Priscila descobriu o cancer a menos de trés meses e
comecgou a quimioterapia tem quinze dias. Sua reacdo
¢ de revolta.

Quando descobriu o cancer pensou logo na morte e hoje
associa o cancer como uma doenca ingrata. “Me sinto
em panico. Desanimada. Sem vontade de sair de casa.
Perdi o namorado por conta disso. Estou afastada do
trabalho. De repente, ndo posso fazer nada”.

Tem apoio dos médicos e no local ndo sente falta de nada,
elogia a assisténcia prestada. O maior problema esta no
fato de absorver e encarar que tem um cancer. Acredita
gue as campanhas sdo boas, mas o problema esta na
demora entre exames, consultas: “Tem mulher que
espera um ano ou até mais pra fazer uma mamografia.”

“O maior problema esta no fato de
absorver e encarar que tem um cancer”

SOBRENOS
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Vanessa
30-40 anos
3 a6 meses diagnosticada

Vanessa descobriu o cancer recentemente, em menos de
seis meses. No momento do diagndéstico, pensou logo
que suavida havia acabado, mas com o tempo entendeu
que é tratavel, “Entdo, me vesti do sorriso, e fui para
luta”, e assim encara o cancer COmo um recomeco.

Ira fazeracirurgia de retirada de ambas as mamas, mas
esta tranquila, seus avés também tém cancer de mamae
entdo se sente mais segura e com elas obteve muitas
dicas e informacdes.

Para elaa maior dificuldade é lidar com as pessoas no
dia a dia “as pessoas te olham como se fosse de outro
mundo. Ou condenado a morte.”

Para Vanessa, as campanhas precisam ser verdadeira-
mente preventivas, e ndo somente indicar o auto exame.
E para quem ja possui a doenca é preciso manter uma
cabeca boa.

“As pessoas te olham como
se fosse de outro mundo.
Ou condenado a morte”

SOBRENOS
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Joana
N %) 3040anos
~ 6 a 12 meses diagnosticada

Joana acredita que ja estava pronta para a noticia. “Eu ja
fui pronta para a noticia, porque o meu "eu" ja sabia!”.
Ao saber do diagnostico Joana agradeceu a Deus pela
vida dela e s6 comecou a chorar no momento que
precisou contar ao seu filho. Para ela, cancer é associado
a“vencer”. Assim resolveu enfrentara doenca com todo
otimismo, junto a religido, para ela Deus esta a frente de
todas as coisas.

Precisou se submeter a quimioterapia, mas manteve o
maximo da rotina, permanecendo com sua caminhada
diaria. Durante os seis meses de quimio, seguiu a dieta
corretamente e manteve a atividade fisica, ela acredita
que isso impactou no tratamento ja que ndo teve enjoos,
nem vOmitos.

No local de tratamento foi o periodo onde conheceu
muitas pessoas, obteve informac8es sobre o tratamento,
e foi muito bem tratada por todo o corpo médico.

“Porque eu achava horrivel ver fotos
sobre a cirurgia. Achava uma mutilacdo,
mas eu fiz faz um més e estou me
sentindo a mulher mais linda do mundo”

“Fui super bem atendida”, tudo correu tdo bem que para
ela o momento que vocé recebe a noticia que tem cancer
é o mais diffcil.

ParaJoana o assunto cancer de mama precisa ser aborda-
dooanointeiro e ndo somente no més de Outubro.
Acredita que precisa de mais informacdo, ndo sé sobre
prevencdo, mas sobre os sintomas, reagdes, tratamento,
mastectomia. “Porque eu achava horrivel ver fotos
sobre a cirurgia. Achava uma mutilacdo, mas eu fiz faz
um més e estou me sentindo a mulher mais linda do
mundo, e ndo é pela falta de uma mama que eu vou
deixar de ser feliz”.
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Vania
40-50 anos
6 a 12 meses diagnosticada

Vania escutou o diagnostico e saiu do consultorio sem
saber o que fazer. Ligou para seu marido chorando
compulsivamente e contando sobre a doenca. Optou por
ndo ir para casa, para ndo encarar seu filho, e foi
trabalhar. “Chegando la desabei, chorei muito. Meus
colegas me deram apoio, dizendo para eu procurar
outra opinido, ir pro Inca, mas fiquei com o meu
médico, que por sinal foi MARAVILHOSO!!!”

Paraela, o cancer representa uma mudanca total na vida.
Mas é também associado a superagdo, “acreditar que é
possivel a cura, basta vocé querer, muita fé em Deus”.

Descobrir a doenca deu mais garra para viver avida, e
paraela oimprescindivel é o diagnostico precoce para
preservar o maximo de chances.

“Acreditar que é possivel a cura,
basta vocé querer, muita fé em Deus”.
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Marcia
\ = % f) 50-60anos
<~ Entre 1a3anos diagnosticada

Marcia lembra que sua primeira reagdo foi de muito
medo, mas rapidamente sentiu uma necessidade de agir
rapido e encarar de frente: “A sensacdo de que era
necessario agir rapido me mobilizou, a minha fé me
embalou e 0 amor da minha familia me acompanhou”.
Assim para ela cancer esta associado a atencdo e
seriedade, mas também perseveranga, coragem e
determinacdo.

Eladiz que tudo foi melhor devido o apoio de sua familia
e o fato de se sentir muito amada, estar rodeada pelas
pessoas e principalmente seu marido e filhos a fortale-
ceu muito. Apos a cirurgia, quase ndo sentiu os efeitos
daradioterapia. Durante o tratamento o tempo que
passavaem casa, e a sua forca de vontade, a inspiraram
acomecar uma faculdade a distancia, o que a mantém
ocupada ainda hoje. Além de voltar a estudar, buscou se
ocupar mantendo informada, comprou livros sobre
cancer, leu artigos e dissertacoes, sites médicos e assim
ela diz: “me preparei para a jornada”.

“Ndo sentia falta de nada. Estava ali
para fazer sessdes de radioterapia”

No local do tratamento ndo sentiu falta de nada porque
sabia que seu objetivo era um so: ser medicada, tratada:
“Ndo sentia falta de nada. Estava ali para fazer sessées
de radioterapia. Para esperar o momento, levava livros,
conversava com e minha companhia”. 0s momentos
mais dificeis ndo sdo durante e sim o que antecede: a
leitura do diagnostico devido ao choque e a espera pela
cirurgia por causa da ansiedade.

Para elaa questdo ndo é a campanha publica, mas como
determinados segmentos femininos compreendem e tem
acesso a prevencdo e tratamento. Carla diz que o Brasil
tem alto indice de analfabetos funcionais, um servico de
salde deficiente e médicos e hospitais assoberbados.
Entdo, a prevencdo passa por uma educagdo maior, por
um apoio de saude holfstico e, assim sendo, muitas vezes
ndo existe eficiéncia comunicativa porque o interlocutor
ndo tem condigBes, intelectuais, fisicas e emocionais de
compreender. “Responsabilidade social gera prevencao
de qualquer doenca.”
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Milena
30-40 anos
1a3anosdiagnosticada

Milena descobriu o cancer de mama aos 32 anos junto
de uma gravidez. No periodo do diagndstico sentiu
muito medo e nervosismo, por associar a doenca com
morte, ficar careca e magra. Logo quando buscou o
resultado da biopsia, e leu “carcinoma”, foi direto para o
google buscar informacdes. Depois ligou para o marido
e para o médico ja muito assustada com o que havia
acabado de ler.

Precisou se submeter a quimioterapia, tratamento pelo
qual passou sem sentir muitos os efeitos, ela diz que
devido 4 gravidez, que pode manter, ela enfrentou tudo
de maneira muito mais suave. “Acredito que por estar
muito empolgada com a gravidez, foi muito mais
tranquilo do que imaginaval!”

No local de tratamento, o apoio hospitalar era muito
bom, os enfermeiros sempre a trataram muito bem. Ela
comentou que material motivacional seria legal, que o
lugar era sem graga, e sugeriu gue houvesse pelo menos

“Acredito que por estar muito
empolgada com a gravidez, foi muito
mais tranquilo do que imaginava!”

acesso ainternet. Milena sabe que a estrutura varia de
local para local, mas o mais importante que era o bom
tratamento ela tinha.

0O momento de maior dificuldade foi a perda do cabelo,
ndo pela estética em si, mas porque sentia muita
vergonha. “As pessoas te olham com pena e isso me
incomodava”. Por isso enfatiza que as campanhas
publicas sdo validas, porém o mais importante é tirar o
estigma que a doenca carrega.
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Carolina
+ 60 anos
1a3anosdiagnosticada

Carolina ao descobrira doenga sé conseguia pensar no
sofrimento das pessoas 4 sua volta com a noticia.

Ela buscou se ocupar com qualquer coisa para ndo ficar
deprimida. Para ela o cancer esta associado aos maus
habitos por desconhecimento.Para se informar sobre a
suasituacdo acessou muitos sites e leu diversos livros
especializados.

Durante seu tratamento, realizado em hospital publico,
ndo sentiu falta e nada, para ela foi tudo excelente,
“todos os pacientes sdo tratados com muito carinho e
competencia por médicos e enfermeiros”. Mas, o mais
dificil foi aceitar a mastectomia, “eu me senti invadida,
atingida, sem uma parte de mim”.

“Eu me senti invadida, atingida,
sem uma parte de mim”

Carolina acredita que as campanhas e materiais sdo
suficientes, mas devem ser permanentes, e que falta
entendimento em ampla escala sobre os habitos, alimen-
tacdo como forma de prevencdo. Para ela o essencial
para combater o cancer é ainclusdo de atividades fisicas
que movimente todo o corpo, a aimentacdo saudavel.

“E, acima de tudo, levar avida com alegria, relevar as
tristezas, dancar, cantar e rir muito”.
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Carla
40-50 anos
1a3anosdiagnosticada

Carla teve um diagnostico confuso, primeiramente o
médico disse que seria impossivel ser cancer, de posse
dos exames, pediu um segundo exame, depois resolveu
realizar uma cirurgia para retirar o caroco e nesta
cirurgia descobriu que era na verdade um cancer. Entdo,
Carla precisou fazer uma outra cirurgia onde retirou
toda a mama esquerda. “Pior que ter um cancer, é se
sentir enganada por um profissional que até entdo era
de confianca”. Apds esse inicio conturbado, buscou um
novo médico para dar seguimento ao tratamento.

Durante o tratamento ndo teve nenhuma dificuldade,
recebeu um étimo tratamento e elogia muito o atendi-
mento da equipe médica. “Ndo tive grandes reacdes no
tratamento e busquei sempre o equilibrio. Nada
acontece por acaso, e cada um tem sua jornada a
cumprir. Ndo me interessou buscar porques, mas sim,
como tratar!”. Com amigas que conheceu no caminho
aprendeu muito sobre o cancer de mama e tudo que
envolve o assunto, como alimentacdo e exercicios.

“Pior que ter um cancer, é se sentir
enganada por um profissional que
até entdo era de confianca”

Enxerga o cancer como um mix de coisas: reflexdo,
oportunidade, carinho, amizade, familia, paciéncia,
cansaco, forca, fé. Carla se preocupou muito com como a
familiairia lidar, e para ela contar o diagndéstico para sua
mde e seu marido foi 0 momento mais dificil de todos.

Se preocupa com a falta de informacdo até mesmo por
parte dos profissionais da satide. Considera como
essencial para o combate ao cancer mais informagdo,
conhecimento técnico, acesso a tratamentos, e capaci-
tacdo dos profissionais da area da saude.
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Mariana
30-40 anos
1a3anosdiagnosticada

Mariana é biologa e quando recebeu os resultados dos
exames, ja entendeu perfeitamente do que se tratava.
Sua reacdo foi o choro compulsivo: “Nessas horas, a
ignorancia pode ser uma béncdo”.

Por associar o cancer a dor, ficou muito mais tranquila
quando descobriu que era uma forma ndo invasiva, mas
mesmo assim precisou realizar uma mastectomia
preservadora de pele com reconstrucdo imediata. O pos
cirdrgico, considera o periodo de maior dificuldade.

Seu tratamento é domiciliar, e ela busca estar sempre
mais informada. Mariana |é muitos artigos cientificos e
sites especializados. Onde entendeu o quanto a alimen-
tagdo saudavel e fazer atividade fisica regularmente é
essencial. Para ela também é muito importante cuidar
do equilibrio emocional e mental para combater o
cancer de mama.

“Para ela também é muito importante

cuidar do equilibrio emocional e mental

para combater o cincer de mama”
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Luiza
30-40 anos
+3 anos diagnosticada

Luiza se desesperou ao descobrir o diagnastico, primeiro
porgue ndo sabia nada sobre cancer, depois porque teria
gue se tratar pelo SUS e por final porque ndo sabia como
contar aos outros. Pensou logo em morte, mas hoje com

mais informacao, acredita no tratamento, mas ainda sim
carrega muita tristeza.

Seu médico foi como um pai, deu todo apoio, esclareci-
mentos, encaminhou para o SUS onde ela feza cirurgia e
o tratamento. Durante a quimioterapia, sentiu muita
falta de apoio dos amigos, e para ela o mais dificil eram
os efeitos colaterais dos tratamentos. “Dor, auséncia de
paladar...aumento de peso (e muito). Durante a radio,
cansago, sono e ter queimado muito a mama”.

“Seu médico foi como um pai,
deu todo apoio, esclarecimentos”

A condicdo financeira também pesou em alguns momen-

tos, devido a alimentagdo indicada, como alimentos
organicos.

Luiza acredita que exames preventivos deveriam ser
indicados mais cedo e que ainda é necessario mais
informacgdo.
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Nancy
+60anos
+3 anos diagnosticada

Nancy descobriu o cancer de mama aos 48 anos no ano
de 1999. Quando Nancy ouviu que tinha cancer, odiou
tudo, inclusive o médico que ndo teve sensibilidade para
dar a noticia, falou sobre mastectomia total, vocabulario
que ela ndo entendia nada na época. “Me senti perdida,
abandonada, desamparada, odiei tudo. Depois fuiaum
outro que foi muito mais humano e sensivel com quem
acabei fazendo a cirurgia”. Para ela o cancer é associado
com morte, dor, sofrimento e ficar careca.

Até o momento da cirurgia se sentia muito ameacada e
com medo, depois durante a radioterapia aceitou que a
doenca fazia parte, e buscou seguir sua vida. A sensagdo
de que incomodava as pessoas, a deixou muito sensibi-
lizada. Assim que teve condi¢Ges deir e vir sozinha das
sessOes de radioterapia, ndo quis mais a companhia de
familiares e pouco tempo depois voltou a trabalhar.

Durante o tratamento ela se sentia sozinha: “era um
ambiente estranho e ninguém explicava muito.

“Acho que houve uma certa negacdo
da minha parte, o que me serviu de
defesa para enfrentar o tratamento”

Naquela época as informagdes ndo eram tdo acessiveis.
“Conversava mais com o meu médico em quem confiei
inteiramente”. Ela sabia que ndo era um cancer muito
agressivo, mas mesmo assim negou por muito tempo:
“Acho que houve uma certa negacdo da minha parte, o
que me serviu de defesa para enfrentar o tratamento”.

Para Nancy, ndo ha um momento dificil, mas varios em
fases diferentes: quando vocé escuta o diagnostico,
depois durante o tratamento e entdo 0s exames a cada
Seis meses, N0S primeiros anos, para checar se esta tudo
normal. Ndo vé problemas nas campanhas e sim no
acesso ao tratamento ou nos perfodos de espera entre
um exame e outro, entre a cirurgia e o tratamento:
“Entre o diagnostico e a cirurgia e inicio do tratamento
as pessoas sucumbem em ansiedade e desamparo”.
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Sonia
N &) 50-60 anos
~ +3 anos diagnosticada

A

Sonia descobriu 0 cdncer aos 41 anos e sua primeira
reacdo foi sentir muita raiva. Depois do periodo do
diagnostico, compreender que cancer ndo mais era
associado araiva e sim a luta: “tinha que lutar pois sou
muito guerreira e ndo desistiria por nada”. Lembra
também que o apoio de sua familia foi fundamental.

Ela foi uma das poucas mulheres entrevistadas que além
de ler tudo sobre cancer, buscou um local de apoio para
pacientes com cancer. Para ela cuidar do psicologico é
tdo importante quanto a doenca em si, porque é na
mente que surgem problemas que podem “te derrubar”.

“o problema ndo é o acesso a
informacdo, mas o interesse e
o entendimento da mesma”

Durante o tratamento, sentiu falta de mais paciencia por
parte da equipe médica, afinal tudo era novo paraela, e
assim considera o tratamento a fase mais dificil.

Sonia acredita que hoje com a internet temos muita
informacdo ao alcance de qualquer um, mas o problema

ndo é o acesso d informacdo, mas o interesse e o entendi-

mento da mesma.
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UNIVERSO DE SIGNIFICADOS

NEGACAO

ACEITACAO

Partindo dessa pesquisa, um quadro pode ser for-
mado, partindo de palavras que mais eram citadas
e categorizando-as em 5 macro grupos: negagao,
aceitacao, apoio, fisico e social, montando assim
um Universo de Significados.

APOIO

SOCIAL

FiSICO
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NEGACAOQ: Temor > Medo > Morte > Desespero
> Degradacao > Isolamento > Soliddo >
Agressividade > Depressdo > Panico.

Temor > Medo > Dependéncia > Impoténcia >
Vergonha > Inferioridade

Incerteza > Vazio > Sofrimento > Ansiedade
> Angustia > Fragilidade > Tristeza > Desgaste

ACEITACAO: Otimismo > Superacdo > Luta
> Motivacdo > Combate > Cura

Otimismo > Confianca > Forca > Objetivo
> Meta > Beleza

> Fisico > Sexual

Siléncio > Linguagem

SOCIAL: Cancer > Mulher > Mama > Feminilidade
> Maternidade > ldentidade > Sensibilidade >
Cabelo > Convivio social > Auto-estima > Mente

Cancer > Mulher > Mama > Identidade >
Convivio social > Tabus > Falta de informacédo >

FISICO: Tratamento > Jornada

> Experiéncia > Quimio > Reagdes
> Nausea > Cansaco > Indisposi¢cao
> Obesidade > Baixa imunidade >
Estresse > Abalo > Preocupacdo

Tratamento > Jornada >
Experiéncia > Quimio > Reagdes
> Ambiente > Hospital > Exames
> Médicos > Paciente >
Acessibilidade > Recursos

APOIQO: Suporte > Espiritualidade > Religido
> Fé > Deus

Suporte > Familia > Unido > Amor > Colaboracao
> Comunicac¢do
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UNIVERSO DE SIGNIFICADOS

A palavra cancer tem potencial para despertar medo
e simbologias emocionais, afastando o debate sobre
0 assunto do cotidiano dos brasileiros.

COM O QUE VOCE ASSOCIA A PALAVRA "CANCER"?
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UNIVERSO DE SIGNIFICADOS O resultado da analise dessa pesquisa juntamente

a0 que havia sido pesquisado até entdo permitiu o
desenvolver de um mindmap, onde se tornou visivel
oportunidades de projeto.
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MERGULHO NA JORNADA
PESQUISA DE CAMPO

COMPREENSAO DAS ESTRUTURAS
FISICAS E OBSERVACAO
COMPORTAMENTAL

“Temos que rezar todos os dias
para descobrir o fim”

“Essa doenca € um problema sério,
porque ndo tem fim”

“Onde esta a cura? Sera que ndo
existe ou o sistema nao

permite sua divulgagdo?”

“Industria farmaceutica

€ uma vergonha”

“Pense muito positivo, ndo é a doenca
que mata, é a depressao”

“Tenha fé e encare. Cabelo cresce!”

“Nae se ligue em numeros,
encare cada dia de uma vez"

As observacdes se dividiram em duas fases. A primei-
ra, ocorrida em visitas ao Centro de Tratamento de
Tumores Botafogo, caracterizou-se por uma obser-
vacdo nao participativa, reservada para o registro e
entendimento da estrutura fisica e dialogos informais
entre acompanhantes. A fase seguinte foi constituida
pela observacao participativa em que se iniciaram
conversas informais, tendo como objetivo criar um
ambiente amistoso e contextualizar o cenério cultural
em estudo, estabelecendo didlogos com acompa-
nhantes, enfermeiros, medicos e pacientes..

Nesta primeira fase, observou-se que 0s acompa-
nhantes se caracterizam-se principalmente por
maridos, filhnos ou irmaos do paciente. Passam
grande parte do tempo na sala de espera lendo
jornal, assistindo a TV ou mexendo no celular.
Quando alguém puxa um assunto comum como
clima, transito, culinaria todos interagem e em
algum momento os dialogos sempre convergem
para falar sobre o cancer, sobre a falta da cura,
sobre problemas/conspiragdes acerca do assunto.‘

Falam sobre a doencga de maneira geral, contam o
caso do paciente que estao acompanhando, dividem
aflicdes, alegrias, problemas que ja enfrentaram, dicas
de alimentacao... Os homens geralmente interagem
menos que as mulheres, e nem sempre sabem muito
bem sobre a realidade de quem estdo acompanhan-
do (qual a gravidade, em qual sessdo quimioterapica
estd, quando comecou...), dao suporte estando ali,
presentes, mesmo que em siléncio.

Durante o periodo que ficam na clinica fazendo o
tratamento ou acompanhando alguém, € nitida a
demonstracdo de apoio que ddo uns aos outros,
sempre promovendo uma melhora da auto-estima,
conforto diante de tal situacao. ‘

Algumas mulheres falam entre si sobre a estética:
como para algumas & muito dificil lidar com a perda
de cabelo, com os olhares da sociedade (geralmente
pacientes mais jovens), e Como para outras ndo &
um fator tdo importante (geralmente paciente mais
velhas, acima de 50 anos).

Grande parte do que foi observado vai ao encon-

tro com os relatos registrados na pesquisa inicial,
especialmente no que se refere ao comportamento
acolhedor dos profissionais. Notou-se que a relacdo
entre médicos, enfermeiras, assistentes sociais, pa-
cientes e acompanhantes € muito amistosa, asseme-
lhando-se muito a um ambiente familiar.

Assim, comecei a compreender a importancia que
0s outros atores tém nessa jornada, e devido a minha
propria experiéncia, encontrei uma oportunidade que
me faltava, e que também faltava aos demais: um
material que desse suporte Nnao s6 aos que vivem a
doenga, 0s pacientes, mas principalmente aos que
auxiliam no dia a dia, que estdo presentes buscando
pela saude daquela pessoa, seja a familia, ou amigos.
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VISITACAO A
FUNDAGCAO LACO ROSA

“Ndo me importo com cabelo,
e sim com a minha saude”

“Cabelo cresce todo branco,
acentuado (risos), mas e dai? Esta
crescendo isso que importa!”

“A falta de informacdo € o que ha
de mais grave, muitas pessoas ainda
nao sabem nada sobre cancer”

“Eu digo sempre para as doadoras

(de cabelo) que isso € um remedinho

que leva uma alegria sem igual para

tantas outras pessoas que ja enfrentam

um dia a dia t3o dificil. E sem palavras a
emocao da pessoa ao receber uma peruca,
sdo sorrisos puros, aliviados e sinceros”

No dia 20 de Maio, fui conhecer a Fundagao Laco
Rosa, o primeiro banco de perucas online do mundo.
A fundacao recebe doacdes de cabelos, confeccioca
e distribui para pacientes com qualguer tipo de cancer,
mas principalmente de mama, que ndo podem pagar
por uma peruca. Além disso, elas em parceria com
universidade e empresas, fazem eventos com palestras
afim de disseminar mais informacao.

Neste dia a Fundacao comemorava os aniversarian-
tes do més, na presenca das chamadas "Vitoriosas’,
mulheres que estdo enfrentando a doenca e mulheres
que ja passaram pela fase dos tratamentos intensivos.

Essas mulheres se voluntariam para palestras, encon-
tros onde elas falam sobre a experiéncia pessoal com
O cancer, levam educacao sobre a doenca, procuram
elevar a auto-estima de outras que sao novas no

grupo, trocam dicas e oferecem todo tipo de apoio. |

Alem disso elas recebem pessoas que vao pesso-
almente entregar sua doacao de cabelo, e essas
recebem um certificado de doadora. Sempre alguém
se encarrega de explicar a importancia daguele gesto
€ Como a colaboracdo de todos ¢ essencial. |

E possivel perceber todo o apoio que ddo uma as
outras, todas palavras de positividade e animo. Sendo
assim, € mais uma confirmacao que o apoio social
desempenha um papel muito importante na vida
dessas mulheres portadoras de cancer e na vida de
quem acompanha as mesmas.
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CAMPANHA DE
DOACAO DE CABELO

“A caridade ndao pede momento,
apenas um ato!”

“"Hoje a minha vaidade ficou de lado, mas

a minha alma esta mais feliz do que nunca.
Imaginar a felicidade da pessoa com cancer
quando receber seus cabelos novos, ja me
abre um sorriso de ponta a ponta!”

No dia 02 de Julho embalada por um sentimento de
‘como ajudar?”’, decidi doar meu cabelo para a Funda-
¢do Laco Rosa, através da campanha Cabelo Amigo.

Sentar na cadeira do saldo, fazer um rabo de cavalo e
sentir a tesoura cortar 25cm do meu cabelo, confesso
fora um pouco angustiante, mas logo depois pensar
na alegria de quem iria receber aquele presente téo
especial, num momento de tanta fragilidade, desfaz
qualguer apego. Me fez refletir o quanto somos atrela-
dos a coisas que temos de sobra, ou desnecessarias.

Me faz pensar o quanto esquecemos do ‘comparti-
lhar" no nosso dia, e ndo estou falando de redes so-
ciais, (sim, eu sei que as redes sociais também ajudam
muitas pessoas), mas estou falando de agdo, de dar
sem pensar em receber, de se doar mais, de dividir
com quem nao tem. O meu cabelo por exemplo, ja
esta crescendo, ja esta mudando, porém para tantas
outras mulheres que estao enfrentando o cancer, ndo.
Para elas esse dia ainda nao chegou, e muitas delas
nao se adaptam ao fato de ndo terem mais cabelo,
para muitas isso fere, e doi todos os dias em que se
olham no espelho.

Assim, o dia 02 de Julho simbolizou ndo so essa
alegria de doar meu cabelo, mas simbolizou uma
mudanca em minha postura perante a vida, me mos-
trou o quanto distribuir amor e alegria € gratificante,
gratificante para a alma. E assim, uma, duas, trés, e
tantas outras pessoas se sentiram tocadas e tambem
se doaram, e entregaram seu cabelo pela causa. ‘

E claro, contribuiu de forma indireta para me inspirar
a continuar indo atras de cada vez mais informacdes
e projecdes acerca do que viria a ser o resultado do
projeto final. Perceber o quanto as pessoas ainda nao
veem importancia em falar sobre cancer, de entender
a doenca, de encarar a existéncia dela na socida-

de, e além disso as formas de ajudar, mesmo ndo
vivenciando isso, também deu outra perspectiva ao
projeto: as pessoas precisam receber educagao sobre
cancer, sobre cancer de mama.

SOBRENOS 34



1* JORNADA INTERDISCIPLINAR
DA SOCIEDADE BRASILEIRA
DE MASTOLOGIA - RJ

No dia 25 de Outubro, participei da 12 Jornada Inter-
disciplinar da Sociedade Brasileira de Mastologia do
Rio de Janeiro. Nesse evento, reuniram profissionais
pertinentes a oncologia mamaria, 0s quais apresenta-
ram o que de mais atual existe neste dominio e com
os quais foi possivel discutir questdes e tirar duvidas.
Além de reafirmar a importancia da multidisciplinarida-
dade no campo da saude, e especificamente quando
O assunto e cancer.

Estavam presentes as sequintes especialidadades:
mastologista, oncologista, cirurgido plastico,
radioterapeuta, geneticista, fisioterapeuta, psicologos,
nutricionista, assistente social e enfermagem. Onde
discutiram o cancer de mama na atualidade; a
prevencao e terapéutica do cancer genético; o cancer
de mama no Brasil; os direitos e amparo & paciente
com cancer de mama; reflexdes sobre o profissional
de saude e a morte, e por fim uma mesa de discussao
de um caso clinico.

Com esste evento ficou ainda mais clara a
necessidade de integracao méedica, e qual o papel

de cada especialista durante a jornada da doenca,
fornecendo muitos insumos até entao desconhecidos.
Isso me possibilitou entender a importancia de incluir
no livro 0 motivo de ter tantos profissionais diferentes
envolvidos, guando possivel, na jornada da paciente.
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MERGULHO NA JORNADA
IMERSAO EM PROFUNDIDADE

O CANCER DE MAMA E O SEU
IMPACTO NO COTIDIANO

OS MULTIPLOS ATORES

Circunstancias que potencialmente coloquem em
risco a vida tem um impacto psicossocial. No caso do
cancer, esse impacto € profundo devido as mudancas
fisicas que o acompanha, ao alto grau de envolvi-
mento familiar, as influéncias externas — aceitacao

ou rejeicao pela comunidade — e as necessidades e
limitagdes impostas pela doenca (Guthrie et al,, 2003).

O impacto do diagnostico afeta ndo somente a
mulher, mas todos os membros da familia. Nesse
contexto, a atuacdo dos familiares e amigos e deter-
minante. Eles agem na elevagao da autoestima e no
estimulo constante a manutencao do tratamento,
configurando uma base essencial de apoio.

A participacdo ativa dos circulos familiar e social faz da
busca pela saude uma experiéncia multiparticipante,
que tem como sujeito o portador — ou "buscador da
saude” — e como personagens coadjuvantes os fami-

liares e amigos, considerados “cobuscadores da saude”

(Jones, 2013). O afeto familiar permite a mulher man-
ter uma certa estabilidade para lutar contra a doenca.

A experiéncia do cancer de mama, por ser um orgao
simbolo de feminilidade, sexualidade e maternidade,
representa para a maioria das mulheres, um trauma
com implicacdes na vida diaria e nas relacdes entre a
mulher e as pessoas do seu contexto social.

A proximidade com os medicos e demais profissionais
revelou-se um aspecto muito importante tanto para as
pacientes quanto para a familia. E fundamental que a
mulher confie e tenha uma relagao de parceria com
os profissionais presentes No seu tratamento.

Além dos atores mencionados, existe também um
ator subjetivo: a espiritualidade. O bem-estar espiritual
€ identificado como um fator de protec¢ao, estando
relacionado a atitudes positivas de combate a enfer-
midade (Fehring, Miller & Shaw, 1997).

Diante desse cenario, o foco do projeto moldava-se
em torno da dinamica social que se estabelece e se
modifica num ambiente familiar, quando uma mae,
irma, esposa, amiga é diagnosticada com cancer de
mama, buscando identificar um caminho que incenti-
vasse o0 bem-estar dessas pessoas.
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A JORNADA

Partindo do marco zero, que consiste no
pré-diagnostico (desconfianca), a jornada do cancer
de mama pode ser traduzida nas etapas: 1) Diagnosti-
co; 2) Tratamento; 3) Pos-tratamento.

Nas paginas a sequir, a jornada esta representada de
maneira detalhada, proporcionando uma visao que
parte das perspectivas dos atores envolvidos, sendo
eles, paciente, familiares e profissionais de saude. For-
necendo assim, uma compreensdo do lado humano,
oferecendo a oportunidade de explorar um mundo
pouco conhecido ou ainda desconhecido por vocé.

DIAGNOSTICO

Primeiro, a duvida ... um caro¢o, um nodulo, um
exame com “problema”... Depois, a espera: uma
bidpsia do nddulo da mama... Enfim, o diagnodstico:
cancer de mama! "E agora? Vou morrer? Quanto
tempo tenho de vida? E 0 meu seio? E os meus filhos
como vao ficar? E o meu marido, quando souber? E a
minha familia? Vou ficar sem cabelo. Ndo vou sobre-
viver. Vou sofrer. Vou incomodar a minha familia, vou
ser um fardo.”

Quantas duvidas e “certezas” passam na cabeca de
uma mulher e seus familiares nesse momento. O
diagnostico e realizado, na maioria das vezes, a partir
de manifestacdes clinicas — desde nodulo endureci-
do e inchaco da pele a complicacdes graves como
feridas na mama. Desta forma, o primeiro contato das

mulheres com um profissional da saude ocorre em
uma atmosfera de ansiedade, medo e duvida (Santa-
na, Zanin e Maniglia, 2010).

Em sua grande maioria, mulheres diagnosticadas en-
caram um alto nivel de estresse, porque estao diante
de um mundo totalmente desconhecido. Mesmo
aquelas que tenham acompanhado casos em seu
contexto social, vivenciam uma experiéncia total-
mente diferente. Nesse primeiro momento, é possivel
constatar uma “explosdo de sentimentos” por parte
dos envolvidos, gerando ansiedade, tristeza, medo e
incertezas. Uma série de preocupacdes passa a tomar
conta do pensamento dessa mulher: o medo de ser
estigmatizada e rejeitada ao tomarem conhecimento
de sua doenca, a possibilidade de disseminagao da
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doenca pelo seu corpo, a queda do cabelo e o efeito
disso sobre sua autoestima, a incerteza quanto ao
futuro, sua sexualidade e o seu relacionamento com o
parceiro e com os filhos e principalmente o medo da
recidiva4 (Brenelli & Shinzato, 1994)

POS-DIAGNOSTICO

A adaptacao pos-diagnostico determina uma mudanca
radical de rotina e de comportamento. Segundo Rosa
(et al., 2007), as mudangas decorrentes do diagndstico
de cancer acontecem de forma diferenciada e sdo vi-
venciadas também diferentemente nas diversas etapas
do tratamento. A reacdo frente a doenca depende da
forma na qual o cancer de mama foi descoberto, das
experiéncias pessoais prévias relacionadas a doenca
(casos de familiares ou pessoas proximas) e do modo
como a familia e 0s amigos reagiram ao diagnostico.

TRATAMENTO

A maioria dos tratamentos para o cancer causa efeitos
colaterais porque estes tratamentos sdo potentes o
pbastante para matar as celulas de cancer, mas tambem
danificam as células saudaveis do corpo. Na medida
em que as células saudaveis vao sendo danificadas, a
pessoa podera se sentir doente, sem energia ou pode-
ra, inclusive, perder o cabelo. A maioria desses efeitos
colaterais desaparece depois que o tratamento termina.

A educacado em cancer, tanto da mulher quanto de
sua familia, é fundamental. O processo educativo en-
globa ndo so a absor¢do da informacao, mas também
a traducéo do aprendizado em pratica. E necessario
um entrosamento entre os personagens dessa jor-
nada: paciente, a familia e os profissionais de saude.
Neste primeiro momento, a falta de informacao so
aumenta o nivel de inseguranca, por isso é tdo impor-
tante buscar esclarecimentos referentes ao diagnosti-
co, exames e procedimentos de tratamento,.

E muito importante que os envolvidos ndo confundam
cuidar com assumir suas tarefas. Em muitos casos, isso
Nao € necessario e pode ate prejudicar. A paciente pre-
Cisa participar ativamente do processo de tratamento.
Incentivar, estimular, orientar, supervisionar e acompa-
nhar pode ser muito mais produtivo.
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POS-TRATAMENTO

Muitas mulheres se consideram sobreviventes do
cancer de mama. "Sobrevivente” é um termo que
muitas pessoas usam para denominar qualquer
pessoa que foi diagnosticada com cancer. Outras
pessoas usam a palavra “vitoriosa” para referir-se a
alguém que concluiu o tratamento de cancer ou
alguém que viveu varios anos apos o diagnostico de
cancer. Algumas pessoas preferem ndo ser chamadas
de "sobreviventes’, nem mesmo de “vitoriosas”. Esta é
uma escolha pessoal.

As vezes, ter cancer faz com que as pessoas reflitam
sobre suas vidas de forma diferente. Muitas mulheres
passam a nao se preocupar mais com problemas
pequenos. Outras percebem que querem passar mais
tempo com as pessoas que ama € menos tempo No
trabalho ou fazendo tarefas domeésticas... Dependendo
de como for a jornada, podera perceber quao impor-
tante € a familia, ou amigos, ou trabalho, tempo livre.

Quanto 3 famiia, a ansiedade de ter esse momento
como finalizado na vida de guem acompanhou todos
0S passos & muito presente ao final dos tratamentos
mais invsivos. Claro, que ainda persiste um medo do
que pode vir a acontecer, e se mais alguém da familia
sera comprometido pela doenca, mas € hora de lem-
brar também que ¢é preciso celebrar. Encerrado esse
momento de cuidados intensos, é importante buscar
O retorno as atividades, reorganizar a vida e entender
como ainda pode ajudar ao familiar que também da
0s primeiros passos de volta ao dia a dia rotineiro.

Outros exames, como exames de sangue, marcado-
res tumorais, funcao hepatica, tomografia computa-
dorizadas, cintilografias 0sseas e radiografias de torax
nao fazem parte de um acompanhamento padrdo,
eles devem ser realizados em caso de algum sintoma
especifico ou achados no exame fisico, que possam
sugerir a recidiva da doenca.

O medo e receio ainda perpassam pela jornada da
paciente pos tratamento, mas ¢ justificavel: afinal,

de tempos em tempos, eles tém de fazer exames de
controle. Para a psicologa paulista Lucia Rosemberg
todos saem transformados, de um jeito ou de outro.
"Existern pessoas que parecem fazer um pacto com a
vida olham para os lucros da experiéncia, ficam mais
animadas do que antes, passam a valorizar mais o
cotidiano e seus sonhos. Outras, porém, amargam as
perdas e danos da doenga. Estas, de certo modo, aca-
bam derrotadas pelo cancer, mesmo que se curem.”
Tudo esta na forma como a doenca € encarada.

As coisas vdo se normalizando, o corpo vai reagin-
do e voltando ao que era antes. ‘O segredo para ter
sucesso na retomada é cultivar a paciéncia. Muitas
vezes, o vigor fisico volta melhor do que antes. O
sujeito passa a se cuidar mais e a levar uma vida mais
saudavel. Muitos pacientes admiterm que o cancer
Serviu comao um marco, provocando uma reavalia-
¢do dos habitos e dando o pontapé necessario para
uma rotina fisica e psicologica mais equilibrada’, diz a
oncologista Patricia Brandalise.
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SINTESE DA JORNADA
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DIAGNOSTICO

POS - DIAGNOSTICO

TRATAMENTO

POS - TRATAMENTO

POS - CANCER

® Falta de informagdo (o que €, como
aconteceu, falta de vocabulario, falta
de material de suporte...)

Vontade de proteger a familia
(como contar, como falar com
criangas, o que explicar, falar a
verdade, esperar...)

X Explosio de sentimentos (medo,
abandono, desamparo, preocupagao,
raiva, incertezas...)

W Recebe todo apoio familiar e
sente-se muito amada

® |ntensa busca por entendimento.

e Problemas no relacionamento &
dois, dificuldade no dialogo, na
convivéncia.

® Trabalha em conjunto com a
familia para compreender melhor
a doenga.

X Fase de negagdo (angustia, raiva,
vergonha, isolamento, panico...)

* A familia atua fortemente no apoio
psicoldgico e a religido se mostra
em alguns casos como um fator
essencial.

X

Cada tratamento tem reagdes
distintas! Mais comuns: nauseas,
indisposigdo, sono, estresse,
baixa imunidade

Entendimento dos préximos
passos

Perda de cabelo/Mastectomia
Explosdo de sentimentos
(vergonha, inferioridade, fragilidade,
perde a feminilidade, olhar alheio
constrange...)

L Isolamento (relagao familiar,
sexual, social)

Estresse referente a resultados de
exames de rotina

Convivéncia com outras mulheres
que também tém a doenga, déo
muita forga e suporte uma as outras.

Convivio social muito melhor

Fase de Aceitagdo (otimismo,
confianga, motivagdo, conforto,
feminilidade, superagao...)

® Entendimento dos proximos passos

X Estresse referente 4 resultados de
exames de rotina

* Alivio de finalizar essa etapa.

Entendimento dos proximos passos

A vida ja retorna a uma normali-
dade

Estresse referente & resultados de
exames de rotina

Alivio por ndo aparecer nenhum
sinal do retorno da doenga durante
um perido de aproximadamente
cinco anos.
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ENTREVISTAS EM PROFUNDIDADE

As entrevistas em profundidade foram realizadas com
O intuito de identificar as perspectivas, preocupagoes,
necessidades e as particularidades do convivio diario
com a doenca cronica. O grupo de entrevistados
contemplou perfis distintos, sendo eles: oncologista,
marido, psico-oncologistas, paciente e filha.

Esses depoimentos foram mais tarde, utilizacos como
meio de inspiragao e incentivo para o enfrentamen-
to da doenca, no material resultante desse projeto.
Alguns nomes foram modificados a fim de preservar
a privacidade dos participantes.
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JOANA NASCIMENTO
Diagnosticada em 2012

"Eu lembro que a minha primeira reacao foi de muito
medo, mas rapidamente senti uma necessidade de
agir rapido e encarar de frente: A sensacao de que era
necessario agir rapido me mobilizou, a minha fé me
embalou e o0 amor da minha familia me acompanhou.

O cancer é uma doenca que demanda muita atencdo
e seriedade, mas também perseveranca, coragem e
determinacao.

O suporte da minha familia foi essencial, me sen-

ti muito amada por todos. A presenca das pessoas
amigas, e principalmente meu marido e meus filhos
me fortalecia cada dia mais. ApOs a cirurgia, quase nao
senti os efeitos da radioterapia. Durante o tratamento,
eu permanecia muito tempo em casa, e entdo busquei
forca de vontade e coragem para nao ficar mal, e
assim me enveredei por um Novo caminho: comecei
uma faculdade & distancia, o0 que me mantém ocupa-
da até hoje.

Além de voltar a estudar, eu busquei me ocupar me
mantendo informada, comprei livros sobre cancer,
li artigos e dissertagdes, sites medicos, conversei e
ainda converso com muitas pessoas e assim eu me
preparei para a jornada”.

Para Joana, é nitida a necessidade de se
ocupar e se manter independente. Além

do fato de buscar a maior quantidade de
informacdo que pudesse acessar.
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JUNKO SAKAMOTO
Oncologista Hosp. Publico - RJ

‘O maior desafio € buscar a desmistificacdo da

morte. O cancer nos dias de hoje ndo mais simboliza
sentenca de morte. Mas, mesmo assim busco utilizar
outras palavras para entender o que o paciente ja sabe
sobre o seu estado. Tento descobrir o quanto ele esta
informado, nunca chego e falo “entdo, o seu cancer
esta assim...".

Uma das minhas maiores preocupagdes, tendo em
vista que realizo atendimento em hospital publico,
€ ndo saber se o paciente vai ter acesso aos
procedimentos.

Em relacdo ao meu dia a dia € um tanto quanto
complicado, porque todos 0s meus pacientes tém
cancer, meu desafio pessoal é estar bem para
atendé-los, é estar bem para acolher uma pessoa.
O profissional da saude é o profissional da doenca,
porque é quem lida com a doenca, quem consola
uma pessoa, quem todos os dias precisa dar noticias
boas e ruins.

Acho importante também alertar que a informacgao
ndo é conhecimento. Precisa ter conhecimento

para avaliar o que esta vendo e lendo, acessar a
informacao a grande maioria € capaz, mas distinguir o
que se &, ndo conseguem”.

Junko busca a desmitificagcdo da doenga,
mas ndo deixa de lembrar da necessidade
de ter sensibilidade para falar sobre cancer.

Além do alerta de que grande maioria tem
acesso a informagdo, mas ndo a capacidade
de dintinguir a verocidade das mesmas.
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LUIZA POLESSA

VP da Sociedade Brasileira de
Psicooncologia e diagnosticada com
cancer de mama em 2002

"Perder o status de saudavel € algo que marca para

a vida toda. O cancer se torna uma referéncia de
como a sociedade vai olhar para vocé, e é necessario
entender e aceitar isso. Ja ouvi falar que “ela ¢ muito
nervosa, fechada, introvertida, por isso teve cancer”
ou “ah ela so € tdo de bem com a vida, porque teve
cancer”. Isso porque a sociedade interpreta a doenca
de maneiras distintas, afim de buscar justificativas
para a sua existéncia, que vai além da medicina. O
que resulta em o cancer ser uma palavra cheia de
simbolismos atribuidos pelas pessoas.

O diagnostico do cancer faz a vida virar de ponta
cabeca. A interrupc¢ao bruta da rotina é muito
impactante para o paciente e os envolvidos. Nesse
momento duas coisas sdo de extrema importancia:
os vinculos familiares e o vinculo médico.

O vinculo médico é importante para o paciente se
sentir confiante e confortavel para conversar, depois
porque ele precisa dessa sustentacdo para ter mais
confianga no tratamento.

O vinculo familiar é essencial porque promove um
fortalecimento, uma unido, um bem estar que todos
vao precisar. A famiilia, os chamados cuidadores
(pessoas proximas, realmente envolvidas no dia a dia
da jornada), é o sofredor anénimo, ninguém olha para
a familia, mas cobranga, essa sim € muito presente.
Cobranca da parte de quem esta acompanhando,
mesmo que inconscientemente, quando perguntam
“vocé foi nas consultas? esta acompanhandoo

resultado dos exames? esta cuidando da
alimentacao? esta dando aten¢ao? tudo isso sao
formas de cobranca. E existe a cobranga consigo
mesmo, de estar presente, de se manter forte, de se
manter otimista. Sendo assim, a jornada do cancer
€ um processo que atinge a todos e todos devem
buscar cuidados.

Concluindo, o que caracterizo como pontos
prioritarios para o nucleo familiar € sempre promover
0 bem estar e a qualidade de vida, respeitando a
pessoa, suas necessidades e entendendo os limites
do outro. Se a pessoa ndo quer falar, ndo insista. Se
ela quiser conversar, escute, dialogue. Além disso,
nao é para infantilizar o paciente, cada um mantém
sua independéncia e individualidade, mas sempre
um animando o outro, encorajando. E preciso ter
muita paciéncia, tolerancia e saber construir o saber
junto, como familia, e sempre com amor”.

O entendimento e aceitacdo do cancer
perante a sociedade é fundamental para Luiza,
porque impacta no convivio social dali em

diante. Ela também reinforga a importancia
do vinculo médico e familiar para sustentacdo
psicolégica durante a jornada.
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JOAO COSTA

Marido de uma mulher
diagnosticada com
cancer de mama

‘Nos, maridos, também somos duramente atingidos
quando nossas esposas recebem o terrivel diagnos-
tico. Estar sempre ao lado da nossa alma gémea,
apoiando, informando-se sobre os procedimentos
médicos, fazendo-a sentir-se mais amada, compre-
endendo todas as dificuldades que se apresentarem
€ 0 nosso papel.

SO quem passou pela experiéncia sabe o quanto é dificil
e quantas vezes choramos sozinhos, longe do olhar

da nossa esposa. Minha esposa, lutou bravamente sem
nunca perder a esperanca na cura e nem a fé em Deus.
Com o apoio da familia e amigos, venceu a guerra
contra um inimigo sorrateiro, cruel e silencioso.

Neste ano completamos 12 anos desde o diagndstico
precoce, que certamente aumentou as chances de
vitdria. Quando digo completamos é porque, desde
aquela consulta no médico, eu também me senti
atingido pelo cancer.

Naqguela noite esperei pacientemente até que a ela
conseguisse dormir, apesar do mundo estar de ponta-
cabeca, entrei na Internet, "naveguei” durante toda a
madrugada, pesquisando e conhecendo o que enfren-
tariamos a partir daquele dia. Mastectomia, quimiotera-
pia e radioterapia, a cada dia uma batalha a vencer.

Na saude e na doencga... Nunca uma frase fez tanto
sentido para nés. Minha "baixinha” “rodou a baiana”
no plano de saude para que liberassem exames e
procedimentos, sequiu rigorosamente as orientacdes

do oncologista Nos CiNCo anos sequintes e, gragas
a Deus, esta saudavel, curtindo a segunda chance
que recebeu para viver e fazendo o que mais gosta:
cuidar dos dois maiores amores da vida dela - nossa
filha e eu.

Se vocé tem um(a) amigo(a) ou parente querido(a)
que esta lutando contra o cancer, nao fique para-
do(a)! Junte-se a ele(a)! Acompanhe-o(a) nos proce-
dimentos médicos, reanime-o(a) quando "bater”
aquela depressdo, encoraje-o(a), mostre que ele(a)
ndo esta so, cobre dele(a) a obediéncia as orienta-
¢Bes e medicamentos prescritos pelos profissionais
da saude e, principalmente, ore com fé, independen-
temente da sua opcao religiosa, e tenha a certeza de
que as oracdes tém uma forca incrivel, além da nossa
limitada compreensdo humana. Obrigado meu Deus
por tudo que recebemos”

Jodo buscou forcas e entendimento sobre a
doenca de sua esposa, para junto dela encarar
o que estava por vir. Além de reconhecer todo

suporte que o outro precisa, incentiva outras
pessoas a estarem cada vez mais presentes na
jornada de um familiar/amigo com cancer.
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ERIKA PALLOTINO
Psico-oncologista e uma das
fundadoras do Instituto Entrelacos
(local que cuida de pessoas em luto)

""Passar por este momento caracteriza a propria dor.
Qualquer paciente com uma doenga transformadora
e ameacadora precisa se reafirmar mentalmente

e emocionalmente. Muita das vezes, brigar com as
pessoas proximas é a forma que encontram para se
reafirmarem, e também para se protegerem.

A dor ¢ algo totalmente subjetivo, fazer a dor ter
uma forma, se transformar em narrativa , € um dos
maiores desafios quanto médico que cuida da parte
mental. Ouvir a dor pela lente do outro e fazé-lo
alcancar uma dimensao em que ele pode administrar
essa dor e entendé-la como parte do processo, €
fundamental.

Toda a jornada seja do paciente quanto dagueles ao
seu redor, é cercada de insegurancas e duvidas. Por
isso, confianga no médico é fundamental para confiar
no tratamento e garantir a adesao ao tratamento

até o final. Além de, no caso psico-oncologista, ser
uma figura muito importante no que diz respeito a
reestruturacao familiar, pois auxilia os envolvidos

a encararem a doenca sem se tornarem também
co-pacientes.

O cancer é uma doenga que possui muitos rotulos e
estigmas, além de ser um cenario de restricdes. Uma
das grandes preocupag¢des dos médicos envolvidos
no tratamento de cancer é que a pessoa ndo consiga
desviar a atencao da doenga e viva em fungao disso.
Buscar se distrair ndo significa desviar a atengdo, ndo
significa silenciar a dor, mas é necessario para
administrar a realidade que esta vivendo.”

Erika valoriza a necessidade de encarar a
dor que é ser diagnosticado com cancer. E
que para aprender melhor como lidar, ndo

precisa ficar conectado no assunto durante

24h, pelo contrario precisa sim se distrair, se
dedicar a outras atividades, viver. O que nao
implica na atencao dedicada ao tratamento.
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MAGALI VARGAS
Voluntaria na Fundacéo Laco Rosa
e diagnosticada em 2009.

“Tudo comeca ja na suspeita, no precisar fazer um
exame. Meu marido buscou o resultado, e leu para
mim. No inicio foi muito dificil de aceitar, eu tinha
uma vida e dali para frente tudo iria mudar. Eu logo
pensei que iria morrer, me perguntava guanto tempo
eu ainda teria de vida. Minha familia me deu muito
amor e suporte, mas para muitas pessoas nao é
assim, a familia e amigos se afastam, abandonam
porque ndo sabem como lidar. Mas, comigo nao,
eu estava rodeada de pessoas muito especiais.

Perder o cabelo foi o mais dificil, eu realmente so

cal na real nesse momento. O cabelo afeta a imagem,
as pessoas ficam te olhando e isso era o que mais
me incomodava, o sentimento de “pena”. Um

dia um menininho ficou me olhando e perguntou
porque eu tinha cortado o cabelo tdo curto, respondi
gue sentia muito calor, e a mée veio correndo para
pedir desculpas.

No inicio a doenca mexeu muito comigo, tive
depressao, mas procurei ajuda, busquei me levantar e
sair daguele estado. Ndo pode ficar em casa, fazendo
nada e se entregar. Entdo voltei para academia, fui
fazer hidroginastica, busquei encontrar pessoas,
conversar. E muito bom ser voluntaria, ajudar outras
pessoas, conversar com outras mulheres. Se rodear
de energia positiva.

Durante o tratamento ndo olhava nada na internet,

na clinica onde fiz o tratamento eu recebia cartilhas
que explicavam tudo. Meu mastologista também me
indicou um livro, e © meu oncologista me proibiu de

abrir Google, ler bula e abrir exames. Hoje passado
CiNCO anos, eu ainda tenho medo de fazer exames,
mas cada vez menos, na época logo apos o final
do tratamento eu ndo conseguia nem ir na clinica,
me dava taquicardia. Hoje eu vou 4, converso com
outras pessoas, fago meus exames normalmente.

Se um dia voltar a ter a doenca, eu ndo tenho mais
medo, sé tenho receio dos tratamentos, porque
esses sim sdo ainda muito invasivos.

Hoje eu faco trabalho de conscientizagao, entro
numa loja € quando vejo estou conversando com as
pessoas, distribuindo lacinhos rosas, e assim ajudo

a educar as pessoas. Nao tenho vergonha de nada.
Apesar de tudo que eu passei, eu procuro entender
o que de bom a doenga me trouxe, e digo com toda
certeza: me trouxe pessoas, pessoas maravilhosas”.

Magali reitera a necessidade de ter suporte
social, apoio, amor da familia e amigos.
Revela a fragilidade que a mulher sofre, mas

a forca que encontra para encarar a jornada.
Valoriza o trabalho voluntario e se esforca para
promover a educagado sobre cancer de mama.
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PRIMEIROS INSIGHTS

ApoOs a aproximacao e contextualizagdao com o tema,
junto a leitura e pesquisa de projetos, produtos, ser-
vicos, campanhas e acdes sobre o tema. A primeira
possibilidade de projeto observada foi a criagcdo de
campanhas educativas, gue houvesse maior sensibili-
dade com o assunto, a fim de realmente educar e
engajar pessoas na importancia da prevencao, mas
que ndo ofendesse e/ou ferisse pessoas que ja pos-
suem a doenca ou estdo envolvidas diretamente.

Isso porque, o que fora encontrado nado vai de
encontro aos objetivos mencionados acima, e muita
das vezes provocam afastamento do assunto, aponta
a mulher como culpada por ter a doenca ou oferece
pouca educacado sobre o assunto.

Campanhas em sua maioria sdo de prevengao.

A maioria das campanhas seja em TV, rede sociais ou
impressos, estdo voltadas para alertar da importancia
da prevencao, com realizacdo de mamografias e
auto-exame.

Mesmo concordando com a necessidade desse
tipo de campanha, e observando a oportunidade de
melhorar a linguagem, optei por buscar um cami-
nho que ainda nao € muito enfatizado: a jornada do
cancer de mama, uma vez que o diagnostico ja fora
constatado. Onde vislumbrava oportunidades ainda
pouco exploradas por outros.

Definido este primeiro intuito, parti para a pesquisa
do gue estava acontecendo nas redes sociais, em
grupos de apoio, e organizacdes de apoio ao pacien-
te e familiares. Hoje existe um numero muito alto de
grupos de apoio online e presenciais, onde mulheres
tém a chance de dividir suas historias e compartilhar
O que tem passado durante a jornada. Mais uma vez,
a existéncia de um grande numero desses servicos
me levou a buscar outro caminho.
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PRIMEIROS INSIGHTS

Num segundo momento, foquei no ambiente, nas
clinicas, nas salas de espera, no procedimento do
tratamento quimioterapico ou radioterapico. A fim de
propor uma melhoria na ambientagao, ou trazer uma
proposta de otimizacdo das salas de espera.

Apos um periodo de quatro semanas de observacao
em clinicas de tratamento, em locais de realizacdo de
exames e consultas, compreendi que penetrar na
intimidade das pessoas seria um objetivo muito dificil
a cumprir. Além do fato de cada um ter uma forma
de encarar a doenca, de optar por falar ou nao sobre
O assunto, por familiares as vezes estarem muito
fragilizados para falar sobre o assunto, além de nao
serem as mesmas pessoas que acompanham sem-
pre, 0s horarios dos pacientes também muda, entdo
estariam sempre diante de um “alguém estranho”.

Propor uma atividade em grupo que auxiliasse no
enfrentamento daguela situagdo como acompa-
nhante tinha o dificultor de fazer a pessoa se sentir
confortavel suficiente para participar, e ja os pacien-
tes era ainda mais dificil devido as reagdes fisicas que
O tratamento provoca. Sendo assim, também optei
por descartar essa ideia.
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PRIMEIROS INSIGHTS

Em certo momento, diante de todo material que
havia unido e toda informacdo capturada, decidi que
um material que educasse pessoas seria de maior
valia. Pois, apos o diagnostico os envolvidos se veém
diante de muita confusao, fragilizacdo e nao sabem
bem por onde comecgar.

O contato com cartilhas recebidas nas clinicas pelos
pacientes, o depoimento de médicos que reafirma-
vam a falta de material, junto aos depoimentos de
mulheres que diziam que a Unica coisa que falta-

va era material informativo durante as sessdes do
tratamento, além de ouvir por varias vezes 0 quao
desinformados os envolvidos eram, me deu insumo
para desenvolvimento desse material.

A solucdo primaria foi o desenvolvimento de uma
cartilha ou infografico que abordasse a jornada e
informasse sobre pontos principais. Mas, logo percebi
que precisava de muito mais profundidade, que o
conteudo ndo caberia em uma cartilha, faltaria trazer
esclarecimentos sobre muita coisa.

S
S R en e
SO ey
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RESULTADO

O resultado de toda essa pesquisa, de todo o
conteudo gerado, e o mergulho nessa jornada,
resulta entdo no desenvolvimento de um livro.

O livro tem como foco principal inspirar outras pes-
soas atraves de historias reais e encorajar o enfren-
tamento da doenca, ja que é direcionado para casos
onde o diagnaostico ja fora confirmado. Paralelamen-
te, trazer educacdo sobre cancer, afim de contribuir
para a desmistificacdo que ainda rodeia a doenca.
Com este material, busca-se especialmente impac-
tar positivamente na vida das pessoas, e reafirmar a
importancia da multidisciplinaridade no campo da
saude e do apoio social.
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PROJETO

DEFINICAO

LINGUAGEM

O livro focado no momento pos-diagnostico.

E direcionado para familiares e amigos que diante
de tal situagao sao bombardeados de informacdes
que ndo sabem julgar se sao confidveis ou nao. Mas,
uma vez que traca a jornada da doenca e a maneira
como a mesma impacta na vida dos diferentes
personagens, convida também a paciente e os
profissionais de salde para a leitura.

A escolha de um livro em meio ao mundo digital
que estamos vivendo, tem como intuito ser uma
peca que vocé escolhe obter, e ndo um texto que
encontra diante de tantos outros online. O livro
carrega um simbolismo de objeto pessoal, mais
intimo, o qual vocé constréi uma relagao de afeto.
Claro, que um livro ndo vai secar as lagrimas de
ninguém, mas oferece conforto emocional. Sendo
assim, mesmo tratando de um assunto de muita
sensibilidade e fragilidade, oferece acolhimento.

A escolha da linguagem, o tom que o livro teria, foi
um processo muito importante, visto que € destinado
a familiares e amigos de mulheres ja diagnosticadas
com cancer de mama, ndo excluindo a paciente

do processo. Assim, a linguagem deveria transmitir
conhecimento sobre cancer de maneira didatica,
evitando uma linguagem biomédica, e sem ferir o
momento gue os envolvidos estao passando.

O nome "Sobrenos” reflete a relacao da sociedade
com a doencga. O cancer hoje, ainda mais de mama,
estad presente no nosso cotidiano. O nome esta
relacionado as pessoas. Pessoas como eu, familiar
de alguém com cancer de mama; como minha
mae, mulher que enfrenta a doenca; como nos,
sociedade que busca forcas a cada dia para desatar
os diferentes nos que surgem pelo caminho. Este
livro é "Sobrenos” e para nos.

Todo conteudo do livro pode ser encontrado
em anexo (ANEXO 2).

O tom da leitura busca acompanhar a sensibilidade
do assunto e o desvendar da jornada que 0s
envolvidos estdo vivenciando no dado momento.
Vale ressaltar, no entanto, que o material nao foi
desenvolvido com o intuito de substituir o contato
medico, a busca individual de informacao e a troca
de experiéncias pessoais. Pelo contrario, reafirma

a importancia do vinculo médico e explora a
necessidade do apoio social.
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FORMATO

DISTRIBUICAO

A escolha de um formato quadrado busca referenciar
indiretamente & estabilidade. O vivenciar da jornada
do cancer de mama € marcado por fragilidades,
incertezas e inseguranca. Asssim, o formato procura
dar a firmeza e equilibro que faltam ao conteudo
propriamente dito.

Formato: 20 x 20 x 0,4 cm

O livro foi idealizado para ser distribuido em livrarias
ou locais similares. Visando o amplo alcance e o
contato com perfis diferenciados de leitores.
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Antes de encontrar o resultado final desse livro,

PRIMEIROS ESTUDOS

alguns outros estudos foram descartados pelo

caminho. As primeiras imagens idealizadas eram

formas mais geometricas, buscando um tom neutro

tendo diretamente a doenca.

, Nao reme

a0 assunto

Mas, logo percebi que isso ndo iria funcionar, uma

vez que estou falando de desvendar a jornada do

de mama, estou falando de intimdiade, de

proximidade, e ndo poderiam ser formas duras e
geometricas a representar esses sentimentos.

cancer

Depois, tentei algo que fosse mais abstrato, mais

artistico, que poderia ainda permanecer neutro, mas
sem a dureza das formas geomeétricas. Mas, conclui
que ainda era sem personalidade, e em nada acres-

centava. Segui entdo para outros estudos.

O céncer e sua histéria
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PRIMEIROS ESTUDOS

historia

que o cancer de mama ¢ doenca de experiéncia feminina

lhos culturs néo ha

O contato com membros da comunidade brasileira da-se de
‘modo mais igualitério e espontaneo. Os tabus sobre o cancer
‘em geral (incluindo uma visio mistica do mesmo) e a nogéo
de que o cancer de mama ¢ doenca de experiéncia feminina
estdo entre os maiores empecilhos culturais. Logo, nao ha
participagéo, nem opinido masculina sobre

Assunto, o ue gera descrenga e desinformagéo sobre
s procedimentos de detecgéo da doenga. Os brasileiros
enumeraram

Os empecilhos culturais, como o tabu sobre a doenca,
0 desconhecimento ou pouco conhecimento relativo &
possibilidade de cura, concomitante a informagdes confli-
tuosas sobre a doenca e uma restrita consciéncia coletiva
sobreprevencio e diagnostico,
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PRIMEIROS ESTUDOS

Alem das formas, a diagramacgao buscava refletir os
altos e baixos desse cenario, a instabilidade do dia a
dia convivendo com a doenca. Mas, a instabilidade
acaba se tornando a propria estabilidade quando
repetida muitas vezes no livro, e ndo contribuia
para o conforto da leitura.
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PRIMEIROS ESTUDOS

Como ainda nao havia encontrado a linguagem do
livro, segui para um estudo de celulas cancerigenas,
que possuem um aspecto visual muito interessante
e intrigante, o que trazia uma aproximagdo com a
saude, s6 que de maneira subjetiva, uma vez que
ndo era possivel de fato entender que eram ceélulas
propriamente, e menos ainda cancerigenas.

Ao testar essa nova opgao obtive feedback ndo muito
positivos, algumas pessoas viam sangue, outras
manchas ndo bonitas, e junto & isso tive dificuldade
de encontrar imagens que tivessem uma alta
resolucao para poder utilizar. Diante desses fatores
optei entdo por continuar a minha investigacdo.
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DEFINICAO

Apos melhor definir o que gostaria com o livro, foi
mais natural encontrar o caminho final. Definiu-se
as 8 palavras que deveriam traduzir o material sendo
elas: informativo, encorajador, feminino, delicado,
reconfortante, motivacional, inspirador e leve.

Depois disso, o material foi adequado ao formato,
e o resultado final pode ser conferido nas proximas
paginas no detalhe.

A partir de uma abordagem pautada na soma de perspectivas diversas

e complementares (mulheres portadoras do cancer de mama, seus
familiares, e os profissionais de saude), foi possivel mapear a jornada do
cancer de mama e o seu impacto na vida daqueles que a acompanham.
Este livro tem como objetivo inspirar outras pessoas através de histérias
reais, encorajar o enfrentamento da doenca e propornionar educagdo
sobre cancer. Sendo possivel dessa forma contribuir no processo de
desmistificacdo da doenga. Com este material, busca-se especialmente
impactar positivamente na vida das pessoas, e reafirmar a importancia
da multidisciplinaridade no campo da saude.

Bruna Lopes

Sobrenos

Desvendando a jornada do cancer de mama




PROJETO GRAFICO

GRID Com o intuito de comportar volumes de informacéo
distintos (massas de texto, curiosidades, citagdes,
depoimentos, optou-se por desenvolver para
as pecas duas grids de coluna distintos..
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TIPOGRAFIA

Foram utilizadas duas familias tipograficas, uma com
serifa e outra sem serifa, que complementam o layout,
combinando os aspectos sobrio e delicado.

Como fonte principal, foi escolhida a Museo Sans,

uma vez gue ela proporciona uma mancha de texto
leve e discreta. E para titulos foi escolhida a Museo, que
também proporciona leveza, delicadeza e feminilidade.

MUSEO SANS

ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYV
abcdefghijklmnopqgrstuvwxyv

0123456789
e

MUSEO SANS

ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYV
abcdefghijkimnopqgrstuvwxyv

01235456/89
L2
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MUSEO SANS

ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYV
abcdefghijklmnopqrstuvwxyv

0123456/89
L2

MUSEO

ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYV
abcdefghiyklmnopgrstuvwxyv

0123456789
Lol

MUSEO

ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYV
abcdefghijklmnopqgrstuvwxyv

0123456789
nl?
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CORES

A paleta de cores se baseia primordialmente no rosa
e no verde, simbolizando respectivamente a mulher
e a sua feminilidade e o contexto da saude, desde
0s primeiros estudos optei por trabalhar com essas
cores, mas durante o projeto a saturacdo e valor
foram sendo estudados até a defini¢cao final.

Alem disso o cinza foi utilizado para base textual.

C6 M88 Y60 K25

C21 M78 Y72 K8

CO M88 Y60 K11

C90 MO Y56 K10

C71 MO Y41 K38

C83 MO Y48 K60

CO MO YO K90
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FLEMENTOS DE DESTAQUE A capa do livro e as aberturas de capitulos sdo

. f ica h
CAPAS E ABERTURAS DE CAPITULO ormadas pelg sobreposicdo de lengos de m.ul eres
que conversei durante o desenvolver do projeto.

Os lencos foram escaneados a fim de propor uma
mistura entre 0 mundo feminino e delicado, com o
mundo medico e tecnologico.

A proximidade das imagens, meio que abstratas,
mantém a sensacao de mistura de sentimentos, de
sobreposicdes de sensacdes, momentos, além de
manter o mistério, o impulso de desvendar a jornada.
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ELEMENTOS DE DESTAQUE
ILUSTRACAO DO “NO”

A pontual, mas forte ilustragdo do no, simboliza
0s NOs a serem desatados pelo caminho, alem de
relacionar com o nome do livro. Os nds aparecem
em diferentes tamanhos e cores, de acordo com a
cor principal de cada capitulo.
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PRODUCAO TEXTUAL

Toda as atividades realizadas até 0 momento
decisorio de escrever um livro, contribuiram para
que eu soubesse qual informacao seria pertinente de
constar no material. Idealizado um primeiro sumario,
busquei o suporte médico para validar o que eu
havia escolhido. Junto & um oncologista e psico-
oncologista tragcamos 0s assuntos gue mais trazem
duvidas e que mais contribuem para uma pessoa
que esta vivendo a doenca, lembrando aqui que

nao vivendo somente como paciente, mas também
como familiar/amigo.

Alem disso, atraves da minha propria experiéncia
pude acrescentar assuntos que me despertavam
interesse, como curiosidades historicas acerca dos
tipos de tratamento, por exemplo.

Todo o conteudo desenvolvido partiu de pesquisas,
leituras, referéncias e fora validado por medicos
especialistas no assunto cancer, e cancer de mama.
Além de contar com a ajuda de um editor para leitura
e corregao textual.

Os topicos presentes no livro representam uma
parcela de um mundo muito mais vasto de
informacgado, mas responde aos principais
questionamentos, e atende aqueles que foram
recentemente surpreendido pela doenca
pessoalmente ou no ambiente familiar.
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Sobrenos

Desvendando a jornada do cancer de mama

A partir de uma abordagem pautada na soma de perspectivas diversas

e complementares (mulheres portadoras do cancer de mama, seus

familiares, e os profissionais de saude), foi possivel mapear a jornada do y
cancer de mama e o seu impacto na vida daqueles que a acompanham. r n

Este livro tem como objetivo inspirar outras pessoas através de historias

reais, encorajar o enfrentamento da doenga e propornionar educacao

sobre cancer. Sendo possivel dessa forma contribuir no processo de

desmistificagdo da doenga. Com este material, busca-se especialmente Desvendando a Jornada do cancer de mama
impactar positivamente na vida das pessoas, e reafirmar a importancia
da multidisciplinaridade no campo da saude.
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Bruna Lopes

Sobrends

Desvendando a jornada do cancer de mama

Rio de Janeiro
2014
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“Informagéo ndo é conhecimento. Precisa ter
conhecimento para avaliar o que estd vendo e lendo,
acessar a informagao a grande maioria é capaz, mas
distinguir o que se Ié é um outro processo”

Junko Sakamoto Pais § Oncologista
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Os multiplos profissionais

Por que tantos médicos?

§ Enfermeira Oncolegica
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Participaao da familia
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E os custos financeiros?

Reconstrugao mamaria

Sexualidade

E as mudancgas fisicas?

Perder o cabelo

A mastectomia

Quais as orientacdes?

Orientagdes gerais

Sergio Utimura

mulher diagnosticada com cancer de mama
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"A sensacéo de que era necessdrio agir rdpido me
‘mobilizou, a minha fé me embalou e o amor da
minha familia me acompanhou. Eu tinha que lutar
pois sou muito guerreira e ndo desistiria por nada,
assim me preparei para essa jornada:”

"

Marcia Souza § Paciente

“Minha mae esta
com cancer

°E guardemos a certeza
pelas proprias dificuldades
Ja superadas que ndo hd mal
que dure para sempre”

Chico Xavier
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CONSIDERACOES FINAIS

Este projeto possui um significado extremamente
especial, além de ser meu projeto de graduagao, car-
rega uma satisfacao pessoal muito grande. Ao longo
desse processo me envolvi muito intimamente com a
jornada do cancer de mama através das pacientes as
quais me aproximei, e também por estar vivendo isso
em minha propria casa, com a minha mae.

LOgo no inicio com as pesquisas percebi o quao
impactante era receber o diagnostico de cancer de
mama, € 0 quanto a vida a partir desse momento se
transforma. Conversando e conhecendo pessoas, en-
tendendo suas rotinas e vivéncias fui compreendendo
o real valor do projeto que me propus a desenvolver.

Durante as pesquisas de campo gue realmente
comecei a comprender um mundo ainda desconhe-
cido. Entender a jornada das pessoas envolvidas no
tratamento de cancer de mama, seja © paciente, seja
familiar ou medico me permitiu enxergar uma serie
de lacunas ainda ndo preenchidas, as quais eu tinha
O maior interesse em preencher: como trazer o foco
para as pessoas? Essa passou a ser “a pergunta” do
projeto. Claro que tive dificuldades, porque a minha
vida pessoal estava diretamente conectada a esse
mundo, e nem sempre foi facil me distanciar dele
para enxergar alem, mas mantive-me certa de que
esse era O meu tema, 0 meu caminho.

Com a imersdo pude estar mais intimamente ligada ao
que esses ‘personagens’ viviam no seu dia a dia, e ma-
pear as diferentes perspectivas que cada um possuia
como medico, como paciente e como familiar. Assim,
compreendi a falta que fazia um material que unisse
educacao, conforto e otimismo, principalmente para
os familiares, que também tém suas vidas viradas pelo
avesso ao descobrir um diagndstico de cancer de
mama na familia. A falta de informacao gera insegu-
ranga, que gera medo e em alguns casos gera certa
“paralisia”, nao saber o que fazer, como fazer, como
ajudar. Por isso, um livro que une informacdes medi-
cas, com uma linguagem adequada para leigos, e que
une depoimentos de pessoas que passaram por essa
mesma jornada, se configurou Como 0 meu projeto.

A percepc¢ao mais importante foi a de como o apoio
social é imprescendivel guando o assunto & cancer,
e ainda mais cancer de mama. O quanto a mulher
fragilizada fisicamente e psicologicamete precisa de
apoio, de atencdo, de se sentir amada e respeitada.
Do quanto a familia também precisa compreender
como dar esse suporte e também ser suportada, uma
vez que sofre também com a presenca da doenca.
E por fim, a importancia de construir um relacio-
namento com os profissionais de saude, pois eles
acompanham todo o processo, do inicio ao fim e
posteriormente, dando todo suporte que a paciente
e familia precisa.
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CONSIDERACOES FINAIS

Me envolvi com esse projeto por guestdes pessoais,
e hoje sinto-me muito satisfeita com o resultado e
com os aprendizados obtidos aqui. Alem da res-
ponsabildiade quanto designer de promover o bem
estar e gerar experiéncias positivas para 0s outros.
Obviamente, quando mais pessoas tiverem acesso ao
material, vou obter mais feedbacks acerca dos assun-
tos abordados, e continuarei a mapear questdes que
podem fazer mais sentido na composi¢ao do livro.

Ao finalizar este projeto, tenho como objetivo levar
isso adiante, buscar uma forma de producado do livro
e distribui¢ao. Fiz muitos contatos atraves do projeto,
e acredito que seria possivel obter suporte de muitas
pessoas para fazer esse projeto sair da esfera aca-
démica e ganhar o mundo, alcancando os olhos de
tantas pessoas que precisam desse suporte.
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