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RESUMO

O presente estudo parte de reflexGes acerca da sobrevivéncia ao cancer e da experiéncia estigmatizante
vivenciada por pessoas diagnosticadas com cancer de laringe no Hospital Nacional do Cancer/Instituto
Nacional do Cancer, submetidas a cirurgia de Laringectomia Total e participantes do Grupo de Laringec-
tomizados Totais. O objetivo foi compreender as mediacoes de saberes e de informagoes produzidas pelos
participantes do grupo na interface com os profissionais de satide, considerando a sua dupla condicao de
estigma: o cancer e a deficiéncia. Parte-se de uma abordagem socioantropolbgica de carater qualitativo e ex-
ploratério que empregou os métodos de entrevista narrativa com cinco participantes. A anélise foi realizada
pelo método hermenéutico-dialético. Nos resultados destacam-se a busca pelo reconhecimento individual e
social e a valorizacao da experiéncia frente aos saberes oficiais e o quanto as mediagbes extrapolam o espaco
institucional. A mediacao de saberes faz emergirem elementos significativos para o enfrentamento de uma
cultura informacional dominante.

Palavras-chave: Mediacio de saberes; Laringectomizados Totais; Estigma; Deficiéncia; Sobrevivéncia ao cancer.

ABSTRACT

This study is based on reflections on surviving cancer and the stigmatizing experience of people diagnosed
with laryngeal cancer at the Hospital Nacional do Cancer/Instituto Nacional do Cancer, who underwent
Total Laryngectomy surgery and participated in the Total Laryngectomy Group. The goal was to understand
the mediations of knowledge and information produced by the group participants, in the interface with
health professionals, considering their double condition of stigma: cancer and disability. It is based on a
socio-anthropological approach, of qualitative and exploratory nature that employed the narrative interview
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method with five participants. The analysis was carried out through the hermeneutic-dialectic method.
The results highlight the search for individual and social recognition and the appreciation of experience in
relation to official knowledge, and how the mediations go beyond the institutional space. The mediation of
knowledge brings out significant elements to confront a dominant informational culture.

Keywords: Knowledge mediation; Totally Laryngectomized; Stigma; Disability; Cancer survival.

RESUMEN

El presente estudio se basa en las reflexiones sobre la supervivencia al cancer y la experiencia estigmatiza-
dora de personas diagnosticadas de cancer de laringe en el Hospital Nacional do Cancer/Instituto Nacional
do Cancer, que se sometieron a una Laringectomia Total y participaron en el Grupo de Laringectomia Total.
Objetivo: comprender las mediaciones de conocimiento e informacién producidas por los participantes del
grupo, en la interfaz con los profesionales de salud, considerando su doble estigma: cancer y discapacidad.
Se basa en un abordaje socioantropoldgico, cualitativo y exploratorio, que utiliz6 métodos de entrevista
narrativa con cinco participantes. El analisis ocurri6 a través del método hermenéutico-dialéctico. Los
resultados destacan la bsqueda de reconocimiento individual y social y la valorizacién de la experiencia
en relaciéon con el conocimiento oficial y la medida en que las mediaciones van mas alla del espacio insti-
tucional. La mediaciéon del conocimiento pone de manifiesto elementos significativos sobre una cultura
informacional dominante.

Palabras clave: Mediacion de saberes; Laringectomizado Total; Estigma; Discapacidad; Supervivencia al cAncer.
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INTRODUCAO

O presente estudo ¢ fruto de reflexdes acerca da sobrevivéncia ao cancer de laringe, englobando, além
da situacao de deficiéncia decorrente da cirurgia de Laringectomia Total (LT), a experiéncia estigmatizante
vivenciada por pessoas Laringectomizadas Totais.

A incidéncia de cancer vem crescendo em todo o mundo, sendo considerada uma das principais causas
de morbidade e mortalidade. No Brasil, a estimativa para o triénio 2023-2025 é de aproximadamente 704
mil novos casos de cancer a cada ano. Em relagdo ao cancer de laringe, a estimativa para o Brasil, no mesmo
periodo, é de 7.790 casos (Brasil, 2022). De acordo com dados nacionais, ao longo dos anos, a populagao de
sobreviventes ao cancer, de maneira geral vem aumentado — fator atribuido as mudancas sociais e demo-
graficas e ao acesso ao diagnostico e ao tratamento.

O processo de sobrevivéncia ao cancer se inicia no diagnoéstico e se prolonga por toda a vida. Embora, no
Brasil, o conceito de sobrevivéncia ao cancer seja ainda pouco conhecido e estudado, ele consiste num dos
fendbmenos associados a complexidade do adoecimento por cancer que engloba uma série de dificuldades e
desafios a serem enfrentados pelos pacientes, pelas familias e pelas politicas publicas (Rowland; Bellizzi, 2014).

A sobrevivéncia ao cancer engloba dois aspectos: os adoecimentos (Canesqui, 2007) que perduram e as
condico6es cronicas (Barsaglini, 2013) — ambos se aproximam da importancia da nocao de experiéncia e da
compreensao de como as pessoas lidam com os problemas de satide, incluindo os estados que se prolongam
e que, portanto, vao exigir cuidados prolongados.

No cotidiano do trabalho de assisténcia as pessoas com cancer de laringe, emergem as seguintes ques-
toes: o alcoolismo e o tabagismo como principais fatores de risco; as dificuldades de acesso ao tratamento;
as dificuldades de ordem socioeconémica; a precarizagdo do trabalho; a pauperizacdo; a dindmica das
redes sociais de apoio, entre outros aspectos que se apresentam, no espaco hospitalar, como expressoes da
realidade social brasileira. Tais dificuldades se somam ao desafio de tratamentos complexos que exigem
disponibilidade e recursos, diante de uma realidade marcada por condicdes sociais adversas.

A LT consiste na extracdo completa da laringe, fator que acarreta alteracoes fisicas, psicologicas e sociais
significativas. Através da traqueostomia definitiva, um tipo de ostomia’, considerada um tipo de deficiéncia
pela legislacdo brasileira?, a pessoa que realiza a LT passa a respirar de outra maneira e tem de reaprender
novas formas de se comunicar, construindo habilidades para manejar o som através da vibracao das estru-
turas anatomicas preservadas pela cirurgia. Além dessas questdes, surgem as dificuldades de degluticdo e
as alteracOes na face e nas regides do pescogo — fatores que comprometem a imagem corporal e a reinsercao
social dessas pessoas. Identifica-se, entao, um processo duplo de estigmatizacdo: o adoecimento cronico e
a condicao de deficiéncia.

Nesse sentido, é notorio que as pessoas que se encontram nessa condi¢io hibrida sofrem um processo de
reduzida escuta acerca de suas demandas especificas, de suas experiéncias e saberes construidos ao longo desse
processo de adoecimento-deficiéncia, em meio a um cenario caracterizado pela centralidade dos diagndsticos,
pelos tratamentos e pela busca pela cura. O estigma, segundo Goffman (1988, p. 117), marca o que deve ser
aceito e valorizado em sociedade e o que deve ser desvalorizado. E importante considerar que, embora todas
essas consequéncias sejam identificaveis e visiveis, no cotidiano do espaco hospitalar essa ndo é uma questao

problematizada. Mesmo diante da visibilidade concreta da deficiéncia, constata-se a sua invisibilidade discur-

1 Deacordo com a portaria n. 400, de 16 de novembro de 2009, do Ministério da Satde, a pessoa ostomizada é aquela que, em
decorréncia de um procedimento cirargico, foi submetida ao processo de exteriorizagao do sistema — digestdrio, respiratério e
urinério — e apresenta um estoma que significa uma abertura artificial entre os 6rgaos internos com o meio externo (Brasil, 2009).

2 A ostomia respiratoria (traqueostomia definitiva) é considerada deficiéncia pelo decreto n. 5296, de 2 de dezembro de 2004
(Brasil, 2004).
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siva. De modo geral, as instituicoes de satide nao dispdem de ferramentas para acolher e ouvir essas vozes, € 0
aparato comunicativo delas acaba se reduzindo ao &mbito da producao (Aratjo; Cardoso, 2007).

Os conceitos de enunciado e dispositivo (Foucault, 2014; 2020) demonstram a forca que a dimensao
discursiva pode assumir nesse processo. Determinados enunciados podem se apresentar, no dispositivo
hospitalar, como algo invisivel, como é o caso das deficiéncias. J4 os dispositivos cuidam para que os dis-
cursos sejam enquadrados nos sistemas institucionais e em suas formas de legitimacao. Isso se materializa,
por exemplo, nos sistemas de classificacdo em satide e no seu uso pela pratica médica, predominantemente
voltada para a classificacao de doencas, em detrimento das classificacoes de deficiéncias.

Para as pessoas adoecidas, se por um lado o enquadramento e a classificagio a que sdo submetidas tém como
foco o diagnostico e o tratamento que acontecem rapidamente em fluxos preestabelecidos, por outro, no caso da
deficiéncia decorrente do tratamento oncoldgico, verifica-se a dificuldade do reconhecimento de novas demandas
decorrentes dessa nova condicao. Essas assimetrias chamam a atengio para a relacdo entre estigma e classifica-
¢do, enquanto construtos sociais que elencam atributos e caracteristicas pessoais voltados para a normatizacio e
a padronizacao, desvalorizando outras informacoes, praticas e experiéncias que fujam a tais definicGes.

A construcdo social sobre o estigma influencia as praticas sociais, entre elas as praticas de classificagao (Gof-
fman, 1988; Jutel, 2021). Temos, por um lado, o estigma que influencia as classificacoes, e por outro a mediacao
de saberes que surge como uma ferramenta que fornece elementos para a evidencia¢ao de informacdes oculta-
das nesse processo, podendo contribuir para a superagio do estigma e de modelos classificatérios fechados que
servem a esse sistema. A mediacao de saberes funciona como uma chave ou um operador teérico, metodologico
e epistemoldgico (Martins, 2018) que permite a compreensio dos hiatos e das lacunas que se configuram nas
interacoes, bem como as formas de ocultaciao de determinados fenGmenos sociais. A mediacdo também demarca
como os saberes sao produzidos e circulam social e culturalmente (Marteleto; Couzinet, 2013).

Diante disso, torna-se fundamental destacar que os campos da informacao e da comunicacio trazem
dimensoes que se complementam nesta pesquisa — a informagao na perspectiva de novos dados que se con-
vertem em mais informacao e a comunicacao enfatizando os processos pelos quais a informacao é produzida,
circulando e se transformando em saberes pelas instituicoes e pelas pessoas (Aratjo; Cardoso, 2007).

Entendendo que a experiéncia de sobrevivéncia ao cancer nao é algo disseminado, enquanto informacao
social. E evidente que os processos e as questdes existentes nessa trajetéria sio, de certa forma, fadados
ao desconhecimento social, ficando no espaco do que esta situado “entre” a estrutura e o estruturante. No
entanto, trata-se de questGes que tém relevancia, englobam saberes e evidenciam a importancia de serem
abordadas de forma mais ampla.

No campo informacional, é importante destacar, além da sua dimensao diretiva presente nos estudos de
uso e de comportamento informacional (Aratjo, 2017), a dimensao nao diretiva da informacao, no sentido
humano dos usuarios da informacao, presente na sua “capacidade imaginativa, criadora, na apropriacao da
informacao; e a dimensao coletiva do seu existir, constituidora de todos os seus atos, entre os quais aqueles
ligados a informacao” (Aratjo, 2012).

A abordagem teodrica principal deste estudo foi a abordagem socioantropolégica da comunicacio, da
informacao e da satde, ancorada na rede conceitual representada, principalmente, pelos conceitos de sobre-
vivéncia, pelo estigma, pela classificacdo em satide e pela mediagao de saberes. A metodologia empregada foi a
pesquisa qualitativa e exploratoria, e a analise dos dados fundamentou-se na abordagem hermenéutica-dialé-
tica, que se fundamenta na perspectiva da compreensao e na interpretacio do movimento relacional no qual
os sujeitos de relacoes buscam entender-se uns com os outros, a partir de suas vivéncias compartilhadas e de
suas reflex6es — o que contribui para um processo de objetivacdo da experiéncia. O compreender se relaciona
com a capacidade de interpretar a complexidade das situacoes, o que certamente inclui o “compreender-se”,

contextualizando os sujeitos e as condi¢Oes nas quais surgem suas falas, sua vida e cultura (Minayo, 2010).
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No trabalho de campo junto aos atores da pesquisa, foram empregados os seguintes instrumentos: a)
entrevistas narrativas com pacientes membros do Grupo de Laringectomizados Totais (GLT); b) entrevistas
semiestruturadas com profissionais de satide que atuam diretamente no cuidado e na assisténcia aos LT; c)
pesquisa documentaria nos boletins do Instituto Nacional de Cancer (INCA), a fim de perceber o processo
de criacdo e desenvolvimento do GLT/INCA, ao longo do tempo.

Neste artigo, serd abordado um recorte do estudo focado na experiéncia e nas agdes infocomunicacionais
desenvolvidas pelas pessoas laringectomizadas, durante o processo de sobrevivéncia ao cancer, sem perder
de vista que os seus saberes também se relacionam as praticas de assisténcia e ao cuidado desenvolvidos
pelos profissionais de satide entrevistados. Percebe-se que, no cotidiano de assisténcia as pessoas adoeci-
das, enfrentam-se inameras dificuldades de ordem socioecon6mica, de acesso ao tratamento e mesmo na
dinamica de suas redes sociais de apoio. Tais condigoes se somam ao desafio de tratamentos complexos que
exigem disponibilidade e recursos, diante de uma realidade marcada por condi¢Oes sociais adversas.

O objetivo do estudo foi compreender a experiéncia, a mediacao de saberes e as informacgoes produzidas
pelos LT, que participam do GLT do HCI/INCA, na interface com outros atores sociais (profissionais de
saude), considerando o seu enquadramento normativo, institucional e classificatério e a sua dupla condigao

de estigma: o cancer e a condicdo de deficiéncia.

METODO

Os participantes da pesquisa foram as pessoas LT inseridas no GLT do HCI/INCA e os profissionais
de satde (fonoaudibdlogo, enfermeiro e fisioterapeuta) que acompanham as atividades do grupo de for-
ma sistematica. Segundo pesquisa documental, realizada no Informe INCA3, o GLT, cenario da pesquisa,
existe no HCI/INCA desde a década de 1980, tendo como objetivo inicial o trabalho de terapia vocal, sob
a coordenacao de profissionais de sauide. Posteriormente, a partir dos anos 2000, sob a coordenacio do
INCAvoluntario*, tomou novos rumos, assumindo um modelo de grupo de apoio mutuo, além do coral de
vozes e do desenvolvimento de trabalho voluntario. No ano de 2019, outro grupo denominado INCAnto é
criado, tendo em vista a retomada do trabalho especifico da terapia vocal com os LT, propésito inicial que
marcou a existéncia do grupo e fora deixada de lado durante anos. Atualmente o grupo conta com cerca de
15 participantes, sendo aberto a todas as pessoas LT matriculadas no instituto.

Este estudo estruturou-se em quatro fases: 1) a entrevista narrativa com as pessoas LT; 2) o grupo focal
com pessoas LT; 3) a entrevista semiestruturada com os profissionais de saide; e 4) a analise documental
acerca da criacao do GLT e de sua trajetéria no HCI/INCA.

Foram construidas categorias de andlise a partir dos roteiros de entrevista, do roteiro do grupo focal
e do roteiro da analise documental. Reiteramos que, para fins deste artigo, devido ao volume de dados
produzido pela pesquisa, serao apresentados apenas os resultados referentes as entrevistas realizadas com
pessoas LT, a partir das seguintes categorias elencadas: informac6es pessoais (cor da pele, sexo, idade,
escolaridade, tipo de uniao, renda, local de moradia), tratamento (sintomas, acesso ao tratamento, tempo

de LT), estigma, sobrevivéncia ao cancer, classificacdo e mediacao de saberes no GLT (Santos et al., 2020).

RESULTADOS
Foram atribuidos nomes ficticios aos cinco entrevistados, dos quais quatro sio homens e uma é mulher

(Vladimir, Jodo, Marcos, Maria e Juca). Em relagdo as informacoes pessoais, sobre a idade, quatro dos

3 Periddico do INCA de circulacio interna.

4  Area de acdes voluntérias do INCA, responsavel pelo planejamento e pela promocio das acdes voluntarias em prol dos pacientes
(INCAvoluntario, 2023).
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cinco entrevistados tém mais de 65 anos (trés homens e uma mulher), sendo considerados idosos (Brasil,
2003). Apenas um entrevistado nao € idoso e tem 49 anos.

Quanto a cor da pele, trés deles se declaram negros (dois homens e uma mulher) e dois (homens) se decla-
ram brancos. Dois vivem em unido consensual e dois sdo casados. A mulher entrevistada é viava. Todos tém
entre um e trés filhos. Todos os entrevistados sao aposentados — por idade (dois), invalidez (dois), especial
(um). A mulher, além de ser aposentada por idade, é também pensionista pelo INSS, pelo fato de ser viava.

Acerca do tempo de tabagismo/etilismo, dois pacientes idosos informam quarenta anos, os demais
idosos, 43 e cinquenta anos, enquanto o entrevistado mais jovem (o de 49 anos) declara ter sido tabagista/
etilista por vinte anos. Sobre a escolaridade, dois entrevistados tém o Ensino Fundamental incompleto,
outros dois tém o Ensino Médio incompleto e a mulher tem o Ensino Médio completo.

Acerca das condigoes de vida, os homens entrevistados residem com esposa ou companheira em unides
longinquas. Moram com filhos e, em alguns casos, netos também. A mulher mora sozinha, é viGva, tem uma
filha casada que é professora e ndo depende da mae. No caso dos homens, observa-se que a renda média de
um saldrio minimo sustenta familias mais numerosas. Alguns continuam trabalhando informalmente para
complementar a renda. Sobre o local de moradia, dois entrevistados residem em bairros da Zona Oeste da
cidade (Realengo e Bangu), um reside em Iraja, um reside em Sao Joao de Meriti-RJ, e mulher reside no
bairro de Botafogo, Zona Sul do Rio de Janeiro.

Embora nio tenha sido definida previamente como subcategoria, a questao da religido foi levantada por
trés entrevistados, que se declararam espiritas (umbanda e candomblé), e um, embora nao se considere
evangélico, informa que recebeu suporte da igreja evangélica, no processo de adoecimento/tratamento.
Declaram a importancia da religido para o enfrentamento da situacao de adoecimento/tratamento.

Em relacio ao tratamento, aos sintomas, todos os entrevistados disseram que o principal sinal da
doenca foi a rouquidao e o fato de que a voz comegou a desaparecer. Dois entrevistados relataram as difi-
culdades que enfrentaram no sistema de satide até conseguirem encaminhamento para o INCA. Perderam
tempo com a definicao diagnostica e, por isso, chegaram tardiamente a instituicdo. Avaliam que esse tempo
foi determinante para o avanco da doenga. Os quatro homens passaram pelo procedimento de traqueosto-
mia de urgéncia, devido ao avango da doenca. No entanto, a mulher, embora tenha passado pelas mesmas
dificuldades em relacao a demora para diagnostico e para o acesso ao tratamento, relata nao ter passado
pela traqueostomia, visto que nao foi necessario.

Os homens mencionam o medo do cancer e o fato de terem protelado a busca por tratamento, o que abre
uma margem maior de tempo até o diagnostico e, consequentemente, contribui para o avanco da doenca.
Pesquisas como as desenvolvidas por Gomes, Nascimento, Aradjo (2007) apontam que os homens procu-
ram menos os servicos de saide devido a percepcao sobre os papéis sociais desempenhados por homens e
mulheres, como o fato de o cuidado ainda se constituir como uma caracteristica feminina, da mesma forma
como o mundo do trabalho ainda se constitui como algo do universo masculino. Além disso, a dificuldade
e a falta de acesso aos servicos para atendimento a satide do homem contribui para que o homem se cuide
menos e se exponha mais as situagoes de risco.

Com relagio aos tratamentos, a cirurgia e a radioterapia foram tratamentos realizados por quatro dos entrevis-
tados, enquanto um entrevistado (homem) fez apenas cirurgia sem a necessidade de tratamento complementar.
Dois entrevistados tiveram complicacoes no pds-operatoério, o que gerou um periodo mais longo de recuperacao.
Quanto ao tempo de LT, os entrevistados relatam oito, dez, 13, 16 e 19 anos. A mulher entrevistada é LT h4 19 anos.

Os entrevistados tratam das mudancas ocasionadas pela doenga (deficiéncia/estigma/classificagio),
abordando, principalmente, as sequelas e as limitacdes que surgem apods o procedimento cirargico, como

a perda da voz e os seus impactos na comunicagdo, o nervosismo decorrente da impossibilidade de falar, a
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perda do paladar e do olfato (sequelas provocadas pela radioterapia), e outros problemas de satde, além
das dificuldades com familiares.

Nessa fase, os entrevistados relatam o processo de adaptagdo a dispositivos tais como a sonda, a
traqueostomia e o uso de proéteses, além de como esse processo se caracteriza por um aprendizado que
envolve tanto a experiéncia construida, como o aprendizado baseado no saber técnico dos profissionais de
saude, no sentido da aquisicao de conhecimentos necessarios para o autocuidado. O esfor¢o que envolve
o aprendizado proposto pelo saber técnico para a melhoria das funcées perdidas, como a voz, o paladar
e o olfato — como também o desenvolvimento de estratégias pessoais para tentar retomar tais fungoes —,
€ abordado como um processo de superacdo e conquista, que “passo a passo” vai envolvendo a troca de
saberes construida, coletivamente, nesse processo.

A busca por uma aproximacio do padrio de “normalidade” da voz, do paladar e do olfato, além das alteracoes
na aparéncia (o pescoco fica mais fino com a retirada da laringe e a traqueostomia), faz com que a entrevistada
conclua que a tinica coisa que a diferencia dos ‘normais’ € o “buraco da vida”, em referéncia a traqueostomia. Tra-
ta-se de uma “ideia central”, conforme definido por Lefevre e Lefevre (2010, p. 74-78), que sintetiza um sentido.

Os entrevistados dao ao estigma uma centralidade nesse processo que vai desde o estigma do “cancer”,
como palavra que deve ser evitada, até a forma como as outras pessoas percebem, com certo estranhamento,
a mudanca no timbre da voz, a secrecao e a associa¢do equivocada com a pessoa surda-muda. Mencionam
que percebem o preconceito estampado no rosto e a mudanca de comportamento das outras pessoas, como
se a doenca fosse contagiosa. Um entrevistado ironiza a condi¢do de LT em relacdo aos “normais”:

Vou fazer 16 anos de operado e eu como de tudo, vou ao churrasco, s6 ndo como farofa...
até as pessoas normais’ engasgam, né? Rs. (Marcos).

Os entrevistados criam estratégias para driblar o estigma, como a preocupacgao estética (principalmente
a mulher). Por exemplo, eles usam blusa de gola alta; tossem para dentro, para evitar qualquer barulho
diferente que chame a atencao etc.

Ao mesmo tempo que encobrem o estigma, percebe-se, ao longo das suas narrativas, como, frequente-
mente, voltam a esse ponto, seja para dizer que nao é importante (mas €) ou para demarcar, de certa forma,
a reacdo de estranhamento e o preconceito das pessoas. Do ponto de vista emocional, os homens relatam
com frequéncia o sentimento de baixa autoestima, enquanto a mulher menciona o sentimento de tristeza
em relacdo a sua aparéncia e a preocupacao estética.

Sobre a classificacdo, é importante resgatar que ela se inicia quando ocorre o diagndstico de cancer,
com toda a carga e o estigma que envolve a doenca e as metaforas construidas a esse respeito e que marcam
fortemente o imaginario social. Seguindo essa linha, os entrevistados demarcam que, ap6s a cirurgia, sdo
nomeados de laringectomizados e concordam com essa nomeacao. E o resultado da cirurgia que fizeram:

Sempre laringectomizado! E uma honra ser laringectomizado! Ndo me venha tirar a

minha identidade como laringectomizado! Ser laringectomizado me fez enxergar a vida
melhor, e busco levar informacao para as pessoas (Vladimir).

Quatro dos entrevistados nao se sentem PCD (Pessoa Deficiéncia) e se definem como pessoas com
dificuldade para falar, apresentam “Debilidade da voz e da respiragdo” (outra “ideia central”) e por isso nao

se identificam nem como doentes nem como PCD:

Eu tenho uma debilidade da voz, da respiracdo [...] é uma respiragdo ndo convencional
por que ndo é pelo nariz, é pelo pescoco [...]. (Vladimir).
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Essa preocupacao em definir o tipo de limitacdo é uma forma de, mediante o discurso, manipular o
estigma, conforme sinalizado por Goffman (1988). J4 a mulher afirma, diretamente, que nao se sente
doente, mas se sente deficiente e se considera uma PCD.

E interessante observar que, ao longo das entrevistas, todos citam a importancia do apoio da familia
para sobreviverem ao desafio do cancer em suas vidas. Os didlogos com os filhos e as esposas/companheiras
sdo frequentes em suas falas, e o tema “familia” perpassa todas as entrevistas. As dificuldades sao muitas,
sobretudo a dificuldade da familia em se adaptar as mudancas. No entanto, todos reconhecem que o apoio
da familia, da religido e do GLT foi fundamental para somar forc¢as e impulsionar a vontade de viver. Na
categoria sobrevivéncia, todos os didlogos e as divergéncias familiares ocorridas nesse processo parecem
encontrar um porto seguro, algo que foi alcancado. Apesar das dificuldades, ha o reconhecimento da impor-
tancia dos suportes recebidos, sobretudo, do suporte familiar:

A minha filha largou tudo pra ficar comigo. E minha filha, minha amiga, meu tudo! Ela
falou: “Marido, eu arrumo outro; filho, eu faco mais e mae eu sé tenho uma!”. Largou

tudo e pra completar o marido dela também largou o trabalho pra revezar com ela.
Porque ndo é um genro, é um filho! (Maria)

Ao longo das entrevistas, as pessoas LT que participam do GLT narram como a perspectiva do autocui-
dado é necessaria e importante para a recupera¢do. Abordam também o cuidado de seus familiares e dos
profissionais envolvidos no processo de tratamento e reabilita¢do. Nos resultados e na anéilise da pesquisa,
poderemos verificar como se efetiva essa compreensao de cuidado pelos LT. O autocuidado é associado
a busca por uma melhor qualidade de vida, pelo equilibrio entre as limitacoes, pela aceitacdo, além de
contribuir para uma reinvencao, a partir das experiéncias vividas. Isso pode ser percebido com clareza
nas narrativas de Maria, que aponta a preocupacao estética e a sua relagdo com os livros como elementos
fundamentais para afastar a tristeza. Ler e se arrumar, para ela, trazem mais alegria a vida.

Embora a categoria cuidado nfo seja objeto direto deste trabalho, torna-se fundamental abordé-la,
pois entre outras questées trata-se, aqui, de um processo de adoecimento que envolve a recuperacao e a
reabilitacdo de uma doenca crénica, o que normalmente fragiliza os sujeitos e demanda assisténcia direta
tanto de profissionais quanto de familiares, além da rede de suporte. A sobrevivéncia, nesse caso, esté
muito atrelada ao cuidado, entendendo-o como cuidados de terceiros. Até para se alcancar uma condigao
de autocuidado, como os proprios LT se referem, é preciso um cabedal de apoio que envolve a familia, as
outras redes de relagoes, a assisténcia dos profissionais e os fluxos de informacdo e comunicacio. Basta
apreciar o contexto de vida dos entrevistados em suas narrativas para nos certificarmos de que todos tive-
ram, nesse processo de adoecimento/tratamento, uma rede de apoio que possibilitou uma sustentacao para
que pudessem avancgar ao patamar do autocuidado e da preservacao de sua autonomia.

Para problematizar a questdo do cuidado nas politicas publicas, Passos (2017, p. 251) trata a categoria
cuidado como uma necessidade ontologica do ser social, no sentido da garantia da existéncia e também
para sanar outras necessidades de manutengio da vida. Dito isso, nao podemos deixar de sinalizar que o
GLT se constitui como espago no qual os participantes tiveram acesso, apesar das dificuldades, a informacgao
e a comunicacao, as condic6es basicas para a garantia do cuidado e do autocuidado, ou seja, aos elementos
fundamentais para o alcance da sobrevivéncia ao cancer.

Apesar das dificuldades descritas pelos entrevistados, a centralidade da familia no cuidado é apontada como
fundamental no enfrentamento do cincer de cabeca e pescoco, mesmo numa conjuntura relacional na qual as
redes de apoio sdo frageis, esgarcadas em funcao das questoes economicas, sociais e emocionais envolvidas.

A auséncia/fragilidade da familia e/ou das redes de apoio pode intensificar situagdes de instabilidade
no processo de tratamento, podendo se desdobrar em cuidado precario, reinternacoes frequentes e baixa

adesdo ao tratamento. Esse paralelo é importante para problematizarmos a questdo do cuidado que tem
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sido feito, em sua maioria, por mulheres, sobretudo, mulheres negras. Numa sociedade que tem como fun-
damento a desigualdade social, torna-se urgente a criacio de politicas pablicas voltadas para esse suporte
essencial na manutenc¢do da vida — que nao pode ser encarado como funcio exclusiva da familia, ja tao
massacrada com as consequéncias desse modelo societario excludente e explorador (Passos, 2017, p. 252).
Voltando a anéilise da categoria sobrevivéncia ao cancer, todos os entrevistados se consideram
sobreviventes e associam a experiéncia da sobrevivéncia a uma vitéria. Um dos entrevistados aborda o
significado da palavra sobrevivéncia ao se comparar a “um sobrevivente de guerra”, a alguém que pode ter
ficado “inutilizado”, embora esse nao seja o caso dele, porque, afinal, ele “nao sobrevive, vive!”. A vontade
de viver e a experiéncia (de vida) de se sobrepor aos problemas e as dificuldades fizeram com que eles
alcancassem a vitéria em mais esse desafio. Nao avancam muito nessa discussao, pois a sobrevivéncia para
eles é uma luta didria. A luta pela sobrevivéncia ndo esté relacionada somente ao plano da experiéncia da
doenca. Num pais extremamente desigual, como o Brasil, em que as pessoas vivem realidades sociais tao
discrepantes, a sobrevivéncia para os que nao sao abastados, certamente, tem um outro significado.
Sobrevivi e continuo sobrevivendo, somos sobreviventes duas vezes, por conta dos
problemas do pais. Mas nao adianta sobreviver e ndo fazer nada depois. Sobreviver no
dia a dia estd sendo muito duro, mas para quem sobrevive a todo um processo de uma
doencga como essa é sobreviver para o resto da vida! A ameaca a vida continua. E preciso
batalhar para melhorar sempre mais, vocé tem uma sequela... A fé e a vontade de querer

estar vivo foram determinantes para a sobrevivéncia. Sobrevivi! Vontade de viver! A
sobrevivéncia é todo dia! Continuo sobrevivendo! (Vladimir)

Como aponta Valla (1996, p. 182), “os saberes da popula¢io surgem da experiéncia concreta de vida,
de quem vivencia as dificuldades no plano de sua realidade social”. Tais conhecimentos sdo distintos dos
vivenciados pelos profissionais, técnicos e mediadores que estdo no plano das garantias e do privilégio,
enquanto os pobres se encontram no plano da luta pela sobrevivéncia que se da no cotidiano, na busca por
um estado mental que permita construir saidas de superacao para fatos e eventos negativos da vida (Valla,
2011, p. 337-338). Ainda sobre o conceito de sobrevivéncia ao cancer, os LT trazem, embora de forma
subliminar, 0o medo da recidiva da doenca e da morte. Ao mesmo tempo que traz em si a ideia de “vitoria”, a
sobrevivéncia abarca um sentido “ameagador”, seja pelas condigoes de vida (luta pela sobrevivéncia no coti-
diano), seja pela ameaca de recidiva da doenca e de morte — que ainda se apresentam como possibilidades.

Sobre a experiéncia no GLT, fica clara a questao da importancia do apoio matuo, bem como das outras
estratégias utilizadas pelas classes populares, como a ideia de uma espécie de duplicidade (entendendo
que dentro das classes populares ha uma diversidade de grupos), segundo a qual eles acreditam que ao
mesmo tempo é necessario aprender a: “[...] afirmar e negar, obedecer e desobedecer” (Martins, 1989, p.
130) — ficam num movimento pendular no qual afirmam o ajustamento e o rejeitam. Nas narrativas dos
entrevistados LT, é notbria a importancia da participagao deles no grupo. Eles também buscam se inserir
em outros espacos institucionais e extrainstitucionais. Tais media¢Ges compdem a busca pelo equilibrio
entre a manutencio de sua circulagdo em espacos instituidos e legitimados e suas buscas e necessidades
subjetivas em funcdo de seus anseios e desejos.

Para uma abordagem das mediacoes na experiéncia no GLT, foi necessaria a compreensao do mo-
vimento de producao, circulacio e apropriagio presente nos processos de informacio e comunicagio vincu-
lados a trajetoria dos LT, com base no conceito de mediacao, que possibilita o acesso as questoes ocultadas
no cendrio social. Nesse processo, os LT reconhecem a importancia da institui¢do e do GLT no acolhimento
€ acesso aos novos conhecimentos, as novas experiéncias, como também o quanto a sociabilidade sustenta

a vida fisica, mental e social no processo de recuperacao da satude.
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Eles se referem ao GLT como “/...] uma escola que incentiva o paciente a voltar a ter uma vida normal” (Maria).
“O GLT é como se fosse parente, amigo mesmo! Pessoas vém de longe, o cafezinho com leite, bolo...” (Marcos).
Ou ainda: “Tenho uma segunda familia no INCA (GLT), o grupo representa muito! Muita motivagao!” (Juca).

Apesar do enquadramento institucional, as mediacoes decorrentes do GLT revelam possibilidades de
novos caminhos pessoais e coletivos, onde se buscam, além dos espagos existentes, novos espacgos sociais
que ampliem a discussao sobre o acesso a informagao para a prevenc¢ao do cancer. Além da producao de no-
vos saberes, advindos da experiéncia, a partir dos processos comunicativos exercidos no espaco do grupo,
os LT atuam na circulacao da informacao em diferentes espacos sociais.

As mediacOes que se materializam em acgbes de trabalho voluntario, desenvolvidas pelos LT na orienta-
¢a0 aos novos pacientes que se encontram internados em pré-operatorio de LT, reforcam a possibilidade
de construcao de vinculo e a participagao desses atores (LT) em uma cadeia de comunicacao e informagao
as pessoas com cancer. Ocorre que eles se sentem reconhecidos ao compartilharem saberes legitimos cons-
truidos através das experiéncias.

Nesse processo, a categoria reconhecimento engloba trés vertentes: a identificacdo, a valorizacio e a
dadiva. Além da identificacdo e da valorizagdo, convém perceber a questdo da gratidao, enquanto reco-
nhecimento de uma dadiva. Esse reconhecimento se configura como forca de sentido; e, segundo Caillé
(2008, p. 162), se torna objetivo. Assim, o que se deseja, o que se quer alcancar “para os proprios olhos
e os dos outros” adquire uma forca de reciprocidade. Nesse ponto, segundo o autor, uma sociedade justa
seria aquela que valoriza “os proprios olhos e os dos outros”, fortalecendo, assim, a capacidade de doacao
das pessoas. Os efeitos dessa media¢do junto aos novos pacientes é algo que, para os entrevistados, se
torna reconfortante e os fortalece para o enfrentamento dos desafios. O coral de vozes do qual fazem parte
expressa a superacao de dificuldades e representa a prova de que a vida pode seguir, apesar das ameacas
que a doenca representa.

As mediacgGes abarcam conhecimentos anteriores levantados pelos entrevistados, como o aprendizado
de libras, o habito de ler e a ambiéncia das bibliotecas, enquanto recursos significativos para lidar com os
novos desafios e a ressignificacdo da vida. O ativismo, como mediagdo, se volta para a disseminacgio de
informacoes sobre a prevencao do cancer de laringe junto as organizac¢oes e aos movimentos sociais. Esse
ativismo caracteriza-se como outra vertente que busca informar as pessoas sobre os danos provocados pelo
tabagismo e pelo etilismo, considerando a contribui¢ido de quem passou pela experiéncia.

A mediacao de saberes entre geracoes ¢ algo presente na fala de dois entrevistados. Para Maria, a mediacao se
apresenta na habilidade do didlogo com seus netos e bisnetos e também nas suas palestras em escolas sobre o taba-
gismo. Percebe-se que as relagdes entre o assujeitamento vivenciado na institui¢io e dentro do grupo, de um lado, e
o processo de reconducio das subjetividades, de outro, abre novas perspectivas em termos de ser e agir no mundo.

Ao destacar a escolha por participar de outro grupo institucional especifico para o trabalho com a voz
(INCAnto), Juca registra a importancia da institui¢ao no processo do tratamento e o envolvimento dele com
as atividades na seguinte fala:

Entdo, fiquei em cima do muro [...] dependo de la e dependo daqui! [...] Chamei o

responsavel pelo grupo: ‘Fulana, aqui no GLT, a gente aprende muita coisa, canta [...]
estou educando a minha voz, é o que ela [a profissional fonoaudibloga] faz conosco’ (Juca).

Os entrevistados participam de ambos os grupos. Essas novas buscas fora do GLT continuam sendo
respeitadas, possibilitam novos caminhos de interlocucdo em diferentes espacos sociais. Esse movimento
contribui para o didlogo ampliado, na instituigao, sobre a questao da deficiéncia através da apropriagdo e da
disseminacao de informacao, que ganham forc¢a no trabalho de comunicac¢io desenvolvido.

Retomando a “ideia central” de Lefevre e Lefevre (2010), o GLT (como também a instituicdo) destaca-

se como a representacdo da “escola”, da “familia”, ou, ainda, da “familia de sofrimento”. As declaracoes:
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», «

“O que o0 INCA fez por mim, queria retribuir.”; “Uma contribuicdo em troca da vida que eu tenho agora!” sdo

expressoes que tentam atribuir sentido a uma ideia de dadiva — dar, receber e retribuir (Mauss, 2011, p. 70).

CONSIDERACOES FINAIS

A guisa de consideraces finais, destacamos os tipos de mediacdo que mais se sobressairam na pesquisa:

* Mediacoes fisicas: Traqueostomia e dispositivos que possibilitam a continuidade da vida e o
aprendizado de novas formas de linguagem e comunicacao.

 Mediacoes da experiéncia: Tracadas nas relagGes sociais, apés a nova condicio de LT, e nas
agdes e praticas sociais, como o coral, o convivio no GLT e o trabalho voluntario.

 Mediacdes sociais: Voltadas para as agbes especificas desenvolvidas a partir do processo
de cuidado de si e do redirecionamento das subjetividades, tais como as mediacoes centradas
no ativismo, na educagdo, na interacio intergeracional, enquanto relacbes que extrapolam
o espaco do enquadramento institucional e buscam uma nova perspectiva de cidadania e de
transformacao social.

Essa categorizacao, construida a partir da pesquisa, dialoga com a dimensao das praticas informacio-
nais, conceito desenvolvido por Harlan (2012). Tais praticas sdo atravessadas pelas comunidades de pratica
(GLT), suas experiéncias informacionais e suas acbes de comunicacdo propriamente ditas. Isso permite,
segundo a autora, apresentar um panorama de acoes desenvolvidas pelos atores sociais e associa-las as
dimensoes coletivas de aprendizado e de construcao.

Além disso, trés questoes se destacaram nos resultados da pesquisa, enquanto buscas presentes ao longo
do processo de subjetivacao da experiéncia e das necessidades informacionais, ocultadas no processo de adoe-
cimento-tratamento, e que representam nos dizeres de Paulo Freire (2018, p. 130), uma busca pelo “inédito
viavel”, quais sejam: 1) as relagdes entre o assujeitamento e as possibilidades de subjetivacdo, a partir das
experiéncias; 2) a busca pelo reconhecimento individual e social, como forma de amenizar o estigma; e 3) as
mediacOes sociais construidas que extrapolam o espaco institucional e denotam a preocupagio e o compro-
misso dos LT com uma transformacao social em direcao a uma sociedade epistemologicamente mais justa.

Os siléncios e as invisibilidades podem conter novas pistas e caminhos que levem a rupturas com as
injusticas cognitivas, sociais e culturais. As mediacGes, enquanto ferramenta teérica metodologica e epis-
temologica, contribuem para o processo de fazer emergirem experiéncias e saberes antes invisiveis. Os LT
travam diariamente uma busca por reconhecimento na cena social que extrapola seus locais de insercao,

tendo como horizonte a equidade e a transformacao social.
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