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ABSTRACT

Background: Holding a derogatory body mark contributes to structures a stereotype, where the
stigmatized, adapting itself to what is assigned, suffers from the loss of its own identity.
Objective: Identify the symbolic representations regarding the stigma of cancer, in patients with
head and neck cancer and visible facial deformities by onco-surgery. Interventions/Methods:
Qualitative study, conducted in the Hospital of Cancer of Pernambuco, between January and May
2009. Results: The sample was consisted by 30 individuals, male (53.3%), aged between 41 and
50 years (23.3%), farmers (40.0%) and with low education (46, 6%). Regarding the patients’
stigma because they had fallen ill by cancer, it was identified that they considered cancer a
mysterious disease, difficult to be cure. Different strategies of coping the disease were observed
in both sexes, for example: bargain with the divine, deny, hide or relativize the condition’s
severity. To the stigma facing the facial deformity, it was symbolized as a synonym of ugliness.
As to the perceived stigma among relatives and friends, most of the men interpreted the behavior
as a developer and emotional support. The women showed much more sensitivity and insight to
identify stigmatizing behaviors, such as: pact of silence or verbalizations of thoughts too altruistic
incompatible to the patient clinical condition. For the stigmas observed in friends and strangers
people prevailed discomfort caused by the insistent gaze, compassion and curiosity of others.
Conclusions: Overcoming stigmatizing behaviors is a significant challenge in a society that is
stimulated by the industry of beauty and fashion. Efforts will be needed to rescue the ethical

values of equality, brotherhood, solidarity and compassion to all those who differ undesirable.

Keywords: Head and neck cancer; stigma; facial deformity.
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RESUMO

Introducdo. Ser portador de uma marca corporal depreciativa contribui para a estruturacao de
um esteridtipo, onde o estigmatizado, adequando-se ao que lhe é atribuido, sofre com a perda de
sua propria identidade. Objetivo. Identificar as representacdes simbdlicas referentes ao estigma
em pacientes com cancer de cabeca e pescoco e deformidades faciais visiveis por onco-cirurgias.
Metodologia. Estudo qualitativo, realizado no Hospital de Cancer de Pernambuco, no periodo de
janeiro a maio de 2009. Resultados. A amostra constituiu-se de 30 individuos
predominantemente do sexo masculino (53,3%), na faixa etaria entre 41 e 50 anos de idade
(23,3%), agricultores (40,0%) e com pouca escolaridade (46,6%). Em relacdo ao estigma dos
pacientes por terem adoecido de cancer, identificou-se que eles consideravam a doenca misteriosa
e dificil de ser curada. Diferentes estratégias de enfrentamento da doenca foram observadas em
ambos os sexos a exemplo de: barganha com o divino, negar, esconder ou relativizar a gravidade
do estado de salde. Para o estigma frente a deformidade facial, este foi simbolizado como
sindnimo de feidra. Quanto a estigmatizacdo percebido em familiares e amigos, a maioria dos
homens interpretava os comportamentos como reveladores de apoio e suporte emocional. J& as
mulheres demonstraram muito mais sensibilidade e perspicacia para identificarem
comportamentos de estigma do tipo: pacto de siléncio ou verbalizacGes de pensamentos
excessivamente altruistas imcompativeis com o quadro clinico do doente. Para os estigmas
observados em conhecidos e pessoas estranhas predominou o incomodo causado pelo olhar
insistente, a compaixdo e a curiosidade alheias. Conclusdo: Superar comportamentos
estigmatizadores representa um desafio consideravel na sociedade estimulada pelas industrias da
beleza e da moda. Esforcos serdo precisos para se resgatar os valores éticos de igualdade,
fraternidade, solidariedade e compaixao frente aqueles que apresentam diferencas indesejaveis.

Palavras-chaves: Cancer de cabeca e pescoco; estigma; deformidade facial.
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Resumo

Introducdo. Ser portador de uma marca corporal depreciativa contribui para a estruturacao de
um esteridtipo, onde o estigmatizado, adequando-se ao que lhe é atribuido, sofre com a perda de
sua propria identidade. Objetivo. Identificar as representacdes simbdlicas referentes ao estigma
em pacientes com cancer de cabeca e pescoco e deformidades faciais visiveis por onco-cirurgias.
Metodologia. Estudo qualitativo, realizado no Hospital de Cancer de Pernambuco, no periodo de
janeiro a maio de 2009. Resultados. A amostra constituiu-se de 30 individuos
predominantemente do sexo masculino (53,3%), na faixa etaria entre 41 e 50 anos de idade
(23,3%), agricultores (40,0%) e com pouca escolaridade (46,6%). Em relacdo ao estigma dos
pacientes por terem adoecido de cancer, identificou-se que eles consideravam a doenca misteriosa
e dificil de ser curada. Diferentes estratégias de enfrentamento da doenca foram observadas em
ambos os sexos a exemplo de: barganha com o divino, negar, esconder ou relativizar a gravidade
do estado de salde. Para o estigma frente a deformidade facial, este foi simbolizado como
sindnimo de feidra. Quanto a estigmatizacdo percebido em familiares e amigos, a maioria dos
homens interpretava 0os comportamentos como reveladores de apoio e suporte emocional. Ja as
mulheres demonstraram muito mais sensibilidade e perspicacia para identificarem
comportamentos de estigma do tipo: pacto de siléncio ou verbalizaces de pensamentos
excessivamente altruistas imcompativeis com o quadro clinico do doente. Para os estigmas
observados em conhecidos e pessoas estranhas predominou o incomodo causado pelo olhar
insistente, a compaixdo e a curiosidade alheias. Conclusdo: Superar comportamentos
estigmatizadores representa um desafio consideravel na sociedade estimulada pelas industrias da
beleza e da moda. Esforcos serdo precisos para se resgatar os valores éticos de igualdade,
fraternidade, solidariedade e compaixao frente aqueles que apresentam diferencas indesejaveis.

Palavras-chaves: Cancer de cabeca e pescoco; estigma; deformidade facial.
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Introducéo

Diferentes estudos tém sido realizados sobre o impacto psicossocial do processo de
adoecimento por cancer, principalmente quando este afeta a regido de cabeca e pescogo, tanto
para 0s pacientes como para os familiares.™

E fato inquestionavel que a associacdo entre cancer e morte continua muito forte no
imaginario popular, acarretando importante sofrimento psiquico tanto aos individuos que
desenvolvem a doenca como a seus familiares.*®® No caso especifico do cancer de cabeca e
pescoco, 0 medo de recidiva se intensifica pela possibilidade de deformidades faciais mais
severas e com inevitaveis comprometimentos estético e funcional.” Este conjunto de fatores,
associado também ao fato de as causas da doenca nem sempre serem bem compreendidas pelos
doentes e as pessoas do seu convivio social, é responsavel pelas marcas depreciativas que
vitimizam todos aqueles que assumem a identidade de canceroso.'**

Seguindo-se essa linha de raciocinio, para Goffman*?, o conceito de estigma, aplicado em
diferentes situacdes, inclusive para os casos de imagem corporal alterada por onco-cirurgias,
pode ser definido como: um atributo depreciativo, uma desvantagem, uma caracteristica
incomum que o individuo apresenta daquela aceita pela sociedade, fazendo-o ser tratado com
ostracismo pela comunidade, que ao se comportar dessa forma, demonstra ter elaborado
conceitos errados e desenvolvido idéias preconceituosas sobre aquele que ficou indesejavel e
involuntariamente marcado pela diferenca. O processo de estigmatizacdo é agravado pelas
normas culturais impostas no ocidente de: juventude, beleza, satde e integridade funcional™ e
contribui para a estruturacdo de um esteriotipo, onde o estigmatizado, adequando-se ao que lhe é
atribuido, perde sua identidade pessoal e ocupa o lugar da diferenca, o que limita sua capacidade

de expressdo e de realizagdo pessoais.'?***
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Estudos foram realizados para tentar explicar as origens do processo de estigmatizacao, a
exemplo de: punicdo do individuo por transgressfes passadas; falta de conhecimento sobre a
natureza e a causa da marca depreciativa; incerteza acerca de como se comportar diante daquele
que é diferente.*? 101

Segundo Haghighat'®, existem vérias origens para o processo de estigmatizagdo: a)
origens psicoldgicas — os estigmatizadores utilizam os “menos afortunados” para se sentirem
mais satisfeitos em relacdo a eles mesmos; b) origens econémicas — para aumentar 0 acesso as
fontes de riqueza, a estigmatizacdo de rivais é usada como uma arma na competicdo socio-
econdmica; ¢) origens evolucionarias — a estigmatizacdo pode se fundamentar no discurso de que
existem pessoas geneticamente desfavorecidas, a exemplo daquelas que apresentam
predisposicdo para desenvolverem determinados tipos de doenca, as quais devem ser evitadas
como medida de seguranca para a sobrevivéncia e reproducao da espécie.

Constata-se, portanto, que a estigmatizacao, a exemplo de outras atitudes, apresenta trés
componentes: a) cognitivo (o0 estigmatizado pode contagiar os outros); b) afetivo (a marca
depreciativa gera ansiedade); e ¢) discriminatério (o diferente precisa ser socialmente excluido).
Dependendo da personalidade do estigmatizador, apesar de ndo aceitar a diferenca, ele elimina da
consciéncia a atitude estigmatizadora através de dois mecanismos excludentes: a) procuram
informacBes que reforcem suas atitudes; ou b) adotam o discurso da aceitacdo incondicional do
diferente do tipo “eu ndo estigmatizo ninguém”.19

No caso especifico de pacientes deformados faciais por onco-cirurgias, 0 estigma do
cancer como doenca cronica, grave e fatal, faz com que eles, durante a primeira fase da doenca,
quando toda a atencdo esta focada no fato de ter cancer, reajam especialmente com mecanismos
de enfrentamento intrapsiquicos. Mais tarde, depois da onco-cirurgia, 0s problemas se

concentram na inevitavel necessidade de viver com uma deformidade visivel %
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Fundamentando-se nas fases de enfrentamento do cancer preconizadas por Kiibler-Ross?!
para pacientes com cancer em estado terminal, autores como Koster e Bergsma,”® propuseram,
para 0 processo psicoldgico de adaptacdo de pacientes com uma incapacidade permanente, apos
terem sido confrontados com a natureza da doenca e as consequéncias do tratamento, quatro
estagios: a) resignacdo — a atitude dos pacientes € submissa e passiva; b) oposi¢do — expressam o0
desejo de retomarem a iniciativa de decidir sobre o que ira acontecer a eles, seja porque estéo
insatisfeitos com o processo de recuperacdo muito lento; ou desesperados, por perceberem as
conseqiiéncias da doenca. Nesse estagio, eles travam uma briga contra eles mesmos, a situacdo ou
a equipe médica; c) depressdo — eles rejeitam ajuda dos outros e sofrem com a situacao; e d)
finalmente, no ultimo estagio — aceitacdo — eles, com limitacGes, aceitam a doenca e suas
conseqiéncias, tornando-se de capazes ocuparem seus lugares dentro da sociedade.

E importante destacar que o processo de estigmatizacdo pode ser influenciado tanto pelas
reacOes das outras pessoas a uma imagem corporal alterada quanto as reacbes dos préprios
individuos deformados.?? Nesse contexto, as estratégias de enfrentamento do estigma podem se
manifestar de diferentes maneiras: revolta, isolamento social por medo de ser humilhado,
desprezo pela opinio alheia, sentimentos de valéncia negativa, resignacdo, etc.t>%2%%°

Este estudo teve por objetivo identificar as representacdes simbolicas que pacientes com
cancer de cabeca e pescoc¢o elaboram em relacdo ao estigma que sofrem por terem adoecido por

cancer e apresentarem deformidades faciais visiveis por onco-cirurgias.

Metodologia
O presente estudo, de natureza qualitativa, seguiu a orientacdo metodoldgica preconizada

por Minayo.”® O campo de pesquisa para a realizacdo das entrevistas com pacientes portadores
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de cancer de cabeca e pescoco foi o Hospital de Cancer de Pernambuco, localizado na cidade do
Recife, Brasil.

A amostra constituiu-se de 30 pacientes, de ambos os sexos, maiores de 18 anos, em
atendimento no Setor de Cabeca e Pescogo do referido hospital, que estavam em tratamento e
apresentavam deformidade facial visivel por onco-cirurgia. Foram excluidos da pesquisa 0s
pacientes que apresentaram dificuldades de expressdo e comunicacdo. Como instrumentos para a
coleta de dados, realizada entre maio e setembro de 2009, foram utilizados: a) um formulario
estruturado, elaborado pelos pesquisadores, para obtencdo de variaveis sécio-econdmico-
demogréaficas e médicas dos pacientes, as quais foram tabuladas e analisadas no programa
estatistico SPSS, versao 9.0 (Statistical Package for Social Science); b) um roteiro para entrevista
aberta, ndo diretiva e realizada verbalmente. ¢c) um gravador como auxiliar na coleta e no
armazenamento das entrevistas. A coleta de dados foi feita por um Unico examinador, com o
objetivo de evitar diferentes interpretacfes. No entanto, para manter a confiabilidade dos dados,
todas as questdes respondidas foram transcritas originalmente e revistas por mais de um
pesquisador. Concomitantemente as entrevistas, foram levadas em consideracdo as reacoes
informais dos entrevistados tais como: comportamentos, gestos, expressdes, habitos, costumes

por terem sido de carater enriquecedor para a pesquisa.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do HCP.
Todos os participantes concordaram em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Apos a transcrigdo das entrevistas gravadas, os dados foram categorizados e analisados de acordo

com 0s seguintes passos: ordenacdo, classificacdo e analise final dos discursos.
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Resultados

Através do formulario estruturado, pdde-se tracar o perfil socio-demogréafico e médico dos
30 pacientes que participaram da pesquisa, tendo sido observada uma homogeniedade entre 0s
sexos, 0 sexo masculino representou 53,3%, 46,6% eram casados na faixa etaria entre 41 e 50
anos de idade (23,3%), residentes em zonas rurais (60%), agricultores (40,0%), pensionistas
(16,6%) e comerciantes (13,3%). Com renda familiar de um salario minimo (46,6%) e com até 5
anos de escolaridade (46,6%).

Em relacdo as varidveis médicas, constatou-se que as onco-cirurgias afetaram maultiplos
sitios anatdbmicos na regido de cabeca e pescocgo (60%), seguidos de remorc¢éo parcial da piramide
nasal (33,33%). Um total de 46% dos pacientes tinha menos de 3 meses de operados, seguidos
daqueles que tinham se operado ha aproximadamente um ano (36,6%). A maioria (70%) nédo
tinha realizado uma reabilitacéo estético-funcional.

Analisando-se o discurso dos entrevistados para se identificar os estigmas associados ao
processo de terem adoecido por cancer e de apresentarem uma deformidade facial visivel,
considerou-se tanto os estigmas dos préprios pacientes quanto aqueles relativos aos familiares,
amigos, conhecidos e pessoas estranhas.

Ao ser perguntado o que eles ja tinham ouvido falar sobre o cancer, foi evidenciado, tanto
no grupo dos homens como no das mulheres, que eles e os familiares ndo tinham um
conhecimento cientifico apropriado sobre a doenca. Os saberes adquiridos estavam associados: a)
a descricao dos proprios sintomas, simbolizados por eles como sofrimentos fisicos (dores, fadiga,
pruridos, secreces, etc.); b) a descricdo de sofrimentos psiquicos representados por sentimentos
de valéncia negativa (angustia, tristeza, ansiedade, etc.); c) as interpretacdes que eles faziam
acerca do suposto sofrimento de outras pessoas que tinham ou foram a 6bito por causa do cancer;

d) ao que o senso comum falava sobre a doenca e a cura através de tratamentos caseiros.
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A aquisicdo desses saberes por essas vias, colocava o cancer no lugar de uma doenga
misteriosa, que deixava marcas no corpo, dificil de ser curada e que podia matar, como esta
explicito nos seguintes depoimentos:

“Ndo sei porque adoeci (...). Eu acho que essa doenca € o comec¢o do fim do elemento
(pessoa), entendeu? Para a gente se acabar tem que ter um principio, minha filha! Eu tenho essa
doenca que trata e ndo tem cura. Por isso eu ja tenho um timulo 14 na minha cidade, onde esta
meu pai, minha mae e um cunhad. Eu sou muito prevenido(...).” (Homem de 66 anos, deformado
ha 3 meses na regido naso-maxilar).

“Quando eu soube que estava doente, fiquei muito nervosa. Eu achava que o cdancer era o
fim da pessoa, que a gente fazia o tratamento, mas com pouco tempo estourava de novo e a
pessoa morria. Por isso ndo falei para ninguém, porque na minha familia as pessoas morrem de
velhice. Quando eu conte para meu marido, ele me disse para pedir misericérdia a Deus, porque
s6 Deus podia curar. Meédico nenhum curava cdncer (...).” (Mulher de 41 anos,
mandibulectomizada ha um ano).

Quando ambos os grupos foram questionados sobre o que significava para eles terem
adoecido por cancer, eles:

a) relatavam preocupacdo com a evolucdo da doenca, porque, mesmo estando em
tratamento, novas lesdes estavam aparecendo: “Acho que a tendéncia é aumentar. Estou tratando
e quando menos espero, estoura em outro lugar. Me preocupo com isso.” (Mulher de 45 anos,
operada nas regides frontal, nasal e maxilar ha 3 meses).

b) demonstravam labilidade emocional, apesar do apoio que recebiamm da familia:
“Estou me sentindo bem. Minha vida é um pandeiro, é boa demais. Tenho o apoio dos filhos e da
ex-mulher. Ai quando lembro que estou doente, fico deprimido, brigo com todo mundo e néo

quero falar com ninguém.” (Homem de 59 anos, mandibulectomizado ha 3 meses)
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C) expressavam resignacao: “Tenho que me conformar com a doenca. Eu ndo vou brigar
com o povo nem com Deus, ndo é mesmo?” (Mulher de 46 anos, deformado nas regides ocular e
nasal ha 7 meses).

d) falavam da necessidade de lutar contra a doenca e de vencer o cancer pela fé: “O que
eu tenho a dizer para todos que estejam me ouvindo é que ndo se deixem intimidar com a
doenca. Lutem, busquem o tratamento e serdo curados. Em primeiro lugar, é preciso ter fé em
Deus e, depois, nos homens aqui da terra, que sdo os médicos, dotados por Deus de sabedoria
para curarem. E preciso ndo desistir nunca.” (Homem de 56 anos, mandibulectomizado hé 8
meses).

e) barganhavam com o divino: “A gente nunca imagina o mal e Sempre quer amenizar um
pouco o sofrimento. Eu também tenho AIDS. Essa doenca veio para que eu refletisse mais sobre
minhas atitudes e minhas agdes. Meu sofrimento ndo chega a % do que Deus sofreu por todos
nos. A gente sO recorre a Ele quando esta por baixo. Mas ndo é o meu caso, porque eu sempre
agradeci pelas coisas.” (Homem de 41 anos, mandibulectomizado ha 3 meses).

f) falavam do otimismo e da tranquilidade que tinham para conviver com a doenca e a
deformidade, apesar de fisicamente bastante debilitados e emocionalmente fragilizados: “Eu sei
que € uma doenca que ndo tem cura. Mesmo assim ndo me intimida. Eu sou um sujeito super
feliz. Se for pra morrer hoje eu estou pronto, tranquilo e ndo tenho medo. Estou satisfeito.”
(Homem de 66 anos, deformado na regido naso-maxilar ha 3 meses).

Especificamente em relacdo aos sentimentos que tinham por causa da deformidade facial,
tanto os homens como as mulheres, falaram da necessidade de se acostumarem com a
irreversibilidade da situacdo para poderem ir levando a vida e representavam a alteracdo da

imagem corporal como sindnimo de feiura, como pode ser evidenciado através das seguintes
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falas: “Fu fiquei parecendo a bruxa da Branca de Neve com o defeito no nariz.” (Mulher de 89
anos, operada ha 4 anos).

Merecem destaque alguns sentimentos e estratégias de enfrentamento da imagem corporal
alterada que emergiram apenas nos discursos masculinos:

a) quando chefes de familia relatavam sentimentos de valéncia negativa por causa da
doenca e da deformidade facial, as quais dificultavam achar emprego para sustentar a familia:
“(...) A pessoa ndo é mais a mesma. Eu era acostumado a trabalhar no pesado, como néo posso
mais, o jeito é pedir ajuda, pois fica escorrendo pus, aquela coisa nojenta.” (Homem de 24 anos,
mandibulectomizado ha 3 meses).

b) minimizavam o sofrimento causado pela deformidade facial, alegando: “ndo é o final
do mundo ser deformado, porque minha principal preocupacao é da informacdes sobre a doenca
para ajudar quem estd com o mesmo problema” (Homem de 56 anos, mandibulectomizado ha 8
meses), ou entdo: “Ah! Estou bem demais! S0 perdi mesmo o nariz e o olho que foi tirado.”
(Homem de 66 anos, operado na regido naso-ocular ha 5 meses).

C) comparavam-se a outros pacientes em situacdes consideradas piores: “Eu me incomodo
mais com a aparéncia dos outros pacientes na sala de espera. Umas coisas horriveis
(deformidades) na face. Com aquele negdcio para respirar (traquedstomo).” (Homem de 56
anos, mandibulectomizado ha 8 meses).

d) recusavam qualquer tipo de tratamento estético cirurgico e/ou protético: “Nao quero
fazer uma protese. Se eu fosse jovem que se preocupasse mais com a aparéncia! Eu conversei
com uma mulher que colocou um olho, ai ela disse: rapaz, eu ndo me dei muito bem, porque ele
ficou arranhando, doendo, saindo secre¢do.” (Homem de 62 anos, operado nas regides frontal e

ocular ha 4 anos).
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Quando questionados acerca das reacfes dos familiares apos o adoecimento, no caso dos
homens, foi possivel observar que, inicialmente, eles centravam suas falas nas reacfes e
estratégias de enfrentamento que eles préprios tinham utilizado quando souberam do diagndstico.
Nesse contexto, duas situacdes se configuravam: a) existiam aqueles que escondiam a causa da
deformidade e elegiam apenas um familiar como cumplice, a exemplo de um agricultor de 24
anos, mandibulectomizado ha 3 meses: “Minha irma ficou triste, porque sé quem sabe que € um
cancer ¢ ela. Minha mée ja € um pouco meia alterada do juizo, meio esquentadinha. Ai para nao
aperrear ela, eu ndo disse.”; b) quando os pacientes tinham passado pela experiéncia de morte de
um familiar por céncer, eles evitavam nomear a doenca, e emergiam em seus discursos
pensamentos altruistas sobre a possibilidade de cura: “Ndo foi muito assombroso ter adoecido,
porque eu ja sabia que a familia é atingida. Meu pai, minha mée e uma irma morreu DISSO.
Tem uma em tratamento. Fazer o qué? Eu sei que é muito dificil, mas a gente ndo pode
esmorecer diante das dificuldades. Mas, com fé em Deus e esperanca na tecnologia que tem hoje
da para a pessoa controlar e viver muito tempo.” (Homem de 56 anos, deformado nas regides
frontal e ocular ha 4 anos).

Posteriormente, ao falarem das reacdes dos familiares (siléncio, surpresa, susto, tristeza,
nervosismo, ansiedade, preocupacdo), a maioria dos homens interpretava as opinifes e 0s
cuidados que recebiam como reveladores de apoio emocional. E importante mencionar que eles
ndo conseguiam identificar indicios de estigmas nas reacbes dos familiares tanto em relacdo ao
cancer quanto a deformidade facial.

Em relacdo aos amigos e conhecidos, para os homens, prevaleceu a opinido de que tinham
recebido apoio, solidariedade, incentivo: “Meus vizinho me ensina remédio do mato, leite de
avelos, meio mundo de coisa. E eu tomo! Eles é tudo para mim. Tudo ajuda um ao outro. Dao

forca! Na minha cidade tem bem uns cinco que é doente modi o cigarro. Mas eles diz: num fuma
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ndo, bicho! Ta vendo nds aqui que tamo lascado. Se fumar tu pega a BR (a morte). ” (Homem de
59 anos, mandibulectomizado ha 3 meses).

Para os casos em que 0s amigos silenciavam diante da doenca e da deformidade, os
homens interpretavam como uma atitude de respeito, uma vez que um amigo de verdade nédo faz
perguntas para ndo deixar o outro constrangido. Apenas um paciente de 56 anos, portador de
AIDS e mandibulectomizado hd 8 meses conseguia identificar estigma no comportamento dos
outros, como pode ser observado no seguinte relato: “Meus amigos nao falam nada. Mas, a gente
vé a indiferenca de muitos, né? Que acha que isso é uma doenca contagiosa € num tem mais
cura. Eu creio que tudo isso seja ilusdo da pessoa porque toda doenca tem cura. A Unica que eu
acho que ndo tem cura é a AIDS.”

Quando questionados se tinham observado mudancas nas atitudes e comportamentos dos
familiares, amigos e conhecidos apds o adoecimento ou apds a deformidade facial, no caso dos
homens, algumas situacfes puderam ser observadas:

a) visivelmente emocionados, a maioria sentia necessidade de relatar seus sofrimentos
fisico e/ou psiquico, ou entdo, falavam da fé que tinham de que ficariam curados: “Mudou
porque antes d’eu fazer a cirurgia, tava aquele caroco aqui no canto do olho, e doia, pinicava
tinha hora que eu pensava que tinha coisa furando de dentro pra fora. E depois que fez a
cirurgia, que tirou tudo, ndo doeu mais, eu durmo bem, me alimento bem.” (Homem de 56 anos,
deformado ha 4 anos nas regides frontal e ocular).

b) conseguiam identificar as mudancas em suas vidas, mas optavam por minimizar e
banalizar a gravidade da doenca: “Mudou no inicio com a doenca. Mas, hoje, eu ajo como se
fosse uma coisa simples, um resfriado. Qualquer uma pessoa pode ter.” (Homem 51 anos, nas

regides auricular e maxilo-mandibular, operada ha 8 dias).
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c) falavam apenas de mudangas na rotina: “Na minha vida ndo modificou nada. S6 a
rotina, né? Vocé ndo € mais uma pessoa de verdade. Vocé perdeu a saude. E olhando pra mim,
uma pessoa como eu acostumada a trabalhar no pesado. Hoje eu tenho dificuldade de trabalho
por conta da dor.” (Homem de 56 anos, mandibulectomizado ha 8 meses).

d) negavam ter observado qualquer tipo de mudanca e enfatizavam a admiracdo dos
familiares pelo modo como enfrentavam a doenca: “Ndo mudou nada com ninguém. Minha
familia so faz dizer: isso é que é um cabra macho danado, esse danado num liga pra vida”
(Homem de 59 anos, mandibulectomizado ha 3 meses).

Especificamente sobre a deformidade, houve casos em que o0s pacientes: a) percebiam
mudancas nos amigos e conhecidos, mas ndo sabia explicar; b) relatavam as reacdes de surpresa
dos amigos; ¢) ndo se sentiam vitimas de estigma pelo fato de esconderem a lesdo; d) falavam do
constrangimento e de como reagiam diante do olhar e da curiosidade alheia: “Eu uso esse
curativo direto, a vezes, para fechar o buraco porque é feio. Veja, se uma crianga vé essa coisa,
esse rombo até a cavidade do cérebro da pessoa e pergunta o que foi. Para ela ndo ficar
traumatizada eu ndo mostro, digo que foi uma cirurgia que fiz, vou embora e ndo converso. Eu
uso 6culos também para esconder e assim vou levando. ” (Homem de 56 anos, deformado ha 4
anos nas regides frontal e ocular).

As mulheres, ao falarem das rea¢des e das mudancas observadas nos comportamentos dos
familiares, amigos e conhecidos ap6s o adoecimento, responderam de modo mais homogéneo e
demonstraram muito mais sensibilidade e perspicacia do que os homens para identificarem
comportamentos de estigma, enfatizando que, apesar do apoio que recebiam dos familiares, estes
associavan o cancer a: sofrimento fisico, deformidade, incapacidade, isolamento social, morte.
Esse modo de os familiares lidarem com o cancer repercutia na dindmica familiar, fazendo com

que as pacientes, contrariamente ao sexo masculino, relatassem diferentes estratégias utilizadas
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pelos familiares para suportarem a angustia e a impoténcia que sentiam diante do sofrimento de
um ente querido, a exemplo de:

a) pacto de siléncio; b) verbalizacbes de pensamentos excessivamente altruistas
imcompativeis com o quadro clinico apresentado pela doente; ¢) expressdo inoportuna de idéias
pessimistas;

d) na tentativa de oferecerem suporte emocional, impunham proibi¢bes inoportunas:
“Ainda nao consigo me ver no espelho. Na primeira cirurgia eu ndo conseguia me olhar e na
segunda minhas filhas tiraram os espelhos, porque toda vez que eu me via, eu chorava. E porque
antes a minha aparéncia ndo era feia assim. Eu era muito vaidosa e me achava bonita. Agora eu
me vejo como um monstro. O que mais me machuca € issO.” (Mulher de 38 anos;
hemimaxilectomizada ha 3 anos).

e) ambiguidade entre o falar e 0 se comportar, ou seja, apesar de os familiares ndo falarem
sobre a doenca, a forma de se comportarem (cochichos, choros, expressbes faciais, etc.) era
decodificada por elas como se sua condicdo fosse fatal. As pacientes, entdo, participavam do
“jogo do faz-de-conta”, escondendo que percebiam a ambiguidade ou fantasiando que seu quadro
clinico era muito grave e irreversivel: “Meus familiares ndo falam nada. Minhas meninas e meu
filho ficam muito nervoso. Mas num tem o que fazer, ndo é? Eu vejo minhas irmds cochichando
com as minhas meninas dizendo para elas saber que eu ja t6 morta. Eu tenho uma irméa que diz:
vocés podem se considerar que estdo sem méae, que essa doenga nao tem cura ndao.” (Mulher de
49 anos, hemimandibulectomizada ha 3 anos).

f) outra situacdo que merece destaque se relaciona com a “sinceridade inoportuna” de
alguns familiares, que expressavam seus sentimentos sem refletirem sobre o impacto deles sobre
a doente: “Ai mée fez: Minha filha! Se vocé soubesse que ia fazer uma cirurgia dessa no seu

rosto, vocé tinha operado? Eu digo num sei mée talvez sim, talvez ndo. Mée falou: oh, minha
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filha! Como tu ta feia, quando o povo olhar, visse! ”(Mulher de 47 anos, deformada nas regides
ocular e do maxilar superior, operada ha 3 meses).

Em relacdo as mudancas observadas nos amigos e conhecidos, algumas mulheres
relataram: a) o incdbmodo que causava nelas a curiosidade alheia: “Meus vizinho queria olhar
quando fui pra casa. Eu disse que ndo gosto de mostrar, porque ficou muito feio. Ai eles insistiu
e eu mostrei. Ai eles comeca a perguntar: vai ficar assim mesmo? O doutor ndo vai fazer uma
plastica em tu ndo? E teu olho vai ficar assim mesmo. Eu digo: eu ndo sei ndo, s6 quem sabe é
Deus. (Mulher de 47 anos, operada ha 5 meses nas regides ocular e do maxilar); b) o sofrimento
que sentiam diante da compaix&o alheia: “As vezes, as pessoas me olham com pena e eu num
gosto. Eu num me sinto uma pessoa fraca, mas eu choro, eu sofro com isso. Depois Deus me
conforta. N&o saio mais na rua, porque tenho vergonha do olhar das pessoas e medo delas
perguntar o que € isso no meu rosto.” (Mulher de 38 anos, hemimaxilectomizada ha 3 anos).

Houve um caso em que a paciente ndo respondeu ao que foi perguntado e centrou sua fala
na seguinte estratégia de enfrentamento: “Eu noto mudanca, quem é que num nota? Quem é que
ndo tem tristeza de ver uma coisa dessa? Eu num tenho doenca nenhuma, minha filha é mais

’

doente do que eu. Eu tenho s6 isso que td na cara, na pele.’

Discussao e Conclusao

Nas sociedades ocidentais, 0 imaginario popular associa o cancer a uma doenga incuravel

e misteriosa, que invade o corpo, causando perdas e sofrimentos fisico e psiquico,'®!? 24 2> 2/

sendo necessario “procurar tratamento no hospital para arrancar a doenca do corpo”, como foi

10,28

dito por um dos nossos entrevistados. Esta simbolizagdo do cancer ainda persiste, apesar dos

29,30

enormes progressos cientificos e tecnologicos, assim como a implementacdo e a difuséo

midiatica de politicas de satde pablica mais centradas na prevencéo e no diagnéstico precoce,?’*
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que aumentaram significativamente as possibilidades de sobrevida dos pacientes,®*? como

pudemos constatar em nosso estudo nas falas de alguns entrevistados que ja estdo com a doenca
sob controle ha mais de uma década.

O estigma em relacdo ao cancer ocorre, porque a sociedade classifica estes doentes como
deficientes fisicos, indesejaveis, incapazes e improdutivos. Essa avaliacdo negativa gera muito
estress e pode levar a sentimentos de culpa, de vergonha e danificar tanto a identidade pessoal
como prejudicar as interacdes sociais e as oportunidades econdmicas. Esse processo de exclusdo
social (estigmatizacéo) aprisiona os cancerosos no grupo dos socialmente inferiores. 02

Considerando-se os saberes ndo cientificos acumulados pelos pacientes e pessoas do seu
convivio social, em nosso estudo, o estigma do cancer como doencga grave e sem cura esteve
associado a falta de conhecimento sobre o processo de adoecimento e dificuldades de acesso
tanto a um diagndstico precoce quanto a tratamentos adequados. Estes fatores também podem ser
acrescidos a lista daqueles responsaveis para que 0s pacientes assumam a identidade de canceroso
com todas as implicacdes que a doenca acarreta para seu estilo de vida, qualidade de sobrevida e
relacionamentos interpessoais.

Em relacdo ao significado da doenca para os pacientes, o fato de os entrevistados terem
centrado suas falas, inicialmente, na descricdo de sintomas corporais (representacfes de
sofrimento fisico) e psiquicos (descricdo de sintomas de valéncia negativa), foi por nés
interpretado como uma estratégia de enfrentamento da doenca através do investimento narcisico
no corpo, enquanto unidade psicossomatica, como descrito por Freud.**** Este investimento
apresenta a importante funcdo de reorganizar o psiquismo para que o0 paciente aprenda a conviver
com a doenga e suas consequéncas.

Ainda em relacdo ao significado de terem adoecido por cancer, tanto para os homens

como para as mulheres, persistiu 0 estigma do cancer enquanto doenca fatal, pois, além de
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demonstrarem labilidade emocional, para eles adoecer significava preocupacdo com as
conseqiiéncias do agravamento da doenca. Nesse contexto, a simbolizagdo dos estigmas expressa
pelos entrevisados gerava “um centro emocional de tensdo”, em decorréncia da evolucao
imprevisivel da doenca, adicionado ao medo de que, até mesmo depois da cirurgia, o cancer
ainda pudesse recidivar.**® Por outro lado, também era imperativo para os pacientes falarem de
crencgas pessoais, esperancas e estratégias para lidarem com o sofrimento (otimismo, fé, barganha
com o divino, resignacdo, etc.). Isto porque o processo de enfrentamento de uma doenca
ameacadora a vida faz o paciente produzir comportamentos que aumentam o bem-estar
psicolégico e reduzem o possivel desequilibrio emocional causado pelo impacto da doenga, de
modo que a pessoa possa suporté-la e lidar consigo mesma de maneira mais positiva.®

Merece destaque o fato de na cultura brasileira, a fé em Deus ser um sentimento bastante
compartilhado, principalmente, entre as pessoas que perderam a salde e tentam recupera-la,
porque consiste em um modo de pensar construtivo, no sentido de se ter confianca de que
acontecera o que se deseja.’®%" Esta estratégia de enfrentamento do perigo pela fé esteve presente
no discurso da maioria dos entrevistados. Em contraposicdo, lembram Aquino; Zago® e
Helman® que, apesar de a religido ser uma valiosa estratégia de coping, a ela também sdo
atribuidas conotacdes e pensamentos destrutivos de punicdo moral ou religiosa, sendo o cancer
considerado como um castigo divino, se bem que esta crenca seja mais forte entre as classes
sociais menos favorecidas, como as dos pacientes entrevistados.

Concordamos com a opinido de alguns autores *'** de que o0 estigma pode ser
heterogéneo e mutavel, variando de acordo com o género, a idade e 0s aspectos geograficos e
culturais. No entanto, em nosso estudo, no que diz respeito aos sentimentos que 0s pacientes
tinham em decorréncia da deformidade facial, em ambos os sexos, independente de faixa etaria,

ocupacdo, nivel socio-econdmico e procedéncia (residentes em zonas rurais e urbanas),
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predominou a conscientizacdo da irreversibilidade da situacdo e a simbolizacdo de deformidade
facial como sinénimo de “feilra, monstruosidade e coisa nojenta”. Consequentemente, sentiam
vergonha, procuravam o isolamento por receio de incomodar ou assustar 0s outros, ou ainda por
medo de rejeicdo social. Em decorréncia desses sentimentos de valéncia negativa, 0s pacientes,
com a conivéncia dos familiares, utilizavam diferentes estratégias, na maioria das vezes
inadequadas, (esconder a deformidade, ndo se ver no espelho, antecipar a aposentadoria por
invalidez, etc) para conviver com o estigma.

Particularmente no caso de alguns pacientes do sexo masculino, merecem destaque trés
situacOes relativas ao fato de conviverem com uma deformidade facial visivel. A primeira diz
respeito aos chefes-de-familia que, por ndo conseguirem mais exercer a funcdo de provedores,

como anteriormente referenciada por Gofman*? e Macgregor et al.*

procuravam amenizar a
angustia que sentiam: “(...) Quem vai querer dar trabalho para uma pessoa com aparéncia
repugnavel?”, através de mecanismos que, embora ja tenham sido relatados por outros autores em

contextos distintos,?*%°

tém a importancia de demonstrar como diferentes pacientes podem variar
as estratégias para expressarem sentimentos de valéncia negativa semelhantes e enfrentarem o
sofrimento psiquico, a exemplo de: a) banalizar a gravidade do defeito, b) minimizar o préprio
sofrimento psiquico; ¢) colocar-se como exemplos de coragem e de esperanca a serem seguidos
para aqueles que padecem do mesmo mal; d) exteriorizar ambiguidade entre um discurso de
conciliacdo com a doenca e a labilidade emocional em que se encontravam, ao afirmarem que
enfrentavam a doenca e a certeza da morte com tranquilidade e na brincadeira e; €) demonstrar
interesse, através da comparacdo social, por pacientes mais severamente atingidos tanto pela
doenca como pela deformidade, como anteriormente abordado em outros. %%

Em segundo lugar, identificamos idosos, operados ha mais de cinco anos, que, apesar da

simbolizac¢do negativa que faziam da deformidade, demonstravam estar mais preocupados com o0
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tempo de sobrevida do que com a qualidade de vida, o0 que pdde ser evidenciado por recusarem
os beneficios dos tratamentos estéticos cirdrgicos e/ou protéticos, pois, segundo eles, a
preocupagdo com a aparéncia era coisa de “gente nova”. Nesse aspecto, nossos resultados
divergem de outros autores ao mencionarem que até o pds-operatorio imediato é mais fregiiente
que os pacientes se preocupem com a sobrevida e no pds-operatorio tardio com a qualidade de
vida.41’42

Por ultimo, destacamos o fato de os homens terem procurado tratamento muito
tardiamente, entre outros fatores, também pela negligéncia com a salde, como pode ser
exemplificado através da afirmacdo de um agricultor de 56 anos, mandibulectomizado: “No meu
pensamento se preocupar com doenca era coisa de mulher. Por isso s6 procurei ajuda quando

2

ndo tinha mais jeito”. Acreditamos que as justificativas para as especificidades desses
comportamentos no sexo masculino, em nosso estudo, possam ser interpretadas culturalmente a
partir da concepc¢do que se tem de ser homem (trabalhador, provedor e forte como um rochedo)
predominante na zona rural do nordeste do Brasil.

Em relacdo aos estigmas identificados em familiares e amigos frente a doenca e a
deformidade, observamos diferencas entre as simbolizacdes feitas pelos homens
comparativamente as mulheres. No caso masculino, inicialmente, eles centravam suas falas nas
reacOes e estratégias de enfrentamento que eles proprios tinham utilizado quando souberam do
diagndstico, a exemplo de: a) optaram por esconder a causa da doenca da maioria dos familiares;
b) evitavam nomear a doenca tanto pela crenca de que o estado de satde poderia piorar como por
medo de rejeicdo social; ¢) minimizavam e generalizavam a gravidade da doenga: “(...) Eu ajo
como se fosse uma coisa simples, um resfriado. Qualquer pessoa pode ter.” (Homem 51 anos,

nas regides auricular e maxilo-mandibular, operada ha 8 dias); d) enfatizavam a admiracdo dos

familiares pela coragem de como enfrentavam a doenca: “(...) Minha familia so faz dizer: isso é
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que é um cabra macho danado, esse danado num liga pra vida” (Homem de 59 anos,
mandibulectomizado ha 3 meses). Por analogia, essas estratégias nos remetem a fase de negacao
da doenca identificada por Kiibler-Ross?! em relacdo & pacientes com cancer em estado terminal.
Especificamente em relacdo a deformidade, relatavam a dificuldade que sentiam de executarem
as atividades do dia-a-dia apds a onco-cirurgia. Posteriormente, ao falarem das reacdes das
pessoas de seu convivio social, é significativo que os homens ndo tenham conseguido identificar
reacOes de estigma, mas apenas de apoio nos familiares e amigos. Inclusive o siléncio era
interpretado como atitude de respeito para ndo causar constrangimento. O (nico caso em que 0
paciente conseguiu identificar o estigma, havia a particularidade de ele também ser soro-positivo.
Diferentes interpretaces poderiam ser dadas para o fendmeno observado, no entanto, preferimos
considera-las como estratégias para suportar a angustia do desamparo frente a uma situacdo de
perigo, como foi abordado por Freud.®**

Quanto as mulheres, merece destaque o fato de elas terem demonstrado muito mais
sensibilidade e perspicacia para identificarem as diferentes manifestacfes de estigmas tanto por
causa do cancer como pela deformidade, principalmente, nos familiares. Gostariamos de enfatizar
também as estratégias que elas utilizavam para se protegerem do sofrimento, a exemplo de
participarem do “jogo de faz-de-conta” (silenciando, desconsiderando a crueldade, tendo
paciéncia, etc) em situagdes onde os familiares eram “causticos” em seus comentarios: “(...) Mae
falou: oh, minha filhal Como tu td feia, quando o povo olhar, visse!”. Nesse contexto,
reportamo-nos a Sawka et al. ** e Teixera* ao afirmarem que o fator mais agressivo recebido por
um paciente com cancer ¢ a modificacdo das atitudes e comportamentos dos proximos em relacao
a ele, podendo chegar a um nivel terrivel de agressividade e representar, a partir do proprio
universo emocional, a concretizagdo de sentimentos historicos de agressividade e sadismo, muito

dificeis de serem enfrentados ou evitados por parte do doente. Consequentemente, esse processo
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truncado de comunicacdo na familia, além de causar sofrimento, cerceia a expressdo dos
sentimentos de ambas as partes.*

Consideramos também bastante significativo que as mulheres tenham utilizado como
estratéegia de enfrentamento a escolha de um familiar mais jovem para que elas proprias
pudessem suportar a angustia de terem de conviver com a deformidade: “(...) Minha filha é mais
doente do que eu. Eu tenho so isso que ta na cara, na pele.” (Mulher de 77 anos, deformada ha 3

1% e Devellis et al.*’ as

meses nas regides nasal e de labio superior). Segundo Arntson et a
estratégias de autoprotecdo (uso de cogni¢des de comparagdes sociais a individuos em “cenario
de caso-pior”, recusa em aceitar a doenca, etc.), se por um lado apresentam consequéncias
emocionais positivas, preservando a auto-estima, por outro, como demonstraram Hemphill e
Lehman*® podem ser prejudiciais para o doente.

A aceitacdo das consequéncias de uma doenca crénica e grave, que interrope 0 curso
normal da vida, ndo é simples nem para o paciente nem para os familiares. Estes, ao tentarem
proteger excessivamente o parente enfermo acabam por facilitar a segregacdo e o isolamento
social, dificultando a reinsercdo social.>***® Por outro lado, é fato conhecido que uma alterag&o
da imagem corporal em decorréncia de uma mutilacdo pode levar o individuo a evitar olhar (ou
usar) a parte corporal afetada por causa do medo de despertar em si sensacdes desagradaveis ao
lidar com esta parte.”® No entanto, em nosso estudo, consideramos mais relevante o fato de
emergir no discurso feminino falas do tipo: “(...) Minhas filhas tiraram os espelhos, porque toda
vez que eu me via, eu chorava (Mulher de 38 anos, hemimaxilectomizada ha 3 anos), porque elas
nos remetem para o mecanismo de dupla protecéo, utilizado pelos familiares que, ao impedirem o
deformado de entrar em contato com com sua aparéncia transfigurada pela onco-cirurgia para néo

sofrerem, ndo percebem que o beneficio do ato nem sempre visa ao doente, mas ao alivio de suas

proprias angustias frente ao confronto com o indesejavemente diferente.
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E fato inquestionavel que uma face deformada por onco-cirurgias deixa de ser atrativa ao
olhar desejante do outro e 0 sujeito passa a Sser visto como uma aberracao que causa espanto e
horror, deslocando o campo do desejo para o da curiosidade alheia que “coisifica” o paciente,
confundindo-o com a doenca e anulando-o como objeto de investimento narcisico.’** Em nosso
estudo, especificamente em relacdo as reagdes frente a deformidade facial de pessoas conhecidas
(excluindo-se familiares e amigos intimos) e estranhas, em ambos 0s sexos e em todas as faixas
etarias, houve unanimidade de que o estigma podia se manifestar pelo olhar insistente do outro,
que, as vezes, era interpretado pelos deformados como sentimento de pena, fazendo-os sentirem-
se ainda piores, ou pela curiosidade alheia tanto de pessoas adultas como de criancas. Para se
protegerem, além de esconderem a deformidade com curativos, quando abordados na rua,
negavam que tinham cancer, transformando a deformidade em um simples ferimento. E
importante destacar que quando o paciente tinha um cargo publico (vereador), ele sentia
necessidade de se defender do olhar alheio, afirmando: “(...) E dificil para mim quando eu saio
na rua, porque as pessoas ficam olhando. Mas, ninguém pode me criticar porque estou doente.”
(Homem de 36 anos, mandibulectomizado hd um més).

Diante do exposto, conclui-se que a originalidade de nosso estudo consistiu em
demonstrar 0 quanto as representacdes simbolicas dos pacientes entrevistados acerca dos
estigmas relativos ao processo de adoecimento por cancer e de serem portadores de deformidades
faciais visiveis apresentam uma logica prépria determinada pelo estado emocional em que se
encontravam, ressaltando-se o fato de a maioria estar com menos de um ano de operado,
consequentemente, sob o impacto tanto da doenga como da deformidade. Por isto, era
absolutamente imperativo para eles investirem narcisicamente no corpo, o que ficou evidenciado
através dos relatos dos sofrimentos fisicos e psiquicos. Em seguida, diante da experiéncia de

desamparo, relatavam as estratégias que utilizavam para suportarem a dupla marca da diferenca.
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Apos esses dois momentos € que relatos de discriminacdo apareciam, destacando-se a assimetria
identificada entre os discursos masculino e feminino em relacdo aos estigmas relativos a
deformidade observados em familiares e amigos.

Nesse contexto, consideramos importante reforcar nosso ponto de vista de que as
experiéncias de vida que causam sofrimento, apesar de poderem ser compartilhadas, ndo podem
ser generalizadas sequer de um individuo a outro no mesmo universo estudado, porgue, de acordo
com a subjetividade de cada um, sempre havera algo de “ndo-dito” ou de incomunicavel no
discurso do sofrimento a ser investigado, para que os estigmas percam sua forca a favor daqueles
que apresentam diferencas indesejaveis e arbitrarimanete adquiridas, as quais podem

democraticamente atingir qualquer ser humano.
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APENDICE



APENDICE 1
FORMULARIO ESTRUTURADO

DATA I

NOME:

DATA DE NASCIMENTO:__ /[ IDADE: SEXO:

ENDERECO:

PROCEDENCIA:

ESTADO CIVIL:

ESCOLARIDADE:

PROFISSAO:

O PACIENTE ESTA EMPREGADO?  ( )SIM  ( )NAO
RENDA INDIVIDUAL:

RENDA FAMILIAR:

QUANTOS MEMBROS VIVEM SOB O MESMO TETO?

PARA OS APOSENTADOS
APOSENTADORIA POR TEMPO DE SERVICO ()
APOSENTADORIA POR INVALIDEZ ()
TIPO DE DEFORMIDADE:

Regibes craniofaciais atingidas:

- Regido parietal ( )SIM  ( )NAO
- Regiso frontal ( )SIM  ( )NAO
- Regi&o ocular ( )SIM  ( )NAO
- Regido nasal ( )SIM  ( )NAO
- Regio auricular ( )SIM  ( )NAO
- Regido do maxilar superior ( )SIM ( )NAO
- Regido do maxilar inferior ( )SIM ( )NAO

DESCRICAO DA DEFORMIDADE:
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HISTORIA DA DOENCA:

TIPO HISTOLOGICO DA LESAO:

TIPO DE CIRURGIA:

LOCAL ONDE REALIZOU O TRATAMENTO:

O PACIENTE APRESENTA SEQUELAS DECORRENTES DO TRATAMENTO CIRURGICO
REALIZADO: ( )SIM  ( )NAO

Em caso afirmativo, descricdo das sequelas:

ESTADO DE SAUDE GERAL:

ESTA SE SUBMETENDO A ALGUM TIPO DE TRATAMENTO MEDICO E/OU
ODONTOLOGICO: ( )SIM  ( )NAO

ESTA TOMANDO ALGUM MEDICAMENTO? ( )SIM ( INAO

Qual?

Assinatura do paciente
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APENDICE 2
ROTEIRO PARA ENTREVISTA

Questdes relativas a doenca cancer

Por que vocé acha que adoeceu?

O que o senhor sabe sobre a sua doenca?

O que seus familiares falam sobre sua doencga?
O que as pessoas falam sobre sua doenca?

O que o médico disse sobre a sua doenca?

Questdes relativas a mutilacéo facial

Depois que adoeceu, observou mudancas na forma como seus familiares se
relacionarem com vocé?

Depois da cirurgia oncolégica, notou mudancas de seus familiares, amigos, vizinhos ou
conhecidos em relacdo a vocé?

Quem tem mais curiosidade em relagcédo a sua aparéncia: criancas ou adultos?



