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RESUMO

Estudo etnogréfico que explorou ideias sobre a possibilidade de criagio de redes sociais de apoio para o cincer de mama na
comunidade lus6fona em Toronto, (Canadd). Dezenove homens e mulheres das comunidades angolana, brasileira e portuguesa
discutiram sobre a criagio de uma rede de apoio social com foco em condigoes facilitadoras e dificultadoras para seu estabelecimento.
Os componentes fundamentais para essa criagio foram: a desmistificagio do cAncer de mama e sua prevengio, énfase na educagio em
satde, mobilizacio de voluntdrios e apoio social direto as mulheres que vivem com cAncer de mama. Os fatores facilitadores potenciais
foram a participacio de mulheres mais idosas como lideres sociais e a mobilizacio de escolas e instituigoes religiosas. As barreiras
percebidas foram: a crenca de que cAncer de mama é uma doenca feminina, falta de conhecimento sobre sua cura/reabilita¢io, como
também uma sensibilidade limitada ao cAncer. As redes de apoio social devem considerar as diversas necessidades culturais e tangiveis

das comunidades, assim como servigos de apoio social mais informais.

Descritores: Apoio Social; Capital Social; Emigrantes e Imigrantes; Neoplasias Mamdrias; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

An ethnographic study explored ideas about the possibility of creating social support networks for breast cancer within the Portuguese-
speaking community in Toronto (Canada). Nineteen men and women from Angolan, Brazilian and Portuguese communities informed
abouta social support network with a focus on enabling versus challenging conditions for its construction. The fundamental components
in creating social support networks were: the demystification of breast cancer and its prevention, emphasis on health education,
mobilizing volunteers and direct social support to women living with breast cancer. The potential enabling factors were the participation
of older women as social leaders, and the utilization of schools and religious institutions. Perceived barriers were: breast cancer believed
to be women’s disease, lack of knowledge about its cure/ rehabilitation, as well as a limited sensitivity to cancer. Social support networks
should consider the communities” diverse cultural and tangible needs, as well as more informal social support services.

Descriptors: Social Support; Social Capital Breast Neoplasms; Emigrants and Immigrants; Qualitative Research.
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INTRODUCAO

O cincer de mama ¢ uma das principais causas de
morte entre as mulheres no Canad4, e o tipo de cAncer mais
comumente diagnosticado em Ontdrio”. Evidéncias em
vérios grupos étnicos na América do Norte mostraram que
mulheres com redes de apoio social mais amplas e consolidadas
tém mais chances de sobrevivéncia ao cAncer de mama, bem
como melhor qualidade de vida em comparagio com aquelas
com suporte social minimo®. As redes sociais influenciam
os resultados de sadde das mulheres que vivem com o cincer
de mama, fornecendo apoio emocional, concreto, com
informagoes além de parimetros para avaliagio®. As redes
sociais também servem como capital social da comunidade,
pois aproveitam oportunidades para que seus membros
acumulem recursos, mesmo que ndo tenham acesso direto a
outras pessoas e instituigdes®. O uso do capital social de uma
comunidade permite e fortalece a identidade social, a nogio
de eficdcia pessoal e a percepgio de empoderamento?”, fontes
de recursos € adesio a redes sociais®. As conexées sociais
unem comunidades segregadas possibilitando novas agoes em
direcdo & manutengio/enriquecimento do capital social®.

A criacdo das redes de apoio social para apoiar minorias
que lidam com questdes de capacitagio e equidade em sadde
para doengas envoltas em forte estigma cultural é um grande
desafio para todos os atores sociais. Isso é aplicdvel para o cAncer
de mama em Toronto (Canad4), onde 52% dos habitantes sao
habitantes do sexo feminino e 49,1% nio tem inglés como
lingua materna®'". No Censo de 2011 (ndo no de 2016), foi
possivel recuperar informagées especificas de que o portugués
¢ uma das 160 minorias linguisticas encontradas em Toronto
e compreende 1,4% de sua populagio, tornando o portugués
a 82 lingua nio inglesa mais falada"”.

O cincer de mama nas mulheres ¢ geralmente
diagnosticado em estdgios iniciais na provincia de
Ontério (46,6%), o que indica uma alta probabilidade de
sobrevivéncia. O diagndstico aumenta gradualmente com
a idade, com novos casos esperados para aquelas entre 60
a 79 anos (5.561 casos) e para 40-59 anos (4.155 casos).
A maioria do cAncer de mama, em 2013, foi diagnosticada
no estdgio I (42,9%) ou estdgio II (38,3%) com incidéncia
de 11.762 casos projetados para 2018. O cincer de mama
teve uma sobrevida relativa de 5 anos, de 88,9% no periodo
de 2009-2013". Geralmente, quanto mais cedo o cincer de
mama ¢ diagnosticado e tratado, maiores sdo as chances de
sobrevivéncia a longo prazo"?. Os resultados de sobrevivéncia
variam de acordo com raca e etnia, mas os dados sio limitados.
As taxas de incidéncia e mortalidade por cincer de mama
sdo maijores entre mulheres caucasianas ndo hispanicas e
afrodescendentes nio hispanicas’®. Nenhuma informacio foi
encontrada quanto as comunidades luséfonas. No entanto,
observagdes clinicas de um hospital em Toronto ressaltaram
que ocorrem diagndsticos de cAncer de mama em estdgios
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mais avangados nessa populacdo. A resposta is demandas de
servigos dessa populagio sem um registro étnico da populagio
de cincer introduz um desafio extra para os formuladores
de politicas de saide e profissionais de satide que trabalham
com indmeros significados culturais de cincer, conhecimento
tradicional do cAncer e diversidade linguistica.

Este estudo considerou a diversidade das caracteristicas
encontradas na realidade social das mulheres luséfonas que
sustentariam a criacdo das redes de apoio social (RAS) para o
cAncer de mama. O significado do voluntariado para trabalhar
com cancer entre mulheres portuguesas e brasileiras varia de
acordo com a importincia atribuida a doenga e foi relatado
em um trabalho seminal analisando as perspectivas de ambos
os paises!?.

A clientela multilinguistica estd em alto risco para
iniquidades em satide. Por exemplo, nos EUA, os imigrantes
que ndo falam fluentemente inglés tém recebido menos
cuidados preventivos, menos acesso a satide e cobertura,
levando a resultados de saiide menos favoraveis'¥. Em Toronto,
os servigos de satide para uma populagio multilinguistica
tiveram o portugués como idioma de destaque, representando
22% dos participantes. As clientes eram (61%) atendidas em
centros comunitdrios de sadde, e eram mulheres mais idosas
com alto nivel de satisfacio (85%)".

No Brasil, sobreviventes do cincer de mama relataram
autoculpa trazida pela percepcio de ter causado a doenga,
e pela necessidade de reconstruir uma nova identidade
como mulher e sobrevivente®. As mulheres relataram
conviver com sentimentos negativos constantes, incerteza e
inseguranga”. O apoio social de parentes préximos foi um
recurso fundamental para lidar com condigoes estressantes
devido a raizes mais emocionais, como respeitar a pessoa
amada, proporcionar paz de espirito e encorajamento quando
mulheres e parentes igualmente enfrentam incertezas, e
conversar em momentos de tristeza"®). Estratégias positivas de
enfrentamento religioso/espiritual tém associagio significativa
com o melhor enfrentamento de situacbes estressantes
relacionadas aos diversos tratamentos do cincer de mama®.

Em Portugal, sio predominantes as questbes sobre a
extensio e qualidade do rastreamento do cAncer de mama para
prevenir o diagnéstico em estdgio tardio® e corroboraram a
relevincia do trabalho comunitdrio para aumentar a adesio
ao rastreamento do cincer de mama. Além disso, as visoes
populares sobre o cincer de mama, como uma enfermidade
destrutiva com consequéncias inimagindveis coexistem com
a inten¢do de comportamentos preventivos para reconstruir-
se o entendimento causal®?. A integracio a uma rede social
contabilizou a incerteza sobre como abordar o impacto
psicossocial do cincer de mama devido a autopercepgio de
ser amada, valorizada e pertencer a um grupo ¢ a ele estar
integrada, obrigagoes mutuas, tipo de rede social e niimero de
papéis sociais que desempenham®?. Essa evidéncia permanece
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eloquente nos ultimos 15 anos em estudos portugueses
nessa 4rea devido a escassa literatura sobre uma investigacio
aprofundada a respeito da dinimica das redes sociais nas
experiéncias do cAncer de mama. No entanto, sabe-se que os
danos psicolégicos podem ser evitados promovendo crengas
mais reconfortantes para sustentar a autoeficdcia para melhorar
a qualidade de vida®, uma vez que se relacionam com a
imagem corporal para sobreviventes do cAncer de mama®.

Esse tipo de rede é uma questido trans-etnocultural,
incluindo a nocio de solidariedade social e mobilizagio de
forgas sociais para melhorar os resultados em satide. As lacunas
de conhecimento abordadas neste estudo dizem respeito a
mobilizacio do capital social da comunidade luséfona, de seus
membros e das partes interessadas, a fim de atuar em questdes
de prevencio e reabilitagio do cincer de mama relativas a
mulheres e homens interligados por lagos de solidariedade.

Os tipos de capital propostos por Bourdieu® compuseram
o marco conceitual para este estudo. O capital é definido
como um instrumento que possibilita a energia social na
definicdo de mudancas sociais, oportunidades, possibilidades
e relacionamentos. Pode ser econémico, social ou cultural.
O capital cultural inclui a personificacio da cultura na mente
e a forma de se comportar no mundo, afetando a assimilagio
e integracdo. A disseminagio do capital cultural tende a
perpetuar sua existéncia, e sua expressio estd associada ao
conceito de habitus, que representa vieses mentais arraigados
pela familia, por exemplo, e manifestados de formas diferentes
em cada individuo. Habitus é um sistema de preferéncias
duradouras que impacta a forma como os individuos
percebem, julgam e se comportam no mundo. Habitus define
a coeréncia em diversas atividades em multiplas esferas da
vida, o que explica eventos e padroes de comportamento.
Outra forma ¢ o capital social, que se relaciona com a nogio
de agir em redes para acessar recursos reais/potenciais, e nutrir
conexdes duradouras além das obrigacoes necessdrias para
navegar na rede. Relacionamentos e reconhecimento mituo,
trocas materiais e simbdlicas, e os lacos em espacos sociais e
geograficos fazem parte do capital social.

Com o olhar para a criagdo e consolidagio da RAS para
o cancer de mama, com base em ativos sociais e culturais,
esta pesquisa buscou identificar os significados por homens
e mulheres (nio diagnosticados com cincer de mama) das
comunidades angolana, brasileira e portuguesa em Toronto
sobre o potencial dentro das comunidades de lingua
portuguesa de criar tais redes.

METODO

Desenho

Abordagem  qualitativa  pautada principios

por

etnogrificos® que explorou os valores sociais e culturais das
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comunidades luséfonas em Toronto, seu potencial de acio
por meio de estratégias e redes de apoio social para promover
sua satide em geral e relacionada ao ciAncer de mama, bem
como a compreensio de suas ideologias culturais relacionadas
a sadde. Os participantes se engajaram em um processo
reflexivo, ciclico e colaborativo para compreender ideologias
culturais, psicologias sociais, redes sociais e mecanismos que

apoiam a satde para a sua melhora ou comprometimento®.

Participantes

Para este estudo, foram escolhidos angolanos, brasileiros e
portugueses, pois compuseram o maior nimero de luséfonos
em Toronto. Os participantes nio eram pessoas vivendo com
cAncer de mama, nem sobreviventes, e eram imigrantes e/ou

refugiados.

Recrutamento

Utilizou-se antncios pelo rddio e televisio comunitdrios,
sites dos consulados, cartas, cartazes, encaminhamento
de individuos por participantes e visitas a organizacoes

comunitarias.

Amostragem

A técnica de “amostragem por bola de neve” foi
utilizada para selecionar os participantes. Os critérios de
inclusio compreenderam: (i) ser imigrante e/ou adulto
refugiado homem ou mulher; e (ii) capaz de verbalizar
sobre ideias e valores relacionados i solidariedade social em
suas comunidades de afiliagio etnocultural para o apoio do
cincer de mama as suas comunidades. Para caracteristicas

sociodemogréficas da amostra final, consulte a Tabela 1.

Coleta de dados

Os dados foram coletados em portugués (outubro a
dezembro de 2010) utilizando-se discussdes em grupo
focal com a participagio de uma pesquisadora bilingue
(portugués-inglés). Este método explorou a visio consensual
da constru¢io de redes de apoio social para o cincer de
mama. Quatro grupos foram formados e separados por pais
de origem e os grupos se reuniram nas residéncias de dois
participantes e na sede social de uma organizagio comunitdria.
A pesquisadora moderou as discussoes e as registrou usando
um gravador dudio digital. Cada sessio durou 90 minutos,
nos quais se discutiu os principais recursos/servicos existentes,
redes informais/formais, bem como agdes necessdrias para
a criagio da rede. Além disso, explorou-se fatores negativos
e primdrios e, ainda, a existéncia de lideres da comunidade
cultural que ajudariam na eventual criagdo da rede.

Por pertencer a comunidade luséfona, a pesquisadora
supervisionou o trabalho de assistentes de pesquisa bilingues
(portugués-inglés) que trabalharam na transcri¢io de arquivos
de 4udio eletronico, codificagio das transcricées, andlise
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Tabela 1. Caracterizacao dos participantes.

T goanos | emsieros | Porugueses |
n=2 n=3

Mulher (M) n=12

Homem®H) |  ---—-- n=2 | e
M=19-64 anos

Idade 32-40 anos H=35_47 anos 28-3L4 anos

Nascidono Canada | ------------= |  smmeemmeo n=1

Anos pos-imigracao | 7-10 anos M=17 meses-18 anos 18-30 anos

H=5-8 anos

Escolaridade Ensino medio

M=ndo completou o ensino médio/grau universitario

Ensino médio completo/

completo H=ensino médio completo/grau universitario grau universitario
. VVendedora, M=6 psicdélogas, 1 educadora comunitaria,
Ocupacao/ ) ) - .
. Assistente desempregadas, e 1 estudante Assistente administrativo
profissao

administrativa

H=2 trabalhadores na construcado civil

dos dados, bem como a traducio de textos selecionados de
¢
portugués-para-inglés para permitir aos copesquisadores nio

luséfonos o entendimento do material original.

Analise dos dados

A andlise dos dados foi realizada por dois assistentes de
pesquisa brasileiros que, treinados pela pesquisadora bilingue,
trabalharam com as transcri¢des codificando-as por meio
de software qualitativo. Juntamente com os assistentes, ela
concluiu a andlise temdtica® do relatério de codificacdo
utilizando os seguintes procedimentos: determinagio de uma
lista inicial de cddigos; identificacdo de temas apds leituras
intensivas e repetidas do relatério de codificacio; criagio de
um relatério temdtico com reflexées sobre o contetido das
discussées e tentativas de delineamento dos temas; codificacao
de discussdes transcritas utilizando seis temas predefinidos;
refinamento dos titulos temdticos; e formulagio de resposta
as perguntas de pesquisa utilizando os titulos temdticos finais.

Verificacdo da interpretacao final

Assistentes de pesquisa luséfonos e trés individuos
pertencentes as comunidades luséfonas verificaram a
interpretagao final dos achados em discussées individuais com
a pesquisadora bilingue (janeiro-fevereiro de 2013).

Este estudo foi aprovado pelo Ryerson Research
Ethics Board (REB-2009-221) e York University Ethics

Board-Canada (Certificate Number 2009-157).

RESULTADOS

Os resultados apresentados nesta segio referem-se as
caracteristicas culturais dessas comunidades étnicas lus6fonas

que permaneceram inalteradas nos dldmos 10 anos.

Relatos de 19 homens e mulheres sem diagnéstico prévio de

L

cAncer de mama discutiram o capital social e cultural de suas
comunidades em relagao a viabilidade da criagao das redes de
apoio social para prevencio e tratamento do cAncer de mama.
Essas redes seriam fundamentais para responder as necessidades
de prevengio, bem como para atender as necessidades sociais/
financeiras/emocionais das sobreviventes do cAncer de mama.
Todos os participantes enfatizaram seu contato limitado
com informagées relacionadas ao cincer de mama, tanto
no Canad4 quanto em seu pais de origem. Tais informacoes
foram veiculadas pela midia popular, por meio de conversas
com familiares ou pela educagio em servigo e outras iniciativas
de satde ocupacional. Poucos participantes brasileiros (duas
mulheres ¢ um homem) relataram ter algum conhecimento
sobre o cAncer de mama ou ter experiéncia prévia com cincer
de mama entre amigos e parentes. Apenas trés das 17 mulheres
descreveram ter praticas preventivas consistentes voltadas para
a triagem do cAncer de mama.

Elementos-chave para a
criacao das redes de apoio social

Para as mulheres angolanas, a criacio de um verdadeiro
ambiente comunitdrio seria fundamental, uma vez que
suas relagoes interpessoais se dissiparam em decorréncia da
experiéncia de imigragio coletiva devido ao refigio politico.
Para desmistificar a visio fatalista comumente mantida
a respeito do cAncer de mama, as mulheres angolanas
enfatizaram a necessidade de atividades educativas adaptadas a
comunidade voltadas para as causas do cAncer de mama, para
ensinar a comunidade sobre a adogio de comportamentos
e praticas preventivas. Elas recomendaram que as atividades
comegassem por meio de projetos que promovessem a
conscientiza¢io sobre o ciAncer de mama visando as mades,
especialmente nas escolas de ensino fundamental, para
garantir que as informagées cheguem aos domicilios, de modo
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que os filhos possam ser os transmissores de informagoes.
Elas sugeriram oferecer ajuda para as tarefas domésticas e
cuidados com criangas; prestar um servico de acompanhantes
para consultas no hospital e fornecimento de métodos
alternativos de transporte para consultas médicas.

Os participantes brasileiros sugeriram como atividade
inicial as iniciativas de conscientizagdo/promogao sobre
cincer de mama em 4mbito comunitdrio. Eles propuseram
uma semana de conscientizagio sobre cincer de mama
lembrando aos voluntdrios a importincia de honrar seu
compromisso com o trabalho proposto, o que ¢ uma sugestao
valiosa, j4 que o voluntariado ndo é uma prdtica consolidada
na cultura brasileira. A educagio em saide foi sugerida por
meios especificos, tais como: criagio de panfletos educativos;
promogdo de palestras ministradas por sobreviventes do
cancer de mama em igrejas e eventos sociais comunitdrios
(incluindo churrascos); e promogio de oficinas sobre agoes
preventivas. A existéncia e as atividades de uma rede de
apoio social deveriam ser anunciadas em jornais/revistas
comunitdrias para enfatizar a disponibilidade de voluntdrios
para atender algumas das necessidades de apoio para a triagem
do cincer de mama. Recomendaram que esses tipos de
servigos/apoio fossem divulgados em igrejas e outros espacos
sociais. A sugestao comum sobre as igrejas deve-se a lideranca
social ministerial, 4 sua filosofia humanitdria e religiosa
adotada e ao poder de aglutinagio expresso pela promogio
da conectividade social. Essas estratégias contabilizaram
informagdes generalizadas sobre a existéncia, infraestrutura,
insumos e operagio das redes de apoio social.

Outras sugestdes incluiram: criagdo de grupos de apoio
social; visitas domiciliares a mulheres vivendo com cAncer
de mama; apoio emocional/psicolégico/instrumental (por
exemplo, cozinhar, limpar, fazer compras); educacio sobre
beneficios sociais e financeiros; e psicoterapia de casal;
criacdo de grupos de sobreviventes liderados pelas préprias
sobreviventes; criagio de um grupo especifico para mulheres
que ainda estdo em tratamento; grupos de apoio para conjuges
e filhos; e apoio interpessoal através de contato direto ou por
telefone. As mulheres portuguesas sugeriram que a publicidade
da disponibilidade de redes de apoio social também deveria
atingir homens das trés comunidades em clubes, cafés e bares
para alcancar aqueles que podem estar vivenciando o cincer
de mama em suas familias. Outra estratégia seria ensinar a
comunidade portuguesa como se engajar, participar e oferecer
ajuda em tais redes.

Todas as mulheres participantes enfatizaram a necessidade
das redes de oferecer servigos para ajudar com as tarefas
domésticas. A criagio de grupos de autoajuda exclusivamente
as mulheres portuguesas foi sugerida para garantir a
oportunidade de superar a ideia de ser uma minoria, além
de serem timidas para falarem abertamente de experiéncias
pessoais, e o respeito pelo trago cultural relacionado ao
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orgulho, que pode dificultar o compartilhamento de vivéncias

com 0S outros.

Incremento de insumos/recursos-chave
para a criacao das redes de apoio social

As mulheres angolanas sugeriram mobilizar mulheres
mais idosas para liderar os servigos das redes. Trabalhar com as
escolas seria uma estratégia fundamental devido & percepgio
de que as escolas tém credibilidade como fontes informais de
informagao em satide. Os participantes brasileiros destacaram
que acreditam ter forte solidariedade social, bom senso de
humor, prazer em compartilhar eventos sociais e serem de
uma cultura afetiva e emocional, bem como ter familia e
amigos, que sdo altamente valorizados.

As portuguesas explicaram que as institui¢cdes religiosas
e recreativas permitem a identificagio de uma coesio
social trazendo novo significado 3 familia. A coesdo social
confirmou uma consciéncia coletiva no estado de isolamento
social vivenciado por mulheres vivendo com cincer de mama
ou sobreviventes dele. Para elas, esse capital social é expresso
como valores comunitdrios com significados atribuidos 2
familia e amigos, valor fundamental da cultura portuguesa
que resulta em unifo familiar e responsabilidade com o
cuidado, compartilhado por familiares de diversas geragoes.

Barreiras possiveis para a
criacao das redes de apoio social

As mulheres angolanas reforcaram a influéncia de fatores
politicos recentes em Angola, causando perda de coesio
social na comunidade em Toronto, resultando em falta de
solidariedade, respeito mutuo e conexées emocionais, como
também falta de educagio em relagio as relacoes interpessoais.
Um sentimento de baixa autoestima coletiva persiste dentro
da comunidade angolana e coexiste com uma percepgio
discriminatéria por parte dos membros da comunidade
portuguesa. O contato com a comunidade brasileira ocorre de
forma mais espontinea. As mulheres angolanas relataram que
as maiores barreiras culturais sio o tabu e a visio mistica em
torno do cAncer em geral, e a nogao de que o cAncer de mama é
uma doenga vivida apenas por mulheres. Portanto, os homens
nio participam nem dio sua opiniio sobre o tema, o que
promove descrenca/desinformagio sobre os procedimentos
para detectar o cAncer de mama.

Os
culturais (por exemplo, tabu sobre o cAncer de mama, falta

participantes brasileiros identificaram  barreiras
de conhecimento sobre as possibilidades de desenvolvé-lo),
juntamente com informagées conflitantes sobre o cincer de
mama e uma consciéncia coletiva limitada sobre sua prevencio
e diagndstico precoce. As barreiras sociais identificadas
incluiram a nao valorizagio das atividades da rede de apoio
social, uma vez que nao se sentem sensibilizados ou afetados

pelo cincer de mama. Outra barreira social seria a falta de
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motivagio para aceitar o trabalho voluntdrio nas igrejas.
O cronograma de trabalho irregular dos brasileiros exigiria
uma maior flexibilidade na operagio da rede para acomodar a
disponibilidade de voluntdrios, bem como o uso dos servicos
pela populagio-alvo. As mulheres brasileiras criticaram o fato
de que os lideres religiosos sio majoritariamente homens
e podem nio ser sensiveis a questdo do cincer de mama.
Elas discutiram como essa visio precisaria ser revista com
lideres masculinos ocupando posi¢des influentes para que as
barreiras potenciais para se falar sobre a triagem do cincer
de mama pudessem ser quebradas. A interagdo social entre
os brasileiros deveria inspirar atividades de conscientizagdo: o
medo de pedir ajuda e a possivel recusa em participar da rede
devido a suposta sobrecarga de trabalho.

As mulheres portuguesas explicaram a nocio de orgulho/
autonomia como um trago do capital cultural das mulheres
para explicar como é uma barreira para pedir ajuda de
estranhos/ndo familiares. O contexto de vivenciar o cAncer de
mama sozinha se soma ao tabu sobre o assunto, relacionado
a falta de conhecimento e compreensio da enfermidade e de
como lidar com ela. A atitude masculina de nio se envolver
em questoes de satide feminina resulta na recusa dos conjuges
em apoiar as mulheres em suas atividades de triagem do
cancer de mama, na tomada de decisdo sobre o tratamento ou
em participacio de grupos de apoio nos quais, muitas vezes,

experiéncias pessoais e familiares sio compartilhadas.

Possivel participacao de
lideres comunitarios na
criacao das redes de apoio social

Todos os participantes sugeriram que diplomatas de seus
paises participassem e colaborassem nas redes de apoio social
devido ao conhecimento administrativo e 4 lideranca social e
cultural que possuem. Quanto ao envolvimento da lideranca
religiosa, as mulheres angolanas e brasileiras mencionaram
padres/pastores, enquanto as mulheres portuguesas sugeriam
as esposas dos pastores. Para as mulheres angolanas, os
diretores das escolas também podem ser lideres. A maioria dos
participantes mencionou empresdrios da comunicagio, além
de profissionais de comunicagio e jornalismo. Os entrevistados
destacaram a necessidade de disseminar informagées sobre
todos os aspectos relacionados ao cincer de mama.

Para os participantes brasileiros, o objetivo de
mobilizar representantes dessas comunidades que estdo
profissionalmente engajados na sociedade de Toronto com o
objetivo de promover agentes facilitadores da linguagem sobre
o0 assunto e para combater o isolamento social das familias
com menor escolaridade e que nio fazem parte da forca de
trabalho. A pouca quantidade disponivel de informacoes
relacionadas ao cAncer de mama em portugués, a auséncia de
préticas preventivas do ciAncer de mama entre as mulheres,

a cultura do siléncio sobre a enfermidade e as desigualdades

6

educacionais nas comunidades limitam substancialmente a
visdo critica dos usudrios sobre as informagoes relacionadas
ao cAncer de mama.

As interagbes com os componentes de redes sociais tais
como organizagdes comunitdrias conhecidas, midia popular
altamente ativa, lideres sociais reconhecidos, patrocinadores
e apoiadores, locais de encontros frequentemente usados por
homens, mulheres, criangas e jovens, uma sélida tradigio
familiar de respeito aos parentes e fortes lacos de amizade
e o reconhecimento da importincia dos papéis familiares
das mulheres contribuem para o estabelecimento das redes.
Vale ressaltar também que o novo discurso politicamente
engajado sobre o trabalho social, 0 compromisso e a lideranca
das organizagées religiosas representam um elemento muito
influente para apoiar este projeto de capacitagio comunitdria.

Condigoes desafiadoras para a constituigio das redes
incluem reconstruir a confianca entre individuos no
interior e entre as comunidades e despertar a consciéncia
coletiva para o valor inerente ao voluntariado. Um desafio
particular diz respeito & percep¢io de género, culturalmente
enraizada das questdes de satde, adicionada 2 falta sistémica
de conhecimento sobre o cincer de mama, uma vez que
permanece identificada como uma questio exclusiva de satide
da mulher.

DISCUSSAQ

A possivel criagio de redes de apoio social para o cincer
de mama baseia-se na intersec¢io de mdltiplos eixos de
influéncia com as normas/papéis/relacionamentos de género
entrincheirados. A proposta de apoio social indireto as
mulheres que vivenciam o cincer de mama ¢ sugestiva da
organizagio social de género do trabalho assistencial. O cincer
de mama pode ser uma experiéncia solitdria ou familiar, e o
sigilo pode limitar as discussées devido ao estigma e ao tabu,
a falta de compreensio, ao orgulho familiar, a preocupagoes
financeiras e por ser considerado um tema inapropriado

para conversa®)

. A nao divulgagio das emocoes e a falta
de comunicacio com as redes sociais foi identificada como
determinante para se ter um resultado negativo sobre a
qualidade de vida dos sobreviventes do cAncer de mama®.
Tem-se argumentado que as minorias étnicas e linguisticas
dependem fortemente de suas redes sociais paraacessar recursos,
pois muitas vezes encontram-se isoladas das instituigées e de
recursos tradicionais®. Paralelamente a essa nogio, nossos
achados sugerem ainda a falta de conscientizacio e de acesso
ao0s recursos e servicos sociais relacionados ao cAncer de mama.
A busca menos proativa das sobreviventes do cAncer de mama
por servicos sociais pode ser devido a conexées fracas entre
organizagbes comunitdrias e interagbes entre membros da
comunidade. A fraca conectividade social pode resultar do uso
limitado da midia popular como estratégia direcionada & massa
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para disseminar informagdes sobre prevencgio, tratamento
e reabilitacdio do cincer de mama, promover a apropriagio
pela comunidade e garantir a mobilizacio para as agoes do
cancer de mama. Lacunas de conhecimento permanecem
sobre as iniciativas educacionais do cAncer de mama e o acesso
limitado aos recursos dentro das comunidades luséfonas.
A falta de lideranga com visdo coletiva quanto a possibilidade
de mobilizagio de recursos para a criagio da rede reforgou
essa situacdo. A cultura do trabalho filantrépico comunitdrio,
apesar de seus fortes valores de solidariedade social e ajuda
miutua nas familias e nos circulos de amizade requer uma
investigagio mais aprofundada.

Essas redes de apoio social teriam de ser sensiveis as
expressdes de afiliacbes etnoculturais que resultam em
negociacio de identidade entre diferentes grupos sociais
guiados por seu capital social e cultural®. Os membros
da comunidade geralmente tém que ajustar seus valores
quando enfrentam novas realidades sociais. Os imigrantes
tém que remodelar suas redes sociais dentro dessa realidade
e, consequentemente, suas necessidades sociais/psicolégicas.
A forma como cada uma dessas comunidades estabeleceu tais
interagoes é conhecida como habitus®.

Para os imigrantes, o habitus pode adquirir uma profusa
implicagio relacionada as praticas de satde, impostas pelas
estruturas familiares patriarcais em determinadas comunidades
etnoculturais. Nessas comunidades, as mulheres contam com
seus parentes do sexo masculino para a tomada de decisio
sobre cuidados médicos e/ou subordinam suas necessidades
de sadde individuais as necessidades familiares®”. Devido a
sua aculturacio e isolamento social, a rede de apoio social
espalharia mensagens preventivas sobre cincer de mama para
homens e mulheres, para estimular as praticas de detecgio
precoce das mulheres e aprender sobre os beneficios oficiais
de satde/social para a satde da mama.

Um meio potencial para construir o capital social dessas
comunidades seria engaji-las para se tornarem ativas em
diversas redes de apoio. Suas a¢des seriam apreciadas pela ideia
de presenga compartilhada com intensas trocas que levam

7

ao empoderamento, que ¢ naturalmente legitimada pela
liberdade de receber. A presenca de alguém capaz de ajudar
a encontrar recursos seria uma forma de mobilizar o capital
social para responder ao isolamento sociolinguistico, a baixa
escolaridade e a baixa proficiéncia em uma lingua estrangeira
e 4 pouca insercdo social®".

A construgio de redes de apoio também poderia capitalizar
o apoio existente, mesmo que a influéncia das crencas
religiosas das mulheres sobre a saide relacionada ao cincer
de mama possa ser controversa. Reunir-se em um ambiente
acolhedor também ajudaria essas comunidades a aprenderem
e libertarem-se da visdo de que o cAncer é um tema tabu e
representa uma morte inevitdvel. As mulheres mais idosas

dentro das comunidades luséfonas devem ser apoiadas para

7

liderar a criagdo de novas redes de apoio baseada nos seus papéis
respeitados e influentes para ajudar a neutralizar as barreiras
da linguagem e as desigualdades sociais ao acesso aos recursos
e 2 educacio sobre o cAncer de mama. Devem ser enfatizadas
atividades educativas que promovam o empoderamento dessa
populagao para uma melhor sadde mamdria®.

Para incentivar ainda mais a viabilidade e a sustentabilidade
dessas redes, as acoes coletivas devem considerar o papel
da familia, de amigos, bem como a relevincia de género e
cultural das atividades individuais e coletivas. A partir
do muito apreciado trabalho artistico manual da cultura
portuguesa e das manifestagdes culturais, podemos citar
eventos envolvendo comida, musica, danca, bordados e
cerAmica, para aliviar o impacto psicoldgico que resulta em

isolamento social e sofrimento desnecessario.

CONCLUSAO

A criagdo das redes de apoio social para prevengio e suporte
a pessoas com cAncer de mama deve levar em consideracio a
diversidade das comunidades luséfonas devido a diferentes
trajetdrias sociais, assim como disposicio variada para ajudar
e ser ajudado. Devido a escassez de evidéncias empiricas sobre
a comunidade angolana, e considerando o isolamento social e
a visao mistica do cAncer de mama, recomendamos que lideres
sociais e profissionais angolanos sejam convidados a projetar
a estrutura de sua rede de apoio social de acordo com seus
tracos culturais especificos.

Além de oferecer apoio social e servigos, os voluntédrios
devem ter conhecimento instrumental para lidar com os
efeitos do longo prazo da imigraciao. Embora o alvo principal
seja as mulheres que vivenciam as diferentes fases do cAncer
de mama, nio se pode esquecer da importancia de dar apoio
continuo aos filhos e parceiros/conjuges, particularmente
este ultimo, devido a socializagio de género. Para resultados
significativos de satdde, o apoio deve ir além do apoio
emocional e informativo de redes informais préximas,
chegando 4 incorporagio de institui¢des formais tradicionais.

A principal limitacdo desse estudo diz respeito ao principio
da diversificagio® que nio foi abordado devido ao pequeno
nimero de participantes portugueses e ntmero insuficiente
de participantes angolanos, tal como 2 participagio de apenas
dois homens brasileiros na amostra final. A representatividade
limitada desses sujeitos limita a transferéncia dos achados para
homens luséfonos, grupos angolanos, brasileiros e portugueses,
como também para as mulheres angolanas e portuguesas.
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