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Chega mais perto e contempla as palavras.
Cada uma tem mil faces secretas sob a face neutra e te pergunta,
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RESUMO

O cancer é uma doenca rotulada a partir da taxonomia biomédica. Baseando-me no modelo de
realidade clinica proposto por Kleinman — a diade disease/iliness — analiso a vivéncia subjetiva de
doentes com cancer em tratamento quimioterapico. A experiéncia da doenca é reconstruida a partir
dos relatos dos doentes, entendendo a narragdo como expressdo simbdlica do mundo. Por estar
situado na interface realidade vivida/ realidade indeterminada, o processo narrativo se projeta no
futuro ao mesmo tempo que torna o presente compreensivo. No caso do cancer, o futuro narrativo é
interrompido pela presenga virtual da morte, por isso os doentes ndo conseguem construir um enredo
que organize a experiéncia. Como estdo no meio do processo terapéutico, utilizam taticas para
subjuntivizacdo da realidade, as quais orientam suas agoes no presente: a busca da cura.



ABSTRACT

Cancer is a disease labeled by the biomedical taxonomy. Supported in the model of clinical reality
considered by Kleinman - disease/illness - I analyze the subjective experience of sick people with
cancer in chemotherapy. The illness experience is reconstructed from the stories of the sick people,
understanding the narration as symbolic expression of the world. For being situated in the lived reality
/ indetermined reality, the narrative process is projected in the future at the same time that it
becones the present comprehensive. In the case of the cancer, the narrative future is interrupted by
the virtual presence of the death, therefore the sick peopie can’t make an empiotment that organizes
the experience. As they are in the way it therapeutical process, they use subjunctivizing tactics of
reality, which guide its present actions: the search of healing.
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APRESENTAGCAO 1

APRESENTACAO

O mergulho na antropologia foi fascinante. Durante estes Ultimos dois anos e oito meses fiz 0
exercicio do estranhamento da minha realidade em alguma medida. Creio que a visao de hoje sobre a
ciéncia, de uma forma geral, estd mais nitida. E um modelo cultural, entre varios. E um modelo
minuciosamente elaborado porém parcial, incompleto e ndo definitivo. N3o abrange toda a
complexidade do processo de salde/doenga. Do tema que escolhi posso dizer que me mostrou um
lado muito humano do fazer antropolégico. As pessoas, liminares, que se dispuseram a conversar
comigo mostraram a solidariedade entre iguais tipica desta situagdo.

Este trabalho argumenta sobre a reificagdo dos processos de doenca a partir do modelo
biomédico, derivado da cultura ocidental moderna. Nele a doenga é tida como um processo
individualizado, somatizado e dessocializado (Zempléni, 1988) e as préticas de cura oéorrem em
contextos privativos e individualisticos, apoiadas pelo enfoque naturalista que dissimula os aspectos
simbdlicos e morais da doenca (Taussig, 1980). Procuro ressaltar, entdo, os processos simbdlicos e
intersubjetivos sobre os quais a realidade da doencga é construida. Nao proponho qualquer conclusdo
generalizante, fago uma aproximagao que, pretendo, sirva como ponto de partida para reflexdao de
quem atua na area da satide, seja como profissional prestando cuidados, seja como pesquisador.

Elegi os doentes de cancer como informantes por causa de minha experiéncia anterior como
nutricionista clinica, assistindo pessoas internadas no servigo de onco-hematologia, em um hospital da
rede publica do Estado. Na época me frustava diariamente ao constatar que meu conhecimento
técnico ndo supria as necessidades daquelas pessoas. A inapeténcia e os transtornos digestivos
\comuns entre estes pacientes me colocavam a prova. Ndo foram poucas as situagdes em que,
envolvida em uma longa conversa (para os padroes hospitalares), percebia desabrochar nova forga no
doente, que entdo se esforgava para comer; pedia e eu anotava suas preferéncias alimentares. Mas a
nutricionista se indignava por ndo poder adotar uma postura técnica. Na maior parte das vezes nao
fazia uma avaliagdo antropométrica completa e avaliar a ingestdo alimentar dos pacientes era
praticamente impossivel. As vezes, diante das fortes reagdes provocadas pelo tratamento, ficava me
perguntando porqué aquelas pessoas se submetiam a tanto sofrimento diante de um progndstico
duvidoso. Essa foi a questdo me motivou a escolher o cancer como tema de pesquisa.

. A abordagem antropoldgica da doenga possibilitou a construgdo de um texto dirigido para a
subjetividade do processo patoldgico, o viver com cancer. Entrevistei 10 pessoas em tratamento
quimioterapico, ouvi suas estorias sobre o cancer e procuro demonstrar, nas paginas que seguem,
que as narrativas sdo um meio de construir a fealidade'da doenga. A vivéncia subjetiva de um

processo organico definido a partir de suas caracteristicas fisiopatoldgicas, a experiéncia da doenga, é
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resultado do contexto sdcio-cultural onde se situa o doente. As narrativas pessoais, como expressao
simbdlica da realidade, condensam valores e significados culturais compartilhados, coletivos. Ao
mesmo tempo, as narrativas dao sentido a vivéncia da doenga, que é singular. Ao formular um
discurso sobre o cincer, o doente interpreta os fatos e orienta suas agbes e decisdes para dar
seqiiéncia tanto ao tratamento, quanto as rotinas da sua vida diéria.

O texto estd dividido em trés partes. Na primeira parte, ha a descrigao do Trabalho de Campo,
contextualizando o leitor no cendrio clinico local e apresentando as pessoas entrevistadas. Na segunda
parte, as categorias disease e /llness sdo contrastadas para definir o que seja o cancer. Disease é
considerada a patologia, a doenga fisica baseada no raciocinio cientifico. Enquanto a Ilness é a
vivéncia subjetiva da doenga, uma experiénc_ia derivada da realidade socio-cultural. A terceira parte é
constituida pela interpretagdo das narrativas dos doentes. Baseado na teoria narrativa, o texto
apresenta trés experiéncias singulares, evidenciando as téticas empregadas pelos doentes como
recurso simbdlico para manutengdo do futuro narrativo, que € interrompido com a proximidade da

morte.
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O TRABALHO DE CAMPO

Antes de apresentar os dados de campo, vou contar como se deu o processo etnografico e de
que forma encarei minha conversao de profissional exercendo atividades no campo da biomedicina
para antropdloga investigando este mesmo campo. N3o que eu esteja fazendo uma opgdo, meu
intuito é circular entre essas duas areas, ter possibilidade de analisar, como antropdloga, o processo
de saide/doenga, mas também poder intervir como nutricionista em outros momentos. Talvez para
alguns antropdlogos hibridos como eu, essa transformagao ndo seja tao relevante; para mim tem sido
uma experiéncia instigante. Isso porque resolvi fazer minha pesquisa de campo num cendrio clinico
que freqiientei como nutricionista e a sensagao de estar entre as duas identidades foi pronunciada. Os
contatos'com os doentes ndo expressaram essa duplicidade, mas os funcionarios do Cepon na maioria
das vezes se relacionaram comigo como a nutricionista-que-esta-fazendo-uma-pesquisa-com-nossos-
pacientes, visto que varios deles me conheciam como nutricionista do Hospital Celso Ramos.

Quem atua como profissional de salde sabe qudo forte é o treinamento para interpretar os
relatos a partir do modelo biolégico, no qual, usando a terminologia geertziana, se tem uma
concepcdo estatigrafica das pessoas. Parte-se, em ordem hierarquica, do nivel bioldgico, que é
concreto e real, para os niveis menos palpaveis e por isso clinicamente menos relevantes: o
psicologico, o social, o cultural. Dessa forma, os momentos do Trabalho de Campo que passei no
Cepon para um primeiro contato com os doentes foram ambiglios; consegui mergulhar na realidade
clinica sem, entretanto, manter aquela distdncia que caracterizaria o trabalho do antropdlogo.. Tive
que estar atenta para nao assumir o papel de nutricionista, quero dizer, de ter uma interpretagao
intervencionista das falas dos doentes. Penso que se houvesse possibilidade de seguir por mais tempo
com o contato etnografico, aos poucos essa impressdo seria menos intensa, podendo eu construir a
" identidade de antropdloga no cenario clinico. O distanciamento foi possivel quando conversei com as
pessoas. em suas casas, ai sim vivi a antropdloga. Contudo, estes foram momentos esparsos. Meu
conceito de Trabalho de Campo, derivado das leituras que fiz!, ficou distante da experiéncia
etnografica. A vivéncia das relagbes no espago-tempo do Trabalho de Campo se aproximou da
participacdo observante de Durham (1988) e da nogdo pds-moderna de etnografia, em que as formas
do fazer sao fragmentadas e, aparentemente, tudo pode ser reeditado em nova versao!

! Seeger (1980); Malinoswki (1986); Kondo (1986); DaMatta (1987); Grossi (1993), so para citar alguns que me vém a
memodria.
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O Sistema Médico Local

Floriandpolis € uma cidade de aproximadamente 280 mil habitantes, sua localizagdo abrange a
Ilha de Santa Catarina e a area continental adjacente. E a capital de Santa Catarina e,
consequentemente, aqui estdo concentrados a maior parte dos recursos repassados ao Estado pelo
Ministério da Salde através do Sistema Unico de Salde, SUS. O érgdo estadual responsavel por
coordenar os recursos? destinados ao tratamento do cancer e pelas politicas de prevencdo e controle
da doenca é o Cepon.

O Centro de Pesquisas Oncoldgicas Dr. Alfredo Daura Jorge — Cepon — é o servico publico de
referéncia no tratamento de pacientes com cancer em Santa Catarina e o centro de referéncia da
Organizacdo Mundial de Satide para medicina paliativa no Brasil. Inclui um hospital que tem cerca de
40 leitos, com servicos de oncologia, hematologia e cuidados paliativos, e um ambulatério com
consultorios para atendimento da equipe de profissionais especializados: médicos, enfermeiros,
psicdlogos, assistente sociais, fonoaudidlogos e nutricionistas. O ambulatorio dispde de uma Central
de Qﬁimioterapia, onde os pacientes aguardam enquanto as drogas antineoplasicas sdo infundidas,
via endovenosa, pelo pessoal de enfermagem. Ambos estdo situados no centro de Floriandpolis.
Atualmente, estd em construgdo um novo hospital, com cerca de 120 leitos, para que os
procedimentos de coleta e andlise de exames, cirurgias, radioterapia e quimioterapia possam ser
centralizados e integrados. Existem também dois nicleos descentralizados do Cepon no interior do
Estado, um em Lages e outro em Itajai. Alem do Cepon, sdo feitas quimioterapias ambulatoriais pelo
SUS no Hospital Universitdrio e no Hospital Infantil Joana de Gusmao. Nestes, bem como na
Maternidade Carmela Dutra e no Hospital Celso Ramos, s3o feitas quimioterapias em infusdo continua,
quando os pacientes sao internados. As radioterapias para os pacientes do SUS sdo feitas no Hospital
de Caridade e as intervengoes cirdrgicas em todos os hospitais da rede publica. Ha cinco clinicas
brivadas que prestam atendimento especializado aos pacientes com cncer: Sdo Sebastido, Clinica de
~ ‘Oncologia Luiz Alberto da Silveira, Climama, Clinica Soma e Centro Oncoldgico de Floriandpolis, Ceof.

Ha também o Centro de Apoio ao Paciente com Cancer, CAPC, uma instituigdo que ndo faz
parte do sistema oficial de saide®. E uma entidade sem fins lucrativos, cujo atendimento é feito por
profissionais de salide e outras pessoas que prestam um servigo voluntario @ comunidade. Neste local
sdo aplicadas varias técnicas de cura complementares, sem deixar de lado o tratamento convencional.
Ha 35 leitos, mas somente nas sextas-feiras os pacientes ficam internados para a cirurgia espiritual;
recebem de 10 a 12 doentes de cancer por semana, sendo os outros leitos ocupados por pessoas com
outros tipos de doengas cronico-degenerativas. O CAPC faz parte do Ndicleo Espirita Nosso Lar,
sediado em Forquilhinhas, para onde sdo encaminhados todos os pacientes antes de iniciarem o
tratamento.

2 Refiro-me aos recursos médicos primarios definidos por Unschuld (apud Staiano, 1981, p.319): “medical knowledge and skills,
drugs and technology and medical equipment and facilities”.

-
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Alem destas instituigbes, ha uma série de opgdes no setor popular que ndo conhego suficiente
para descrever, apenas sei o que foi relatado pelas doentes de cancer com quem conversei.

O Desenvolvimento da Pesquisa

" Em setembro de 1997 entrei no Programa de Pés-Graduaggo em Antropologia Social com um
ensaio cujo tema era obesidade. Quando prestei selegdo para o mestrado, eu imaginava uma forma
de problematizar a nog3o de saude. Devido aos atropelos de estudar, trabalhar e ser “mae de familia”,
escolhi o tema doenga, ja que este poderia aproximar meu trabalho em hospitais e a pesquisa
académica. No finai de 1998, como trabalho final de uma disciplina, pensei em fazer uma etnografia
no Cepon. Porem, para ter acesso aos pacientes neste espago institucional, a pesquisa teria que ser
aprovada por uma Comissao de Etica. Encaminhei o projeto “Alimentag3o no Contexto do Cincer” e o
trémite foi tdo moroso que inviabilizou o trabalho. Em julho de 1999, depois de sete meses, o projeto
foi aprovado pela Comissdo de Etica do Cepon. Em outubro, aproveitei a autorizacio para fazer uma
pesquisa exploratéria. A idéia era acompanhar as consultas dos pacientes com a nutricionista e fazer
uma etnografia sobre as pessoas que nao podem se alimentar hormalmente e que usam sonda naso-
enteral para receber os nutrientes. Apés uma semana de observagSes, percebi que seria muito dificil
para mim alcangar um distanciamento do objeto, pois incorporava imediatamente a postura
intervencionista diante dos pacientes. Fiz alguns contatos na Central de Quimioterapia e resolvi que
seria melhor abordar o cancer em seus aspectos mais gerais e s6 entrar na questdo da alimentacdo se
o tema fosse recorrente nos relatos dos informantes. O projeto para o Trabalho de Campo acabou se
situando entre a experiéncia induzida pelas sensagdes corporais da doenca e o sentido dado a ela
através da narracdo. Orientei-me pelas lembrangas do que havia observado como nutricionista, as
fortes reacdes provocadas pela quimioterapia, gerando nos pacientes uma gama de mal estarés nao
explicados completamente pelos médicos, tais como dores e caquexia.

No final de margo deste ano, marquei um encontro com o médico que coordena a Comissdo
de Etica e o informei que iria iniciar a pesquisa. Apresentei-me para a enfermeira chefe da Central de
Quimioterapia e expus a ela meu projeto. Antes de iniciar o Trabalho de Campo, o que mais me
preocupava era como interpelar as pessoas. Ficava imaginando que ninguém se disporia a conversar
com uma estranha sobre um assunto de ordem intima e tdo delicado quanto uma doénga grave e
possivelmente fatal. Esse foi um grande engano, um preconceito meu. A receptividade dos pacientes
me surpreendeu e marcou o inicio da pesquisa. Nenhuma das pessoas que contatei se negou a
conversar cbmigo, e nao houveram recusas em me receber por parte daqueles aos quais solicitei um
contato posterior. Nesta época comentei com uma amiga que trabalha no Cepon e ela me falou que
“eles precisam de uma pessoa que 0s ougca sem estar tratando deles”. Isso se mostrou muito

3 ho esquema proposto por Kleinman (1980), o CAPC faz parte do setor popular.



O TRABALHO DE CAMPO 6

LY
. N oA . . , . " 4
verdadeiro ao longo da pesquisa. O siléncio que cerca uma pessoa que tem o diagndstico de cancer”,

no contexto clinico, é dificil de lidar, acaba constituindo a condigdo existencial da doenca. Assunto que
irei explorar mais adiante.

O Trabalho de Campo comegou no inicio do més de abril. Fui ao Cepon, na Central de
Quimioterapia, e escolhi para conversar algumas pessoas que estavam ali recebendo a quimioterapia.
No comego essa forma de escolha, ao acaso, trouxe alguns questionamentos, especialmente quanto
a subjetividade: até que ponto eu nao estava agindo por simples empatia? Haviam critérios, é claro,
para definir quem faria parte deste estudo. Alem do débvio ~ estar fazendo tratamento quimioterapico
ambulatorial no Cepon —, selecionei pessoas residentes na Grande Florianépolis, incluindo os dois
sexos, mais jovens, e sem dar preferéncia a qualquer tipo de cancer. Mas a questdo da
representatividade da amostra ficou da minha formagdo anterior. Aos poucos fui percebendo que
poderia ter relatos realmente diferentes se tivesse optado por trabalhar com pessoas do interior do
Estado, que ndo tém tanto contato com esse contexto clinico, o que néo foi possivel pelo tempo que
dispunha para a pesquisa. Afinal conclui que como estava disposta a focalizar um tema que fosse
significativo para os informantes, qualquer pessoa escolhida traria um conteldo representativo.
Acabei me‘permitindo uma escolha também intuitiva, sem me restringir aos critérios cientificos. Dessa
forma, nem todos os meus informantes corresponderam integralmente aos requisitos citados.

No primeiro contato, na Central de Quimioterapia, me apresentei como uma estudante-
pesquisadora, sem vinculo com o Cepon, interessada em ente.nder como se sentem as pessoas
quando tém cancer e fazem quimioterapia. Entrei nos detalhes da pesquisa somente quando os
entrevistados perguntavam e procurei deixa-los a vontade para ndo conversar, se preferissem. Por
sugestdo da Comiss3o de Etica evitei usar a palavra cincer, falava na “doenca”, ja& que nem todos os
pacientes sabem qual é seu diagnéstico. Perguntei seus nomes, o tempo que estavam fazendo
quimioterapia e de que maneira eram as sessdes, se tinham e quais eram as reagbes, como
comegaram a sentir a doenga, o diagndstico, e o local de residéncia. Nas primeiras conversas o tema
dos tratamentos alternativos foi recorrente, entdo acabei o incluindo nas entrevistas posteriores.
Assim fiz contato com 39 pessoas no Cepon. Nos relatos dos doentes, na sua forma de expressao,
duas coisas me chamaram atencdo. Primeiro, que a grande maioria dos pacientes tinha um perfeito
dominio da terminologia técnica, usavam conceitos e nomes complicadissimos com desenvoltura,
Segundo, que praticamente todos se referiam ao cancer com metaforas de guerra: “o combate”,
“|lutar contra”, “as armas disponiveis”, e por ai afora. Nesta fase houveram cinco contatos bastante
produtivos, em que a conversa fluiu bem e pude

aproveitar o conteido das narrativas para minha reflexdo. Alem disso escolhi mais cinco pessoas para
duas entrevistas aprofundadas. Elas me deram seus telefones e, com excegdo de uma, todas foram
entrevistados no local onde moravam. Antes da primeira entrevista fiquei passando a situagdo

4 Faz parte da rotina do pessoal de enfermagem ndo usar o termo cancer, pois € comum 0 médico revelar o diagndstico para a
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mentalmente, imaginando uma forma de me colocar que nao parecesse soturna ou formal, mas sem
ficar no tom de pouco caso. Aos poucos fui percebendo que a questdo era simplesmente escuta-los.
As vezes a atmosfera era tensa e sofrida, mas houveram também vérios momentos de descontrac3o.
As entrevistas foram gravadas® e as transcrevi parcialmente, naqueles momentos que julguei mais
significativos.

Na primeira entrevista, semi-estruturada, iniciei esclarecendo minha intengdo com a conversa
e solicitando que lessem e assinassem o Termo de Consentimento®. Segui um roteiro pontuando o
surgimento dos sintomas; éensagées, sentimentos e pensamentos suscitados pela doenga; as
expectativas em torno do tratamento médico; e a busca de terapias alternativas. Alguns informantes
acabaram conduzindo a conversa para um rumo diferente do que eu tinha proposto e o tempo
dispendido variou bastante, conforme a disposicdo dos informantes em falar mais ou menos de cada
assunto. Depois de analisar estas entrevistas, optei por um novo contato enfocando o imaginario
associado & doenca, o que chamo de mito do cancer — a associagdo do diagndstico de cancer a uma
sentenca de morte. Uma das situagbes que me marcou muito foi quando um dos informantes, que é
também um escritor timido e iniciante, leu dois contos seus para mim. Um deles, uma imagem da sua
prépria situagdo de doente, que nos deixou a ambos muito emocionados, falava de um naufrago,
embora marinheiro experiente. A tempestade o pegou de surpresa e ele ja estava prestes a se render
ao mar quando avistou no céu uma constelagao, trés estrelas. Essas estrelas, que representavam seus
trés filhos, o guiaram até a praia. Minha descricdo empobreceu o tom poético de seu texto mas
mantém a forca da metafora do poder do amor e da esperanga que o inspiraram.

Na segunda entrevista oriente-me pelos seguintes tdépicos: a forma como foi comunicado o
diagnéstico e como se sentiu; as informagoes que tinha sobre o cincer antes de adoecer e se mudou
a maneira de ver a doenga; como encara as alteragGes fisicas; e o que mudou mais na sua vida
depois da doenga. Entdo, aos poucos, estas pessoas foram compartilhando comigo algumas de suas
paisagens interiores, movidos pela emog3o que a idéia de finitude alimenta. Neste periodo, uma das
informantes ficou com a salde muito debilitada e acabou falecendo no Hospital do Cepon, ndo
cheguei a entrevista-la pela segunda vez. Apesar da boa vontade demonstrada por todos os
informantes, percebi que o segundo encontro foi mais dificil de acontecer. Atribui ao fato de ter sido
uma experiéncia intensa para eles conversar abertamente sobre suas trajetdrias de vida, expectativas
em relag3o a cura do cancer e o desejo de “ter sua vida de volta”.

Em junho encerrei a fase etnografica da pesquisa, totalizando 12 semanas de trabalho de
campo. Nesse meio tempo, depois que duas informantes me falaram de suas pesquisas na Internet,
resolvi pesquisar a posigdo do cancer no mundo virtual. E é impressionante a quantidade de listas de
discussdo’ que existem, de varios tipos, muitas do estilo auto-ajuda, outras com informacgdes técnicas,
algumas com mensagens religiosas, entre outros. '

familia e ndo para o doente. Agindo desta forma , se busca evitar o inconveniente de que o doente fique sabendo.
5 Uma das informantes ndo me permitiu gravar a primeira entrevista.
§ Ver modelo em anexo, p.85.
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Vale dizer que o ritmo das entrevistas foi ditado pelo tratamento. Depois do primeiro contato
demorou em torno de 10 dias para acontecer a segunda conversa e entre 20 dias e dois meses para o
terceiro encontro. De forma que o desenrolar dos acontecimentos na pesquisa teve que acompanhar
as condicdes de salde dos informantes. Alids, a delicada condigdo de salde dos informantes foi
confirmada pelo falecimento de trés entre as cinco pessoas com quem mantive contato depois de
terminada a fase de entrevistas. Esse fato me atingiu, fiquei prostrada, pois me envolvi nas suas
estdrias, e, como eles, desejava a recuperagao. Comentando com uma amiga oncologista, ela falou
que tratar pacientes com céhcer é assim e me fez pensar que a situacdo é complicada também para
os profissionais, ndo so para os doentes.

Os aspectos que irei abordar ao longo do trabalho refletem, de um lado, meu interesse em
compreender o processo de satide/doenga e, de outro, as situagdes, temas e idéias que chamaram a
atengdo das pessoas que entrevistei. Pretendo guiar a escrita pelo que ha de significativo na doenga
para os doentes, através do que foi colocado em suas narragoes.

Os Informantes

Quando optei por buscar meus informantes no Cepon, foi com a expectativa de que facilitaria
um primeiro contato, visto que durante o tratamento varios pacientes passam um periodo do dia na
Central de Quimioterapia, onde recebem as medicagoes prescritas pelo oncologista. Um detalhe que
impressiona a primeira vista é que, em geral, estes pacientes tém sua aparéncia fisica transformada
pela doenga e seu tratamento. Queda de cabelos, palidez, magreza, dificuidade de locomogzo,
deformagOes por grandes tumores ou pbr mutilagdo cirGirgica s3o0 comuns e evidenciam a presenca de
doenca grave.

Ao iniciar os contatos, estava receosa de que os doentes ndo estivessem dispostos a participar
de uma pesquisa cuja abordagem ndo lhes traria vantagens ou beneficios terapéuticos. A
receptividade que encontrei entre essas pessoas é bastante ilustrativa da sua abertura para o novo, o
desconhecido. Viver com cancer € uma experiéncia que desfaz a realidade cotidiana e os doentes
assumem uma postura de busca de alternativas, tanto para enfrentar a doenga quanto para encontrar
um sentido para o sofrimento.

Considerando a realidade social local, podemos pensar que estas pessoas fazem parte dos
estratos médios da sociedade. Alfabetizados, eles possuem no minimo formacgdo secundéaria, com
apenas uma excegdo. Moram em bairros com uma infra-estrutura satisfatoria, ruas calgadas,
iluminagdo publica, agua encanada, servidos por transportes coletivos, proximos a estabelecimentos
comerciais e outras facilidades urbanas. As casas apresentam todo o necessario para se viver
confortavelmente: comodos individualizados, banheiro, cozinha, quintal, n@o moram em habitacoes

7 Ver Www.cancer.org, ha um cadastro com iniimeras listas de discuss3o.
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improvisadas ou inacabadas. Todos eles convivem com sua familia nuclear, embora nem sempre isso
se traduza em harmonia nas relagdes familiares. Mas pude constatar que existe apoio familiar, ainda
que com diferentes graus de envolvimento afetivo.

Caracterizo meus informantes a seguir, para que o leitor tenha em mente as imagens das
pessoas que d3o vida as narrativas analisadas a seguir. Irei apresenta-los na mesma ordem que os.
entrevistei. Neste primeiro bloco estdo as pessoas que entrevistei fora da Central de Quimioterapia,

com quem pude aprofundar mais o dialogo.

PAULO

No primeiro dia que fui ao Cepon fiz contato com Paulo. Ele é muito jovem, tem 20 anos, e
por isso chamou minha atengao. Achei-o bem abatido, palido, esta careca, enfim, com aparéncia de
doente. Quando conversamos na Central de Quimioterapia ele falava com dificuldade, num tom baixo,
pausado e mondtono. Pensei que pudesse ser enjéo. Mesmo assim achei que seria um bom
informante e insisti para que tivéssemos uma outra conversa.

Dez dias depois fui encontrd-lo. A casa fica na Grande Floriandpolis, perto do Shopping
Itaguacu, em Barreiros, numa rua paralela a BR 101. A rua faz parte de uma area residencial, sdo
pequenos lotes e n3o ha sofisticagdo nas construgdes da vizinhanga. A casa é bem cuidada, cercada
por um pequeno jardim. A sala onde ficamos era um ambiente ocupado por dois sofés, uma mesa de
centro e um mdvel onde tinha uma televisdo, um aparelho de som e alguns enfeites. Sentei no sofa
em frente a TV, que estava ligada, a irma deitou no sofa do meu lado esquerdo, e Paulo ficou a minha
direita, no mesmo sofa que eu, sentado invertido, voltado para mim. Fiquei pensando se ele n3o ficou
intimidado pela presenca da irma. Ela se manteve silenciosa durante todo o tempo, mas parecia muito
atenta a nossa conversa. '

Dois meses e meio depois de ir a casab de Paulo, liguei para marcar um novo encontro. Ele me
pediu que ligasse na semana seguinte. Passaram mais trés semanas até que nos encontramos.
‘Quando cheguei 13 ele ainda estava deitado. Leticia, sua irm3, me recebeu e disse que ele ndo estava
muito bem, tinham saido umas feridas na boca e por isso Paulo ndo estava conseguindo comer e nem
falar direito. Disse a ela que eu viria num outro dia sem problema, mas Paulo veio conversar comigo.

Paulo se expressa bem, mas foi muito comedido nas respostas. Especialmente na segunda
entrevista suas respostas foram breves e objetivas, me deixou sem graga de insistir nas mesmas
questdes. Aparentemente ele ndo quis entrar mais a fundo nos aspectos da doenga que o
angustiavam. Ao final da entrevista me pediu para ajuda-lo a preencher o formulario solicitando
isencdo da taxa de inscrigao no vestibular.

Paulo é solteiro e mora com a irma e os pais. O pai é pedreiro e a mae funcionaria publica
aposentada. Antes de adoecer ele contribuia para a renda da familia, trabalhando como auxiliar do
pai, e estudava a noite. No inicio do tratamento parou tudo e depois reiniciou as aulas. Pretende
completar o segundo grau este ano e prestar vestibular para direito.

No principio sentia dores e por isso procurou um médico, 0 qual solicitou uma ultra-
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sonografia. Tem cancer nos testiculos. O proprio médico que fez o exame lhe deu o diagndstico, faz
um ano. Fez a cirurgia e em seguida, ainda no hospital, iniciou a quimioterépia. Continuou as
quimioterapias no Cepon, porem no periodo de férias do médico ndo conseguiu marcar consulta e
parou o tratamento. O tumor voltou a crescer e reiniciou a quimioterapia. Paulo-que diz “passar mal”
depois das sessGes. Ficava uns cinco dias com enjoo, dores por todo o corpo, falta de coordenacio.
Tem dificuldades para descrever as reagdes provocadas pelo tratamento. Refere também fadiga
cronica. ,

Quando conversamos ndo estava fazendo nenhum tratamento alternativo, apesar de achar
importante. Sabia do Centro de Apoio ao Paciente com Cénce_r, mas nao dava para conciliar com os
hordrios de aula. Tomou babosa com mel e parou por achar 0 gosto muito ruim. Alem da
quimioterapia estava rezando para ter forgas e continuar tratando. .

Depois que conversamos ele ficou internado duas semanas e meia, em julho, por uma
infeccio, entretanto, neste periodo, os exames mostraram que seu cancer ja tinha desaparecido. Final
de setembro falei com ele e me disse que a doenga recidivou e teria que fazer nova cirurgia.

ANTONIO

O contato com Antonio aconteceu no inicio do Trabalho de Campo. Ele é jovial e brincalhdo,
estd careca. O sotaque denuncia sua origem portuguesa. Logo se colocou de forma diferenciada,
quando me perguntou se era uma pesquisa médica e respondi que era na area de antropologia. Ele
me contou que iria iniciar o curso de Historia na UFSC quando adoeceu. No final da nossa conversa
comentou que agora sabe que ndo é téo importante para o mundo como imaginava antes, que &
“descartavel”. Tudo isto num tom de brincadeira, mas soando com certo amargor.

Combinamos de nos encontrar'para entrevista no Campeche, onde mora atualmente, onze
dias depois do contato no Cepon. A paisagem € extremamente agradavel, ao pé do morro e préximo a
praia. Na serviddo casas muito bonitas, algumas até requintadas. Quando me aproximei da casa saiu -
Antdnio, parecia bem. Convidou-me para entrar e sentamos na sala. A parte de baixo da casa é um
unico ambiente onde se dividem o espaco da sala e da cozinha. Sentamos na sala, ele me apreSentou
sua ex-mulher, Elisa, funcionaria publica aposentada. Antdnio sentou na cadeira que ficava
perpendicular ao sofd onde eu estava e fui explicando minha intengdo com a conversa. Ele achou
melhor que fossemos para outro lugar, para estar mais a vontade, “por causa delas”, referindo-se a
Elisa e a empregada que estavam na cozinha. Pensou em conversarmos no jardim, mas como
comegou a chover pede a Elisa para usarmos uma varanda que tem Id em cima. Subimos e ele me
explica que a casa € dela, esta morando “de favor”. Ela faz um comentario no sentido de coloca-lo a
vontade, traz uma cadeira para eu sentar na varanda e nos deixa. A varanda tem duas redes e eu
fiquei no espaco entre elas. Fico de frente para Antonio que se deita numa das redes. Ele esta
curioso para saber porque o escolhi, sekalguém tinha indicado, respondo que foi ao acaso.

Na primeira entrevista percebo que ele aparenta menos idade do que tem, completou 51 anos.
Antdnio se comunica muito bem, em alguns momentos usa palavras e expressoes do portugués de
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Portugal, o que ndo prejudicou suas colocagbes. De todos € o que mais claramente demostra sua
fragilizacdo emocional, chorando em vérias passagens da entrevista, nas duas ocasides. Coloca muita
énfase em certas partes da narfativa, com oscilacdes na altura da voz e na velocidade da fala.

Depois de sete semanas liguei para marcamos novo encontro. Antdnio ja havia terminado as
quimioterapias e os médicos estavam por decidir se faziam uma cirurgia ou iniciavam a radioterapia.
Ele pediu que eu ligasse mais para o final da semana. Cinco dias depois liguei, ele se mostrou ansioso
com o inicio da radioterapia e pediu que esperassemos mais um pouco. Passados mais quatro dias
liguei e entdo marcamos pai'a a proxima segunda-feira. Preferi ndo ligar confirmando, para que ele
ndo adiasse novamente. Nessa segunda vez cheguei e Ant6nio ainda estava deitado. Fiquei
conversando um pouco com Elisa, ele desceu para comer alguma coisa, tomamos cha. Conversando
os trés na cozinha pude perceber um conflito latente entre Antdnio. e Elisa.

Antdnio sempre trabalhou como musico auténomo. Mesmo tendo completado somente o segundo
grau, se apresentou como poliglota e erudito. H& muitos anos morava em Fioriandpolis, mas tinha
retornado a Portugal em 1995, onde viveu quatro anos. De volta ao Brasil, morava sozinho quando foi
diagnosticado o cancer no mediastino. Desde entdo, Antonio ndo tocou mais. Alem disso ele fazia
algumas tradugbes de textos, que também parou porque ndo consegue ler muito, seus olhos ficam
lacrimejando e isso o atrapalha.

Os sintomas da doenca comegcaram com uma “falsa artrite”, e também um leve
emagrecimento, cansago e suor noturno. Antonio procurou um reumatologista, que pelo resultado dos
exames de sangue desconfiou ser um problema mais grave. Ele recebeu a confirmagdo do diagndstico
as vésperas do seu aniversario, em agosto de 1999. Logo apds comegou a quimioterapia, onde
passava “relativamente bem”. Fez quatro ciclos que seguiram dois protocolos diferentes. Nos
primeiros cinco dias ficava “completamente prostrado”, com &nsias de vémito, depois pouco a pouco
ia recuperando.

Anténio ndo acredita em curas misticas, mas fez algumas terapias alternativas: esta seguindo
uma dieta macrobidtica, iniciou um tratamento antroposdfico, que parou por ser muito caro, e fez
umas sessdes com péndulos e cristais.

MARIA

Na segunda semana de visitas ao Cepon, com trés informantes do sexo masculino definidos,
estava a procura de uma informante. Encontrei Maria, uma mulher de meia idade, com algo que
chamava atengao sobre si. Ndo parece doente. No contato foi polida, mas deu respostas curtas, sem
ganchos para eu continuar com um papo descontraido. Mesmo assim perguntei se ndo poderiamos
conversar e, para minha surpresa, se disp0s a vir até o Cepon para nos encontrarmos.

Maria mora em Sao José, nao conheci sua casa pois fizemos as duas entrevistas no Cepon,
em um dos consultérios que estava vago quando nos encontramos. Esse consultorios ficam proximos
a Central de Quimioterapia, no mesmo corredor. As salas sao independentes, com uma mesa que .
separa duas cadeiras, para o paciente e 0 acompanhante, em oposicdo a cadeira do profissional; ha
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também uma maca atras da mesa, isolada por um biombo, entre outros objetos. Tive o cuidado de
sentar ao lado de Maria e nd3o atrds da mesa, para caracterizar que nossa relagdo era diferente
daquela entre profissional e paciente.

Em nosso primeiro encontro Maria se mostrou descontente e, a despeito da minha insisténcia,
acabou nao permitindo que eu gravasse a entrevista. Apesar disso ela comegou a relatar
espontaneamente sua “busca”: dos varios tratamentos alternativos que fez até chegar no tratamento
médico, depois de quatro anos de cuidados espirituais. Ela manteve uma postura tranquila nas duas
vezes que conversamos. O seu modo de falar é rapido, em arrancos, € 0 tdm de voz é baixo, seu
discurso estd recheado com frases incompletas e subentendidos. D& para concluir que nao foi em
todos os momentos da entrevista que alcancei o que ela estava querendo expressar.

Depois de quarenta dias liguei para Maria e marcamos outro encontro para a semana
seguinte. Cheguei no Cepon justo na hora em que ela estava terminando a quimioterapia. Estava
acompanhada por seu genro. Como ainda nao tinham almogado, sairam para comer alguma coisa
antes da nossa conversa. Uma das enfermeiras nos cedeu um consultdrio para a entrevista.

Quando o cancer de mama foi diagnosticado, Maria trabalhava como funcionaria publica
estadual. Manteve sua rotina até estar muito emagrecida, quando se aposentou e comegou um
trabalho voluntario em uma creche. Casada, nao tem filhos, mora com o marido, que é policial civil.
Parece ter uma situagdo financeira razoavel, ja que custeia todos os tratamentos alternativos que faz,
até hoje.

Ha cerca de cinco anos Maria procurou o ginecologista por causa de um carogo no seio. Havia
indicacdo de cirurgia, mastectomia, mas ela acabou desistindo do tratamento. Fez varios tratamentos
alternativos: cromoterapia, do-in e outras técnicas japonesas, pensamento positivo, “a técnica do
metal”, consultou com uma india paraguaia que lhe receitou uma mistura de ervas. Quando a
entrevistei estava consultando um curador do interior do Estado, que recomendou-lhe cha de ervas
medicinais, e usando suplementos nutricionais. Maria cita varios autores de livros de auto-ajuda que
leu, Louise Hay, Lauro Trevisan, Murphy... Esta fazendo quimioterapia hd um ano, diz passar “muito
bem”, sente-se bem disposta logo que termina a sessdo. Tem s6 uma sensagdo ruim na boca, fica
ressecada. Nao sente enjoo, s passa mal se comer alguma coisa “empurrada”. Agora, com 45 anos,
a doenca de Maria estd bem avangada, tem metastases em varios locais do corpo e nao ha mais
indicagdo de cirurgia.

FRANCISCA

O contato com Francisca se deu apés um més de trabalho de campo. E uma mulher gorda,
com jeito de bonachona. Quando a abordei tive a impressao de que ela ndo entendeu muito bem o
que eu estava fazendo ali, mesmo assim se mostrou interessada em falar comigo. Usa um gorro
marrom de croché para disfargar a careca. E nativa do Campeche, aonde mora.

Combinamos de nos encontrar na casa da sua irma, Ana, onde Francisca esta desde que
descobriu o cancer. Saltei um pouco antes, e pensava em dar um tempo porque ainda era muito
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cedo, s6 que ao procurar 0 nimero da casa, vejo duas pessoas na janela. Ela me apresentou sua irm3
e convidou-me para sentar. Ficamos na sala; € uma passagem, quase um corredor, com dois sofas
cor de vinho e sobre eles toalhas e almofadas de croché, um tapete no chdo e nada mais. Ela sentou
ao meu lado e a irm3 no sofa a nossa frente. Observando sua dificuldade em ler o Termo de
Consentimento imagino que ela nem tenha terminado o primeiro grau na escola.

O jeito de falar de Francisca é divertido, com uma intonagdo diferente, acentuando a dltima
palavra, com pausa marcada entre cada palavra, afirmando as coisas e falando um é! no final. Ana
participou de uma boa parte da entrevista, sem ser convidada, e senti Francisca um pouco inibida com
isso. Afinal acabamos ficando ao redor das minhas perguntas, suas respostas foram curtas, porém
significativas. Antes da doenca ela morava com o filho na sua propria casa e vivia do trabalho como
lavadeira. ‘ _

Depois que parou de amamentar seu filho, Francisca percebeu que o peito estava “grosso” e
achou que era “leite empedrado”. Como ndo melhorou foi a0 médico no posto de salde, mas na
época o problema ndo foi detectado. As dores foram aumentando e s6 quando o bico do seio inverteu
foi encaminhada para bidpsia. O cancer de mama foi diagnosticado ha um ano e seis meses. Em
seguida comegou a quimioterapia com o objetivo de reduzir o tumor e fazer a cirurgia. As reagoes a
quimioterapia foram mais fortes no primeiro dia: fastio e enjoo. Passava uns seis dias tonta, “com a
cabeca leve”. Quando mudou de protocolo comegou o formigamento dos dedos dos pés e a
dorméncia nos dedos das maos e dos pés. S6 depois de alguma insisténcia Francisca comenta dos
tratamentos alternativos que faz. Tomava babosa com mel preparada pela irm3, que depois trocou
por um produto industrializado a base de babosa, o suco da vida, bebe leite batido com pau pelado e
também reza o tergo com a irma. ’ |

Ao ligar para combinarmos o préximo encontro, vinte dias depois, soube por Ana que
Francisca tinha sido internada ha uma semana com tonturas e fraqueza. N3o estava conseguindo se
alimentar, “n30 passava nada no estdmago”. Estranhei, pois a impressdo que me deu quando
conversamos foi de ela estar reagindo bem ao tratamento, falava sem demonstrar cansaco e seu
corpo ndo apresentava sinais de doenga. Quase um més depois liguei para Ana e fiquei sabendo do
falecimento de Francisca, um dia antes de completar 45 anos. Havia comecado a radioterapia no
hospital mas nao resistiu. A expectativa de Francisca era fazer a cirurgia, voltar a trabalhar e ir para
casa com o filho.

EDUARDO

Conheci-o na primeira semana de pesquisa, no mesmo dia que abordei Antonio. Ele esta
magro mas provavelmente tinha um fisico mais reforgado antes da doenca. Mesmo nao sendo
grisalho, seu semblante indica mais idade do que seus 44 anos. Eduardo foi muito cordial e chamou
atencdo pelo emprego correto e em profusdo que fez de termos técnicos, ao falar do seu problema.
Esta em quimioterapia porque o tumor recidivou recentemente.

Demorei um pouco a ligar para Eduardo, na primeira vez que marcamos 0 encontro ele
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acabou adiando em fungao de uma consulta médica marcada para a mesma tarde. Tinha desistido de
té-lo como informante quando nos encontramos, por coincidéncia, na Central de Quimioterapia. Ele
comentou que tinha passado muito mal na dltima sessdo. Nos trés primeiros dias ndo sentiu nada,
entdo comegou com enjéos e finalmente ficou acamado por quatro dias, sem conseguir levantar.
Combinamos entao que eu ligaria para marcar um encontro, que aconteceu mais de 40 dias depois do
primeiro contato no Cepon.

Eduardo mora no continente, a rua é paralela a uma avenida, ndo tem saida, é uma zona
residencial caracteristica, com o indefectivel boteco e seus jogadores de domind. A casa fica quase no
final da rua. Interessante que quando vi a casa, achei que tinha me enganado com o numero porque
o discurso do Eduardo pareceu muito fluente e distinto, ndo combinou com o que eu imaginava ser
seu padrdo de vida. Toquei a campainha e sua m&e veio me atender. Ja sabia quem eu era, mandou
entrar e logo apareceu Eduardo, sorridente, dizendo para eu sentar. Ficamos na sala, um ambiente
simples, com um jogo de sofa de napa cinza, uma mesa de centro, uma prateleira e um aparelho de
som, mais alguns enfeites e bibelds completam a cena.

No primeiro encontro conheci dois filhos, a mae e uma tia de Eduardo, todos apareceram na
sala em algum momento enquanto conversavamos. A casa onde Eduardo vive com a familia € da mae
dele, moram juntos. Sentei no sofa e ele na poltrona a minha esquerda, perto de mim. De express3o
segura, Eduardo tem um estilo teatral, mais evidente na segunda entrevista. Usa muitas girias,
embora com um discurso bem claro e articulado. Em certos momentos sua narrativa torna-se enfatica
pelo tom de voz, que se alterna entre sons longos e breves, as vezes guturais.

Consegui falar com Eduardo trés semanas depois de ter ido a sua casa € marcamos um
encontro para o mesmo dia. Bati na pon‘ta; bati palmas, até que finalmente a filha apareceu. Desceu
da casa de trds. SO desta vez reparei que havia uma outra casa no fundo do terreno. A menina veio
com o irmao no colo e me levou até uma casa préxima, na mesma rua. Subi uma escada que, por
fora, dava acesso a varanda no segundo andar do sobrado. Eduardo apresentou-me a um amigo que
estava de saida e me convidou a entrar. Sentei num sofa, o mesmo que vi na outra casa. Ele me
explicou que‘ sua mae alugou ali porque vai desmanchar a casa dela para fazer uma nova. Estavam
os mdveis um pouco arrumados e um pouco empilhados no canto, sobrava um pequeno espago onde
sentamos. A certa altura, quando conversavamos, a mae do Eduardo chegou e ficou arrumando
algumas coisas no quarto ao lado, mas ele ndo pareceu intimidado com a presencga dela.

Desde 1991 Eduardo esta desempregado, seu ultimo trabalho foi como engenheiro de uma
empreiteira prestadora de servigos ao governo federal. A partir de entdo a esposa é quem prové o
sustento da familia, enquanto ele assumiu as tarefas domésticas e o cuidado dos trés filhos. O cancer
nao alterou sua rotina.

A cancer de estfago foi diagnosticado em margo de 1999. Eduardo sentia o peito arder,
queimar. Confirmado o resultado ele fez a cirurgia, esofagectomia com gastroplastia. Nove meses
apos a cirurgia, pegou um forte resfriado e no exame de rotina detectaram urh tumor no pulmao,
sorhen'té entdo foram prescritas a quimioterapia e a radioterapia. Ele fez, paralelamente, 30 sessoes
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de radioterapia e trés ciclos de quimioterapia, que seguiram dois protocolos diferentes. Eduardo fala
que a quimioterapia “é horrivel”, passou periodos de grande depressao, sentia dificuldade de respirar,
dores no peito, sonoléncia.

Eduardo tinha terminado o tratamento quimioterapico maé mantinha as consultas no CAPC,
instituicdo espirita sediada no Ribeirdo da Ilha. No Centro sdo usadas muitas técnicas de cura, mas
Eduardo esta especialmente impressionado com o reiki. Alem disso ia comegar a tomar um “coquetel
de ervas” preparado por uma senhora do interior do estado do Rio de Janeiro.

Os informantes que descrevo a seguir s30 pessoas que encontrei apenas uma vez. Quando os
abordei no Cepon o contato acabou rendendo uma conversa longa o suficiente para abarcar detalhes
sobre a experiéncia da doenca. Esse nao era meu objetivo naquele momento, mas os relatos foram
muito ricos para serem descartados. Resolvi assim incluir estes depoimentos na interpretagdo dos
resultados. Eles me ajudaram especialmente a captar os aspectos recorrentes nas falas das pessoas
entrevistadas.

THEREZA

Quando cheguei para me apresentar, ela fitou-me por um momento e nao fez maiores
perguntas. Logo comegou a falar e a medida que conversava ia se soltando, deixei-a falar
espontaneamente e acabei ndo fazendo muitas anotagbes. S6 depois de um tempo me dei conta que
era uma boa informante. Em alguns momentos ndo conseguia ouvir bem o que falava, seu timbre de
voz era baixo é nao quis pedir para que falasse mais alto. E durante o transcorrer da conversa ela se
mostrou muito serena, parecia de acordo com sua idéia de estar sempre alegre.

Thereza tem 47 anos e mora em Cagador. Vem e volta de ambuléncia com um grupo de
pessoas que faz tratamento médico em Florianépolis. Dos pacientes com cincer que vinham com ela
quando comegou o tratamento aqui sé restou Thereza. O cancer de mama foi diagnosticado ha mais
ou menos quatro anos. Achei que fazia tratamento paliativo, pois seu caso nao tem indicagao de
cirurgia. Ela diz que teve “um grande sucesso” no tratamento, o préprio médico se surpreendeu com o
resultado. Ja& fez radioterapia e agora trata com quimioterapia. Alem disso usa babosa com mel e um
remédio homeopético para cicatrizar o “buraco” que tem no seio, no qual também passa caléndula. E
evangélica e seu discurso esta repleto de expressdes que confirmam sua fé em Deus. Ela trabalhava
em uma fabrica de sapatos e se aposentou por causa da doenga. Continua trabalhando na Igreja,
como porteira da sessao dominical e fazendo visitas a pessoas doentes e casais em crise, para “leva
uma palavré de entusiasmo”.

HELENA

Logo no comego da conversa chegou seu marido, se agachou entre nés duas e ficamos
conversando assim. Foi bem interessante, porque a conversa fluiu melhor, mais descontraida. Pela
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primeira vez a entrevista comegou do avesso, com ela me interrogando sobre o que eu estava
fazendo ali no Cepon.
Os dois comentaram sobre o cancer na familia, Helena tem pelo menos 10 parentes préximos

que desenvolveram a doenca. Procurou o médico porque sentia *alguma coisa estranha” , mas o
diagndstico demorou a ser feito. Ha quase um ano comegou a quimioterapia em Itajai, depois de uma
cirurgia na mama, quadrantectomia. A doenga recidivou e ela recomegou o tratamento no Cepon.
Vem de Itajai de carro, com o marido. Complementa o tratamento médico com a homeopatia, usa o
método canova. Ja estava aposentada antes de adoecer. O servigo da casa ficou prejudicado depois
da cirurgia porque pefdeu parte do movimento e da forga dos bragos.

MONICA

Na primeira olhada que dei para dentro da sala, Monica chamou minha atengdo. Estad

1

radiante, conversa com desembarago e se nao fosse pela “conexao” eu nem imaginaria que é uma
paciente. S6 depois percebi que estd careca. Fala que antes achava terrivel perder os cabelos mas
agora até estd gostando da carequinha. Ela se colocou de uma forma muito positiva ao longo da
conversa.

Ficou uns trés meses tratando o cancer como se fosse sinusite, ja que a Unica coisa que
sentia era o nariz trancado. Ao fazer uma cirurgia para retirada de pdlipos nasais 0 médico encontrou
um tumor alojado no cérebro. O cancer foi diagnosticado ha apenas trés meses. Comegou a
quimioterapia ‘em seguida e j@ tem programado o tratamento radioterdpico. Depois talvez faca
cirurgia. Monica tem 28 anos e estava amamentando sua segunda filha quando comegou a
quimioterapia. Ela mora em Chapecd e vem de 6nibus para Florianépolis, passando a semana em uma
pens3o. E funcionaria publica municipal e com excegdo da semana que recebe a medicagio ndo
admite parar de trabalhar. Estd “consciente” de que seu problema é grave, tem metastases pelo
corpo, mas esta usando varios métodos alternativos em busca de cura: babosa com mel, remédios
homeopaéticos, 6leo de copaiba, agua com oragdo (deixa um copo com agua da noite para o dia e de
manh3 reza e toma a agua). E diz que |é Chico Xavier para manter-se bem disposta.

FABIO

Quando me aproximei, a principio fiquei em divida de aborda-lo, porque aparenta mais do
que seus 55 anos. Depois, conversando, ele pareceu rejuvenescer. Sua voz é bem baixinha, por causa
do cancer de laringe; tenho que ficar muito perto para poder conseguir escutar o que ele fala. Penso
que sua aparéncia devia ser muito diferente antes da doenga, esta magérrimo e os cabelos estao ralos
e grisalhos. Ele comenta que antes tinha mais cabelos escuros mas, depois que cairam, os brancos
teimaram em nascer primeiro. . |

. Os sintomas iniciais de Fabio foram dor de ouvido e pigarro. Como fazia um check up
anualmente, ele ndo os relacionou a nenhuma doenca. Mais tarde comegou a arder a garganta
quando comia, o médico que examinou sua garganta viu que estava com “fibroma” e o encaminhou
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para Criciima. O cancer foi diagnosticado faz cinco meses. Comegou a tratar ja no Cepon. Diz sobre o
tratamento que “esta tudo caminhando para um final feliz” e atribui a regressao do tumor a sua
postura espiritual, “nao me atirei na doenga”. Continuou morando em Jacinto Machado quando iniciou
a quimioterapia, porem com as sessoes diarias de radioterapia mudou-se para Floriandpolis. Mora na
casa de uma irma. Aqui passa a maior parte do tempo “vadiando”, antes da doenca trabalhava como

jornalista.

LUCIA

Ao conversar com Lucia apresentei-me de foi'ma breve, sem maiores explicagoes. E senti que
sua fala ganhou um tom de denuncia. Em certo momento explicito melhor minha situagdo e consigo
uma boa informante. E uma mulher bonita, tem 46 anos. Chama minha atencio o cabelo, ou melhor,.
a peruca que esta usando. Ela assumiu uma atitude muito aberta ao conversarmos.

O cancer de mama comegou com uma “massa” acima do peito, com o tempo passou a sentir
falta de ar e procurou um médico. Passou por varios médicos sem conseguir saber qual era o
problema, chegando mesmo a ser internada por uma provavel pneumonia. O diagnéstico foi dado ha
quatro meses. Fez duas sessdes de quimioterapia numa clinica particular e no dia em que
conversamos estava fazendo a primeira sessao no Cepon. A oncologista falou que sua recuperagao foi
espantosa. Ana nasceu com um erro congénito, luxagdo de bacia, e usa bengala desde os 30 anos.
Desenvolveu uma artrose precocemente e por isso ja estava aposentada quando teve o cancer.
Mesmo assim, consegue fazer quase todo o servigo da casa. Ela acha que a doencga a tornou mais
forte, faz questdo de vir sozinha, de taxi, fazer o tratamento. Ana mantém uma atitude positiva frente
a doenca: faz yoga, telefona para os amigos, & sobre pensamento pbsitivo, canta, acorda cedo para
caminhar ao sol e tem muita fé em Deus.
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O QUE E O CANCER?

Cancer é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas reconhecidas como tumores
malignos. E uma alteragio morfolégica da arquitetura organica rotulada a partir da nosologia
biomédica. O grupo de patologias conhecido como cancer se caracteriza pelo descontrole sobre a
divisdo celular e pela capacidade de invadir qualquer lugar do corpo. O rétulo e a terapéutica se
fundamentam no conhecimento técnico especializado e legitimado da sub-area da medicina
denominada oncologia. Ou seja, o cancer é uma condigao existencial definida pela medicina, como é
reconhecida na linguagem do senso comum, ou biomedicina, na perspectiva da antropologia da
satde. “By the name biomedicine we refer to the predominant medical theory and practice of Euro-
American societes, a medicine widely disseminated throughout the world. [...] We use [...] refering to
its primary focus on human biology, or more accurately, on physiology, even pathophysiology. [...] In
claiming that Biomedicine is a sociocultural system, we assert that this medicine consists of distinctive
elements that interact in a manner which separates them from others systems withim society [...], we
assert that it is not simply a natural phenomenon but an artifact of human society, founded in a
cultural framework of values, premises, and problematics, explicitly and implicitly taught by the
communications of social interaction and then enacted in a social division of labor in institutional
settings”. (Hahn; Kleinman, 1983, pp. 305-306)

Como antropdloga, estou considerando a patologia ~— o cancer — também uma construgdo
cultural, uma vez que o que se conhece da biologia humana é intrinseco a cultura moderna ocidental
(Good, 1994). A vivéncia da doenga envolve um saber constituido e vulgarizado a partir da
biomedicina, mas nao se limita a ele. Portanto, o objeto desta andlise antropoldgica ndo é uma
patologia, mas um evento socio-cultural de natureza individual e que, uma vez confirmado
socialmente, torna-se objeto de praticas especializadas para transforméa-lo.

O. interessante é que, hoje, a prépria biomedicina considera o cancer uma conseqiiéncia da
relacdo entre 0 homem e seu ambiente sdcio-cultural. Dados epidemioldgicos, clinicos e experimentais
apontam para esta relagdo. Contudo, DiGiacomo (1999) argumenta contra a viséo da epidemiologia,
dizendo que ao invés de reconhecer a dinamicidade do contexto cultural que produz a doenca, a
epidemiologia define cultura como um sistema fechado e estavel, traduzido em fatores de risco ou de
protecio’. A reificacdo do conceito de cultura faz parte da heranca epistemoldgica naturalista, em que
variaveis cientificas s3o ordenadas hierarquicamente através de relagbes causais. De qualquer forma,
a maioria dos casos, 80% a 90% deles, se originam dos chamados fatores ambientais, tais como
estilo de vida e contato prolongado com elemento_s quimicos e fisicos resultantes de processamentos
~ tecnoldgicos. Ou seja, os processos de industrializagdo e modernizagdo vém estimulando diretamente

! Sobre as diferencas metodoldgicas entre antropologia e epidemiologia, no uso do conceito de cultura, ver também Sevalho;
Castiel (1998) e, num exemplo pratico, Balshem (1991).
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o crescimento da doenca. Apesar de ser considerada uma doenga da civilizagdo moderna, existem
registros muito antigos sobre o cancer. Patterson (1987) afirma mesmo que o cancer tem uma origem
tdo antiga quanto a evolugdo multicelular. Porem, na Antigiiidade, eram rarbs os casos da doenga; 0
que despertava o interesse sobre ela era sua alta letalidade.

Atualmente, o cncer se apresenta como um grave problema de salde publica em varias
regides do mundo. A mudanga nos padroes de morbi-mortalidade populacionais — a transigdo
epidemioldgica — aconteceu entre os séculos XVIII e XIX, como um reflexo de grandes mudancas na
ordem social mundial (Féller, 1996; Powles, 1980). O avanco da ciéncia e a proposicio da teoria do
germe levaram ao desenvolvimento de agentes biologicos capazes de controlar as doengas
infecciosas. O acesso ao tratamento e a mudanga no estilo de vida, decorrentes do processo de
industrializagdo, culminaram em novo perfil epidemioldgico, no qual doencas infecciosas,
anteriormente predominantes, foram substituidas por doengas degenerativas. Ndo estou querendo
com isso tracar um histdrico da doenga, e sim esclarecer minha perspectiva de que o céncer ndo é
simplesmente um fato médico. O entrelagamento da estrutura social historicamente constituida, da
cultura que é constantemente atualizada no mundo cotidiano e de illnesses que prevalecem em
determinadas épocas, € um tema suficientemente complexo e interessante para ser enfocado em uma
pesquisa & parte. Minha preocupagdo aqui esta voltada para a subjetividade da doenga. E no nivel
individual, a realidade socio-cultural produz a doenga tanto quanto a doenga recria a cultura médica,
orientando o surgimento de novas tecnologias para diagnéstico e tratamento.

A intervengdo oncoldgica é extremamente dependente da tecnologia (Hunt, 1994). Exames
baseados em imagens tridimensionais como ultrassonografia, tomografia computadorizada,
mamografia e ressonancia magnética, sdo imprescindiveis para um diagndstico precoce. A avaliagdo
médica é confirmada por técnicas anatomo-patoldgicas que envolvem equipamentos e dispositivos
laboratoriais de lUltima geragdo. As andlises bioquimicas empregadas no diagndstico e
acompanhamento das terapias envolvem, alem disso, o conhecimento aprofundado e especializado da
biologia molecular e do comportamento bioldgico do tumor, que por sua vez s3o geradbs em
laboratérios ultraespecializados. Os conhecimentos cientificos mais recentes da engenharia genética e
da imunologia sdo aplicados para entender a origem da doenga e tambem na abordagem terapéutica.
As cirurgias, quimioterapias, hormonioterapias, radioterapias, transplantes de medula e,
recentemente, as imunoterapias, sdo procedimentos sustentados pelo aparato tecnoldgico
desenvolvido para esse fim. A biomedicina, como parte da cultura modemna ocidental, é atravessada
pela légica do progresso e do dominio mecanico do homem sobre a natureza, implicita nas sociedades
industrializadas (Powles, 1980). A ideologia médica como existe hoje, sé foi possivel depois das idéias
de Descartes, que numa tentativa de conciliar sua devogdo catdlica a um racionalismo cientifico,
separou a alma e o corpo, O espirito e a matéria, o inefavel e o real. A partir do século XVII,
. colocando a mente & parte da natureza, foi permitido aos cientistas, pela primeira vez na histdria
ocidental, examinar objetivamente a matéria, incluindo o corpo humano (Lock; Scheper-Hughes, .

1990; Eisenberg, 1977). “A partir da concepgdo de organismo como sendo uma espécie de mecanica,
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funcional, considera-se que suas pegas podem ser substituidas. Levado as ultimas conseqiéncias, tal
pensamento permite supor uma certa imortalidade tedrica, do ponto de vista funcional” (Rodrigues,

1983, p. 226). A mensagem subjacente a biomedicina é a do avango da ciéncia para alcancar a
imortalidade humana. Mensagem coerente com os preceitos do mundo moderno capitalista, no qual |
envelhecer pode ser sindnimo de capitalizar (Rodrigues, 1983).

' O cancer figura como uma das principais causas de morte nas sociedades industrializadas e
Santa Catarina faz parte deste contexto?, aqui o cincer é a segunda causa de 6bito da populacio®. O
cancer ocupa um lugar de déstaque nas estatisticas e no imaginario popular. O mito coletivo é o de
uma virtual sentenca de morte, inspirando um medo profundo de adquirir a doenga (Sontag,1984;
Kliiber-Ross, 1997). O cancer desafia a imagem do sistema biomédico e sua “complexa imaginacéo
tecnoldgica de imortalidade” (Good, 1994). O medo da doenca, sugere Patterson (1987), pode estar
relacionado & visdo do cancer como uma metdfora do desenvolvimento industrial, uma forca
impessoal e onipresente, de origem e progressao obscuras, e que nada mais pode controlar. "It points
to the frenetic pace of an economy predicated on ever more rapid technological change and its
accompaniment, disordered physioiogy. It speaks to us of the risks of our personality style (in fact,
that narcissistic personality precisely crafted to be most successful in the capitalist system)”
(Kleinman, 1988, p.21). O mito se atualiza na maioria dos casos diagnosticados. O sentimento de
temor ante a realidade da doenga é associado ndo apenas a possibilidade da morte, mas também ao
sofrimento fisico, decorrente, inclusive, dos procedimentos biomédicos que visam o controle do

cancer.

O cancer como patologia

Ao apresentar a teoria que embasa o diagnéstico e o tratamento do cancer, meu objetivo é
desconstrui-la, realcando a logica que lhe é subjacente. A bibliografia especializada* coloca que o
cancer é classificado como tumor ou neoplasia maligna. “Um tumor é uma massa anormal de tecido,
cujo crescimento € virtualmente auténomo e excede o dos tecidos normais” (Robbins et aj 1996,
p.108). A caracteristica mais importante e indicativa da malignidade de um tumor é sua capacidade de
produzir metastases. Este processo envolve a invasao de outros tecidos, 6rgdos e sistemas, na qual
massas de células tumorais sao transportadas e crescem sem continuidade com o tumor primario.
Outra caracteristica dos tumores malignos € a velocidade de multiplicagdo celular, que na maior parte
dos casos é bastante rapida. As células cancerosas, devido a estas caracteristicas, tendem a ser muito

2 No Brasil, as taxas de mortalidade por macrorregido sdo bastante varidveis e refletem as oontradigaes do processo de
desenvolvimento no Pais. O quadro sanitario global mantém uma comblna(;ao de doengas ligadas & pobreza, tipicas do terceiro
mundo, e de doengas crdnico-degenerativas, que caracterizam os paises ricos. A proporcionalidade das mortes por doengas
degenerativas aumenta no sentido norte-sul (Inca, 1999).

3 Forite: Sistema de Informagbes sobre Mortalidade — GEINF/SES.
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agressivas e incontrolaveis. Os diferentes tipos de cancer correspondem aos varios tipos de células do
corpo e se subdividem em dois grupos principais: carcinomas e sarcomas. Se o cancer tem inicio em
tecidos epiteliais como pele ou mucosas ele é denominado carcinoma. Se comega em tecidos
conjuntivos como 0sso, musculo ou cartilagem é chamado de sarcoma. Considera-se que o cancer
pode ser causado tanto por fatores externos, tais como substéncias quimicas, irradiagdo e agentes
bioldgicos, quanto internos, como por exemplo hormonios, condi¢des imunologicas e heranga
genética. Lendo esta definicdo taxondmica da doenga, fica evidente a naturalizagdo do corpo humano
através da linguagem biolégica (Luz; Camargo Jr, 1997). N3o se menciona uma pessoa, mas um
processo organico anormal.

Good (1994, p.80), em sua etnografia sobre a formagdo dos médicos em Harvard, chama
atengdo para o fato de que as performances dos estudantes na apresentag@o dos casos clinicos “is not
merely a way of depicting reality but a way of constructing it. [...] The person, the subject of
suffering, is represented as the site of disease. [...] The patient is formulated as a medical project,
and given the extreme pressures of time, case presentations are designed to exclude all except that
which will aid in diagnostic and therapeutic decisions”. O autor analisa o ensino médico como um
processo que “formulates or constitutes that dimension of the world to which medical knowledge
refers” (p.66). O estudante comega aprendendo sobre o corpo humano, o pensar anatomicamente é
central para o olhar médico. Ao mesmo tempo em que o olhar é treinado através dos conhecimentos
de anatomia, citologia e histologia, o aluno aprende uma nova linguagem, a bioquimica. Assim, o
ordenamento hierarquico e “natural” da biologia vai sendo incorporado: “There are worlds within
worlds, each subsumed by the other. Tissue with distinctive functioning is revealed to consist of
specialized cells, these to have highly specialized organelles, inner structures that are now understood
as bounded environments for specialized biochemical processes, these revealed at the molecular level.
And disease processes can be traced from surface appearance to deeper, more basic levels” (p.75).

Em sua base molecular o cancer é considerado uma doenga genética (Robbins et a/, 1996).
Dentre os varios trilhGes de células que sdo formados no organismo humano no periodo de um ano,
mutagBes genéticas sdo ocorréncias relativamente comuns. Mesmo assim, a probabilidade bioldgica
do surgimento de um cancer é pequena. Em geral, as células mutantes tém pouca capacidade de
sobrevivéncia e existem mecanismos imunolégicos para destruir células potencialmente cancerosas. A
origem do cancer tem uma explicagdo multifatorial e é relacionada a “exposicdo a diversos agentes —
fisicos (radiagbes), quimicos (corantes, hidrocarbonetos aromaticos policiclicos, medicamentos etc) ou
bioldgicos (virus, bactérias e parasitas)” (Inca, 1999). Os fatores causais podem agir em conjunto ou
em seqiiéncia para iniciar ou promover o processo de carcinogénese. Eles interferem na atividade
genética celular, alterando as informages contidas na memoéria quimica das células, o &cido
desoxirribonucleico, DNA. As alteragbes ocorrem em genes especiais € para que inicie 0 processo
oncogenético, a formagdo de um grupamento monocional, é necessdria a perda de varios controles

* As referéncias que consultei foram Skeel; Lachant (1995), Robbins et a/ (1996), Guyton; Hall (1998), UICC (1998) e Inca
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exercidos por trés categorias de genes. Os proto-oncogenes, que correspondem a tendéncia genética
para desenvolver um tumor, sdo transformados em oncogenes ativos e, simultaneamente, sdo
inativados os anti-oncogenes, responsaveis pela supressdo da proliferacdo celular, bem como os
genes reguladores da apoptose, que promovem a morte celular programada. Uma dnica célula que
transpde o complexo controle cromossdmico e se prolifera como um grupamento celular
indiferenciado é capaz de originar um cancer.

O fendmeno de malignizacio ocorre ao nivel histoldgico, é a chamada progress3o tumoral. O
grupamento monocional da origem a tipos celulares diversos, em decorréncia de sua instabilidade
gendmica. Alguns destes subclones sobrevivem e ddo origem ao tumor. Um processo seletivo gera
uma massa celular auto-suficiente, capaz de invadir tecidos vizinhos e sobreviver em locais distantes.
O surgimento do cancer é um processo lento, considera-se que dure em torno de dez anos ou mais
(Inca,- 1999). Dois estagios sdo identificados neste processo. No primeiro estagio, de carcinoma in
sity, hd aumento do volume do tumor porem as células cancerosas permanecem na camada
histoldgica sobre a qual se desenvolveram, ainda ndo se espalharam para outras camadas do 6rgdo
de origem. No segundo estagio, o tumor rompe a membrana basal epitelial e invade outras camadas
celulares do 6rgdo, tendo a capacidade de se disseminar para outras regides do corpo. A maioria dos
canceres in situ é considerada curavel, se for tratada antes que progrida para a fase de cancer
invasivo. Dai deriva a nogao de diagndstico precoce como uma estratégia para diminuir a mortalidade
da doenga. O fato é que na pratica a detecgdo precoce nao acontece. Dos pacientes atendidos no
Cepon cujos prontudrios foram devidamente preenchidos, 45,5% apresentaram estadio IV (doenga
disseminada) e 25% apresentaram estadio III (locorregionalmente avangada) no primeiro
estadiamento clinico®. Isto significa que a maioria dos doentes que iniciam tratamento na instituicio
tém poucas chances de cura.

O comprometimento fisioldgico do organismo esta relacionado a fendmenos fisicos,
obstrutivos ou compressivos, causados pelo aumento do volume do tumor, a produgdo de substancias
quimicas biologicamente ativas e ao rapto de nutrientes pelas células cancerosas. A conseqiiéncia do
crescimento neoplasico é a morte dos tecidos saudaveis adjacentes e alguns transtornos na
homeostase organica, tipo caquexia e outras sindromes metabdlicas ainda pouco compreendidas, que
podem evoluir rapidamente para a morte do doente.

A partir deste conhecimento objetivo e prototipico do grupo de patologias conhecidas como
cancer, o médico aprende a interpretar o doente. Para exercer seu oficio, ele deve aprender a se
comunicar de forma correta, “writing authorizes the medical student as it constructs the [...] person
as a patient, a document, and a project” (Good, 1994, p.77). A questdo € que o cancer ndo possui
caracteristicas clinicas especificas e se manifesta por meio dos mais variados sinais e sintomas. O
exemplo dado na publicagéd do Inca (1999), ilustra bem esta dificuidade: se o médico encontra num

doente a estrutura Gssea acometida, é possivel que seja em decorréncia do tumor original, de um

(1999).
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tumor secundario (metastase) ou sendo por alteragbes metabdlicas paraneoplasicas. O problema de
estabelecer um diagndstico preciso, diante de uma complexa manifestagdo clinica, faz com que os
critérios para a diagnose sejam ordenados e objetivos. O que particulariza o diagndstico do cAncer s3o
dois aspectos. Primeiro, a regra de que todos os casos sejam comprovados microscopicamente;
segundo, que o tratamento sempre esteja orientado por uma minuciosa classificagdo da doenca,
baseando-se na localizagdo anatomica e extensao clinica e patoldgica, duragado de sinais e sintomas,
sexo e idade, tipo e grau histoldgico, etc, tudo o que se entende que possa influenciar na evolugdo da
doenga (UICC, 1998). A necessidade de classificar tem a ver com a constatagao de que as taxas de
sobrevida sdo diferentes no caso de tumor local ou disseminado e orienta o sentido do tratamento
para a cura ou para o prolongamento da vida. Contudo, ainda ndo existe um sistema usado
universalmente para classificar todos os tipos de cancer. No Cepon, os oncologistas trabalham com a
classificacdo desenvolvida pela Unido Internacional Contra o Cancer, UICC (1998). O sistema TNM
trabalha prioritariamente com a classificagdo por extensdo anatémica da doenca, determinada clinica
e histopatologicamente. A sigla indica a maneira como a doenca € classificada: T representa a
extensdo do tumor primario, N @ auséncia ou presenca de metastase em linfonodos regionais e M a
auséncia ou presenga de metastase a distdncia. Para certos tipos de tumor o grau, G, também é
avaliado; o estadiamento é baseado na condensagdo de todas as categorias, gerando grupaméntos
relativamente homogéneos codificados como O, I, II, III e IV (Skeel; Lachant, 1995). Estadiar é
considerar que tumores com a mesma classificagao topografica e histopatoldgica apresentem evoluggdo
clinica, resposta terapéutica e progndstico semelhantes (Inca, 1999). Em suma, a padronizagdo do

tratamento esta orientada apor um raciocinio analitico e probabilistico.

Tratamento médico

Ndo é minha intencio descrever os tipos de tratamento do cancer’. Vou me deter na
quimioterapia, ja que todos os informantes estavam fazendo este tratamento quando os contatei.
Conforme Bonassa (1996), a quimioterapia antineoplasica é a modalidade de tratamento sistémico do
cancer que utiliza agentes quimicos combinados ou isolados; cerca de 35 drogas antineoplasicas
podem ser utilizadas. A capacidade do tumor de invadir outros tecidos organicos determina uma
terapéutica agressiva, pois alem de destruir as células mutantes é imperativo prevenir seu
deslocamento para outras regides do corpo. Por atacar células de proliferacdo rapida
indiscriminadamente, os efeitos citotoxicos deste tratamento atingem alguns tecidos orgénicos

5 Dados adaptados do Registro Hospitalar de Cancer — Cepon (1999, p. 47).

6 Tanto a cirurgia quanto a radioterapia sdo tratamentos com efeito localizado, em contraste com o efeito sistémico da
quimioterapia. A remogdo cinirgica do tumor € a pratica mais antiga, melhor estabelecida e ainda é a forma de cura mais
efetiva para o cancer. Em oncologia, as intervengbes cirlirgicas sdo empregadas tradicionalmente tanto para diagnosticar
quanto para tratar o cancer primario. Na radioterapia o tecido tumoral é bombardeado com raios gama, raio X ou feixes de
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normais, produzindo os efeitos colaterais ou iatrogénicos da quimioterapia, a chamada “reacdo” da
quimioterapia. O tratamento quimioterdpico do cancer pode ser feito com intencio terapéutica
curativa, de aumento da sobrevida ou paliativa.

Cada combinagdo de drogas (quimioterapicos e medicagdes complementares) é chamada
protocblo. Existem inimeros protocolos, mas em geral o Cepon acaba empregando rotineiramente
determinados protocolos, de acordo com a evolugdo do conhecimento cientifico na area, com os tipos
de tumor mais freqlientes, com os resultados alcangados por sua equipe, sua propria experiéncia, e
com as pesquisas desenvolvidas em centros de exceléncia no tratamento de cancer, reconhecidos
internacionalmente, aos quais certos profissionais da instituic3o estao vinculados. Os protocolos sao
indicados de acordo com o tipo, estadio e grau de malignidade do tumor. Ha uma relacdo entre o
protocolo utilizado e o agravo histolégico, quero dizer, quanto mais grave a doenga, mais fortes
tendem a ser as reagbes provocadas pelo tratamento, pois a droga é mais toxica. E ha uma
diferenciacao entre os procedimentos de quimioterapia ambulatorial e intra-hospitalar, baseada no
processo de divisdo celular’. As drogas utilizadas na quimioterapia ambulatorial tém uma acio que
independe do ciclo celular, sdo chamadas quimioterapias ciclo celular ndo especificas. Baseando-se
em valores éstatl'sticos, o médico inicia o tratamento que tem mais probalidade de resultar na
remissdo de um cancer com as caracteristicas que se apresentam em um determinado paciente.
Porem sem poder afirmar que va produzir o resultado esperado, considerando que sempre hd um
percentual de casos sem resposta aquele protocolo. As respostas ao tratamento s3o individualizadas.
Pude observar que nao é incomum o emprego seqliencial de mais de um protocolo para cada
paciente. Ou porque aquele doente reagiu muito mal aos efeitos téxicos das drogas utilizadas, ou por
prejudicar outros 6rgaos e sistemas ndo afetados pelo céncer, ou simplesmente por nao haver
resposta do tumor.

Uma enfermeira me diz que 90% dos quimioterapias prescritas no Cepon sdo aplicadas por
via endovenosa, no ambulatorio. Mas também ha prescrigbes utilizando as vias oral, intramuscular,
intravesical e intraperitoneal. Na Central de Quimioterapia, normalmente, @ aplicagdo endovenosa é
feita nas veias do antebrago e da mao. Por meio de um escalpe (terminal que contém a agulha)
adaptado a um equipo de soro (mangueirinha que une frasco e agulha), o frasco que contém a
quimioterapia e/ou outras medicagbes é conectado ao paciente. Durante este procedimento, o doente
fica sentado ou deitado e ao seu lado é colocado um suporte, mais alto, onde sdo pendurados os
frascos com medicagdo. A gbravidade faz com que os liquidos sejam infundidos na rede venosa do
paciente. Se o paciente desenvolve flebite entdo Ihe instalam um abocath fixo, puncionando uma veia
da fossa anticubital (parte interna do cotovelo). Se o paciente nao tem condigbes de acesso venoso
periférico € utilizado um catéter totalmente implantado na regido subclavicular, no térax, puncionando

elétrons, provocando a disrupgdo molecular das células atingidas. A radioterapia é indicada quando ndo é possivel a remogdo
cirdrgica completa do tumor ou para melhorar a resposta do tumor & quimioterapia (Skeel & Lachant,1995).

70 processo de divisdo celular é dividido em cinco fases, o ciclo celular. Se o protocolo usado sé tiver efeito sobre as células
cancerosas que estdo em uma determinada fase € necessario um contato prolongado para que a droga atinja 0 maior nimero
possivel de células, visto que cada célula se encontra em fases distintas do ciclo celular em um determinado periodo de tempo.
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a veia subcladvia. Mas este procedimento foi incomum no periodo da pesquisa, as pessoas que
conversei tinham sempre uma conex@o no brago. Na sala em que ficam os pacientes, ha sempre um
profissional de enfermagem para controlar se o gotejamento da medicagdo estd adequado, se o
escalpe esta na posigao correta, para acompanhar como se sentem os pacientes etc.

A aplicagdo da quimioterapia € ciclica. O nimero de sessGes e o espago de tempo entre os
ciclos variam conforme o tipo de tumor. De acordo com a enfermeira Neusa, a maioria dos doentes
com cancer de mama e pulmao fazem quimioterapia a cada trés semanas, enquanto para as pessoas
com cancer de intestinos sdo mais empregados os protocolos semanais. Em geral, os protocolos cujos
ciclos s8o mais espacados, de 21 em 21 dias, s&o os que produzem efeitos mais agressivos. O nimero
de sessdes em cada ciclo pode variar de um a cinco dias. O tempo de cada sessao depende do tipo de
medicag3o em uso. Por exemplo, se o protocolo incluir uma droga que seja vesicante, a infusdo é feita
separadamente. A droga é bem diluida e administrada manualmente, com o auxilio de uma seringa de
60 cc. A enfermeira vai infundindo vagarosamente a medicagao, fazendo intervalos fregiientes para
garantir que todo volume administrado penetre na veia sem extravasar. Caso contrario, como me
explicou Neusa, o resultado é a necrose imediata da drea atingida, formando uma ferida dificil de
cicatrizar. Esse procedimento ira representar no minimo uns 30 minutos a mais na duracdo da sess3o.
Se o protocolo inclui drogas com forte potencial emético (provoca vomitos), entdo, antes de receber a
quimioterapia é dada ao paciente uma medicagao para prevenir seu efeito. Dessa forma, dificilmente
o doente permanece menos do que uma ou uma hora e meia na Central de Quimioterapia. O mais
comum é eles ficarem praticamente um periodo inteiro do dia no Cepon quando vdo fazer a
quimioterapia.

Antes de iniciar a primeira sessio de quimioterapia, uma enfermeira faz a anamnese
(entrevista) com o paciente e the da explicagdes sobre os procedimentos que serdo feitos: se vai
receber hidratagdo ou alguma medicagdo complementar, qual é o frasco de quimioterapia, que
reagdes pode ter ao voltar para casa... A cada ciclo o paciente passa por uma consulta com o médico,
que avalia continuamente o resultado do tratamento. Em geral a avaliagio é baseada na anamnese,
no exame clinico e em exames complementares (em geral, hemograma, boontagem de plaquetas,
medidas de funcdo renal e hepatica).

Conforme Skeel; Lachant (1995), o oncologista mede a resposta a terapia a partir de trés
critérios: sobrevivéncia, mudangas objetivas no tamanho do tumor ou em seus produtos, os
marcadores tumorais séricos, e mudancas subjetivas. Se for possivel erradicar a doenca, pode-se ter
uma alto grau de tolerancia com os efeitos colaterais agudos e com a disrupgao da qualidade de vida
global do paciente. O prolongamento da vida é feito através da diminuigdo da massa tumoral ou pela
reversdo/diminuicdo da sua taxa de crescimento. Neste caso, deve haver um equilibrio entre a
disrupcdo provocada pela toxicidade da terapia e o alivio de sintomas, de um lado, e, de outro, deve
serlconsiderado o tempo necessario para o tratamento e a estimativa do tempo de sobrevida do
paciente. No tratamento paliativo, cuidadosa atenc@o deve ser dada aos efeitos colaterais, pois se eles
se superpdem ao alivio dos sintomas que resulta da redugdo do tumor, o propdsito do tratamento n3o
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é alcancgado.

Considera-se que o tumor correspondeu a terapia quando desaparecerem todas as evidéncias
de sua existéncia em dois exames feitos no intervalo minimo de quatro semanas. O ponto delicado do
processo € a avaliagdo subjetiva, visto que ela deve se fundamentar na percepcdo do proprio
paciente, ndo do médico, nem dos familiares. Uma das metas da terapia é possibilitar ao paciente
uma vida com as mesmas qualidade global e extensdo que teria se ele ndo tivesse o cancer. A
imortalidade é substituida pela meta de uma vida “quase saudavel”, de convivéncia com a doenga. Se
esta meta é alcancada, pode-se dizer que o paciente estd curado, mesmo que biologicamente a
doenca ainda esteja presente (Skeel; Lachant, 1995).

O critério subjetivo devera ser, entdo, norteador da intervencdo terapéutica. Para isso existe a
nogdo de qualidade de vida, que relaciona a medida em que as expectativas de bem-estar fisico,
emocional e social sdo afetadas pela condigdo médica, incluindo o tratamento. A
multidimensionalidade, incorporacdo das varias dimensbes da vida do doente, e a subjetividade,
qualidade do que ndo pode ser estimado por outras pessoas, mas somente pelo doente, sdo os
componentes essencias da nogdo de qualidade de vida (Skeel; Lachant, 1995). A proposta € que
questionarios sejam preenchidos pelo préprio paciente, e as variagoes intra-subjetivas das respostas
sejam utilizadas como parametro para o tratamento (Aaronson et a/, 1996). Entretanto, na realidade
local, o uso de questionarios € pouco comum e os aspectos objetivos da avaliagdo e a subjetividade
do médico se tornam o valor central no encaminhamento da terapia. De qualquer forma, a inclusdo de
critérios subjetivos na avaliagdo é complicada porque contradiz o raciocinio cientifico-dualista, ndo é
condizente com o modelo de disease, gerando uma ambigliidade inerente & pratica da oncologia. A
centralidade dada aos fatores organicos e biolégicos na definicdo da doencga e a énfase tecnoldgica no
tratamento, tornam o cancer uma entidade altamente abstrata e impessoal, dificultando a
envolvimento entre médico e doente. |

O cidncer como illness

A pessoa sente que algo vai mal, alguma coisa em si vai mudando devagar e aos poucos toma
a forma de uma dor, um desconforto, um subito emagrecimento, uma ferida ou uma massa que
despontam em qualquer lugar do corpo®. O tempo entre os primeiros sintomas e a busca de
tratamento médico é extremamente varidvel. E importante salientar que o grupo terapéutico tem uma
influéncia fundamental sobre o tempo que transcorre até que o doente se volte para a biomedicina. O
conceito de grupo terapéutico de Janzen (1987) é fecundo porque estd associado as nogdes de
diagnéstico e terapia, compondo um processo envolvendo sucessivas escolhas, cujo resultado é o

& Estes foram 0s sintomas recorrentes entre as pessoas que contatei.
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impacto cumulativo e o efeito mutuo entre os atores sociais. Considero a rede de relagoes familiares e
pessoais mais préximas do doente, incluindo ele, como sindnimo de grupo terapéutico. A urgéncia das
escolhas, que surgem a todo momento, conduz a uma atitude ativa por parte das pessoas
envolvidas®, identificada pelos doentes com quem conversei. Numa sociedade plural como é a nossa,
os significados dados inicialmente aos sintomas e a existéncia de experiéncias pregressas com o
cancer marcam distintamente os grupos. Entre os doentes que conversei no Cepon existiram tanto
aqueles que imediatamente procuraram o médico e prontamente foram diagnosticados, quanto os que
demoraram para buscar auxilio, havendo inclusive pessoas cuja hipétese de cincer demorou
absurdamente a ser realizada pelos médicos'®. O préximo passo é definicBo da terapéutica mais
indicada para o caso. Dependendo do grau de evolugdo da doenga, sera indicada uma terapia curativa
ou paliativa. A realidade do tratamento para as pessoas entrevistadas em Floriandpolis gira em torno
de trés técnicas: cirurgia, radioterapia e quimioterapia®l. E comum acontecer a indicacdo de uma
’complementagéo entre as técnicas. Nos casos que acompanhei, as pessoas faziam quimioterapia
ambulatorial e praticamente todos ja tinham feito ou estavam fazendo radioterapia e alguns tinham
indicacdo ou tinham sido operados. N&@o é possivel falar em cura do cancer imediatamente ap6s o
término das terapias. Se o tumor responder bem ao tratamento, isto €, se no final do tratamento os
exames comprovarem o desaparecimento do tumor, o doente sera considerado curado apenas se
viver, no minimo, os seguintes cinco anos sem apresentar a doenca.

A articulacdo dos planos biolégico, psicoldgico, social e cultural produz o que, ao nivel
individual, é considerada a vivéncia subjetiva da doenga. A abordagem antropoldgica permite
entender o processo de doenga em sua singularidade, evidenciando as dimensoes simbdlicas que
medeiam a visdo dos pacientes sobre a doenga e o tratamento. E torna compreensivel como os
aspectos subjetivos da doenga se refletem nas condigdes organicas, delineando a complexa integragao
entre os diversos planos que configuram o fendmeno de adoecimento.

Kleinman (1980) propds a nogdo de sistema médico como um modelo tedrico para estudos™
transculturais no campo da salde. O sistema médico, para ele, é um sistema de significados
simbdlicos gerado a parﬁr de instituigdes sociais, praticas de cura e de cuidados de salde, e relagbes
interpessoais ai envolvidas. Na realidade pesquisada, alem da biomedicina, o sistema médico abrange
o contexto de cuidados de saude familiar e o setor_popular de cura. Este dltimo é formado por
curadores que utilizam terapias espirituais e misticas, fitoterapia, homeopatia, entre outros. Neste
modelo, a disease é a doenca organica, denotando mal funcionamento ou ma-adaptagao de processos
bioldgicos efou psicolégicos; a Jllness é a vivéncia subjetiva do processo fisiopatolégico, uma forma
adapﬁativa de responder a um diagndstico; e a sickness é um termo englobante para disease e illness.

9 Irei tratar melhor deste assunto na analise das narrativas.

1% ym dos pontos frageis do controle do cancer se origina na prépria estrutura do sistema biomédico. A variedade dos sintomas
iniciais do cancer faz com que a grande maioria dos doentes se encaminhem para clinicos gerais ou outras especialidades e
nemn sempre estes profissionais est30 capacitados a fazer o diagnéstico do cancer (Inca, 1999).

11 Indui as hormonioterapias neste item, considerando-o uma categoria émica. Os informantes ndo fazem distingdo entre estas
técnicas, jd que as substancias sdo administradas da mesma forma. Ndo fago referéncia ao transplante de medula por ser uma
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Apesar de ser uma contribuigdo fundamental para o avango dos estudos etnomeédicos, a nogdo de
sistema médico baseia-se principalmente no cenario clinico e visa, em Gltima instancia, otimizar as
praticas médicas (Kleinman; Eisenberg; Good, 1978). A teorizagdo da doenga, no sentido ocidental
dado a este evento, considerando-a uma realidade triplice, é consenso entre os antropéiogos que
trabalham no campo da salde, especialmente os da escola americana'?, Entretanto, devido as
limitagOes relativas aos dados de campo, de ordem temporal, ndo estarei considerando na analise os
eventos macrossociais que produzem a sickness. Isto nao quer dizer que eu credite menor
importancia a esta dimens3o da doenca. Ao contrério, concordo com Zempléni (1994) quando diz que
somente a interacdo destas trés ordens de realidade pode constituir o objeto da Antropologia da
Saude. Mas para uma analise que incorpore a nog3o de sickness serdo necessarios mais dados de
campo e uma pesquisa aprofundada do sistema médico local: o setor biomédico especializado em
oncologia em seus niveis de prevengao, diagnédstico, tratamento, ensino e pesquisa, bem como o
setor popular em sua pluralidade.

A diade diisease/iliness proposta por Kleinman (1980) produz um excelente contraste analitico.
Conforme o autor, /lness e disease nao devem ser consideradas duas entidades separadas e sim
modelos explicativos para um mesmo fenémeno, uma forma de abordar as muitiplas dimensGes da
doenga. No caso do céncer, por exemplo, o doente tem sensagbes fisicas que sinalizam unﬁ
comprometimento em sua salde. Ele comunica aos fag'\iliares e amigos e faz uma primeira tentativa
de identificar a problema. Busca, talvez, algum recurso para livrar-se do incomodo que o aflige. Num
segundo momento®® procura o médico e comunica-lhe os ‘§int9mas‘que percebe. A rede de relagbes
pessoais interfere na percepgao que o paciente tem de sua sir;tomatologia ao mesmo tempo que o
auxilia na identificagdo do probléma (Staiano, 1981). A jllness é uma realidade socialmente construida.
O médico, a partir das queixas do paciente e da sua prépria avaliagdo clinica, reformula os termos da
illness sob o prisma tedrico-cientifico das patologias. Ele é socialmente treinado para reduzir a /ilness a
uma questdo técnica, a disease (Kleinman, 1988). Uma vez confrontado com a realidade clinica, o
paciente e seu grupo terapéutico redefinem a illness; o diagnéstico modula a qualidade da experiéncia
(Kleinman, 1980). E, se o paciente se submete ao tratamento quimiotefépico, as reagdes provocadas
pela terapia s@o vivenciadas como um aspecto da illness, constituindo a condicdo existencial da
doenca. As sensagOes corporais produzidas pela quimioterapia impedem que o grupo terapéutico
avalie seus efeitos, se o tratamento esta realmente controlando o cancer, ja que ndo necessariamente
traz alivio dos sintomas. O prolongamento da sintomatologia desencadeia um processo de
interpretacdo mais profunda da doenga, a identificagdo de uma esfera causal (Buchillet, 1991).

pratica incipiente e porque os doentes com indicag3o de transplante ndo fazem parte do universo da pesquisa. Eies fazem um
esquema quimioterapico pré e pds transplante, porem intensivo, continuo, e por isso ficam internados no Hospital Celso Ramos.
12 ver, por exemplo, Young (1976,1982); Eisenberg (1977); Kleinman (1980); Frankenberg (1980).

13 Estou seguindo uma ordem arbitraria pois, muitas vezes, o doente tenta solucionar o problema primeiro no setor popular do
sistema médico, formado por curadores que ndo pertencem a instituigbes biomédicas.
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O doente busca um sentido maior para seu sofrimento e questdes do tipo “Por que eu?” e
“Por que agora?”, elucidadas por Evans-Pritchard!’, demandam resposta. O processo terapéutico é
construido a partir de estratégias de agdo embasadas em diferentes niveis de causalidade. Através do
modelo de pluralidade causai, Zempléni (1994) procura dar conta da légica que orienta a busca da
cura, propondo trés niveis causais. A causa imediata ou instrumental envolve o mecanismo que
produziu a doenca, esta ligada a teorias sobre o corpo e o ambiente natural; é para onde se dirige a
Iégica cientifica das patologias. A causa eficiente identifica o agente responsavel pelo processo, que
pode ser um agente natural, como o cigarro ou a alimentagdo, ou invisivel, como um espirito ou
determinados estados emocionais. E, finalmente, através da causa Gltima, a origem da doenca é
reconstituida. Na pratica, entender o como, o qué (ou quem) e o porqué da doenga remete a uma
construcdo etioldgica simultanea, envolvendo aspectos fisicos, sociais e morais (Taussig, 1980).

Independentemente da natureza da disease, ela sempre envolve uma Jllness. Para Csordas
(1983), pensar a diade de outra maneira traz diversas implicages tedricas e clinicas. Ele sugere que a
relacdo diadica tanto pode ser pensada como Kleinman propds originalmente, disease como substrato
funcional da experiéncia chamada illness, quanto a Jllness pode ser entendida como substrato
fenomenoldgico da construgSo social chamada disease. Neste segundo ponto de vista, a /liness possui
uma qualidade existencial irredutivel e independente do dominio médico. Ao invés de experiéncia
inscrita no corpo, a /lness é uma vivéncia de um sujeito incorporado. '

Segundo o modelo disease/iliness, o cancer é uma disease. Ou seja, cancer é uma doenca
interpretada a partir da taxonomia biomédica. A ciéncia médica reconhece a doenga em seu aspecto
fisico, “real”. O paradigma biomédico identifica as doengas como “ natural entities, with little or no
variation in different times and places, expressions of lesions which in turn are caused by some
biological agent, or of an agent that exerts biological effects on the human body” (Lugz;
Camargo,1997, P. 54). Assim é que se pode falar sobre o cdncer como um fato bioldgico. Entretanto,
minha intengio € apreender o processo que esta colado a este rétulo biomédico, isto €&, a illness.

O recorte da pesquisa parte do diagndstico, assim, ndo irei analisar o papel do contexto social
na producdo etiolégica da doenga. Estou buscando uma interpretagao da prognose, o resultado da
doenga em curso com o tratamento, englobando todas as estratégias terapéuticas empregadas pelos
doentes. Ao interpretar seus relatos, usarei o conceito de Jllness como experiéncia subjetiva de aflicio
originada a partir de um co}po socialmente informado. O conceito de Jllness, como estou entendendo,
relaciona a experiépcia da doenca ao diagndstico e ao tratamento, é um processo decorrente de um -
rétulo cultural associado a 'uma terapia extremamente agressiva, a qual funciona como uma espécie
de margem, definindo o percurso da doenga entre exacerbagdo e alivio de sintomas. A /llness nao se
contrapde & disease, aqui tomada como um estado patoldgico do organismo, mas também ndo se
reduz a ela.

14 No livro Oraculo, Bruxaria e Magia entre os Azande, ele desenvolve a idéia de que a bruxaria é uma forma de imputar um
sentido moral & doenca e ao infortunio, realgando a logica do pensamento magico-religioso.
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Apesar de propor uma analise de experiéncias particulares, n3o estou preocupada com a
dicotomia entre o individual e o social. A categoria de /liness é caracteristicamente intersubjetiva e se
aproxima do conceito de cultura definido por Langdon (1995, p.2-3), no qual “a cultura é vista como
emergente e o enfoque esta no ator social como agente consciente, interpretativo e subjetivo [...]; o
enfoque estd na praxis, na interagdo dos atores sociais que estdo produzindo cultura a todo momento.
Experiéncias passadas e tradicdo fornecem possiveis recursos para os individuos interpretarem,
entenderem e agirem no presente, mas € através da interagdo social que a cultura emerge”. As
sensagoes, 0s sentimentos, os pensamentos e as expectativas que constituem a Jlness s30
interpretados e revelados para o sofredor através de agdes e relagdes intersubjetivas.

Outra caracteristica fundamental da experiéncia da doenca é sua qualidade liminar: um
periodo de suspens&o da vida social, um estado de “vivendo-morrendo” (Muzzin et aj 1994). Turner
(1967), estudando ritos entre os Ndembu, conceitua liminaridade como um momento de transicao,
uma situagdo interestrutural em que os papéis sociais sdo suspensos e que induz a reflexdo. A doenca
é vivida como uma condicdo liminar que pode evoluir para a cura ou para a morte, € um momento
crucial em que os valores que balizaram a trajetdria de vida do doente s&o postos em relevo.
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O QUE OS DOENTES CONTAM SOBRE O CANCER

Falar, expor impressdes particulares, comunicar sensagdes, transmitir emogGes, explorar
possibilidades, revelar expectativas, compor a realidade... enfim, contar estdrias é a forma de partilhar
o vivido, dando-lhe um sentido. A necessidade de narrar a experiéncia se torna premente, em
especial, nas situagbes incomuns ou desestruturantes, como é o caso de uma doenga grave. Ao
conversar com doentes de cancer, varios aspectos da /lness vieram a tona. O tema que atravessou a
fala de todos os informantes de forma mais evidente foi a necessidade de assumir uma postura ou
atitude frente & doenca, "o astral" da pessoa. Fabio e Eduardo explicitaram a questdo da seguinte,
forma: "Ha dois indices para o cincer: ficar bom ou morrer”; "[...] estas sensacBes te levam a um
estado depressivo ou te levam a um estado de esperanga, esperangoso.” Estar no meio do tratamento
quimioterapico do cancer é uma situagdo pode se desenvoiver em dois sentidos, a cura ou a morte,
mas parto do principio que todas as pessoas que buscam tratamento médico para o cancer é por que
desejam se curar. Entretanto, ainda hoje, o-cancer foge ao controle da biomedicina e o resultado do
tratamento é sempre uma incdgnita. Para os pacientes, o futuro € uma construgdo subjetiva que
aponta para duas diregdes, os realistas tentam viver o presehte, nao acreditam na cura do tumor,
enquanto os esperangosos postulam um milagre, tudo € possivel. A posicdo de cada informante ficou
clara em seus. discursos, posso até classificd-los usando essa férmula: Paulo, Antonio, Eduardo,
Helena e Francisca sdo reali_stas, Maria, Thereza, MoOnica, Fabio e Lucia sdo esperangosos.
Dependendo da postura assumida, cada doente trama um enredo onde alguns elementos de sua
trajetoria de vidar passada e presente s3o realgados, dando um sentido ao evento e direcionando as
agdes para o futuro. Entretanto, o desejo de uma vida normal, mesmo entre os realistas, os faz
abertos, na prética, a outras possibilidades terapéuticas.

Como j& havia comentado na Parte I, o tema dos tratamentos alternativos surgiu dos préprios
informantes. Os topicos que estruturaram nosso primeiro contato no Cepon, envolviam basicamente
aspectos da doenga no corpo. Quando eu perguntava sobre o tratamento, algumas pessoas
comecaram a relatar outras técnicas terapéuticas alem das prescritas pelos oncologistas. A ingestdo
de babosa com mel, por exemplo, € quase uma unanimidade entre os doentes de cancer. Outros
fitoterapicos, homeopatia, literatura de auto-ajuda, simpatias, oragdes, praticas religiosas, varias sdo
as alternativas® encontradas pelos doentes para conviver com o cancer.

Também muitos se referiram ao momento impactante do diagnédstico. O mito do céncer, em
que o diagndstico é interpretado como uma sentenga de morte, é constantemente atualizado na
realidade local’. Entre as dez pessoas que conversei, apenas duas afirmaram ndo ter sentido o
diagnéstico desta forma. Embora o assunto ndo tenha sido levantado com dois dos informantes,

! As terapias paralelas ao tratamento médico, empregadas pelos informantes est3o descritas na Parte 1, pp.10-17.



O QUE OS DOENTES CONTAM SOBRE O CANCER 32

considero que seis entre oito pessoas confirmarem o mito torna-o uma realidade significativa. Othando
de mais perto o problema é possivel tecer algumas considerages. Conforme o conhecimento médico
-atual, somente os casos de cancer precocemente diagnosticados tém cura (Inca, 1999); No Cepon, o
nimero de pacientes com esta caracteristica é baixo, na maior parte deles a doenga se encontra em
estadios mais avangados®, portanto, com progndstico ruim. Casos avancados requerem uma
terapéutica mais agressiva, o que, em geral, provoca a exacerba¢do dos sintomas. Por outro lado,
nestes casos o paciente necessariamente mantém um contato freqiiente e prolongado com o contexto
clinico. As salas de espera e a Central de Quifnioterapia sao alguns dos lugares onde observei que,
enquanto aguardam, os pacientes e familiares conversam entre si, trocam informagdes e fazem
comentarios sobre a doenga. Como normalmente as pessoas com maior contato institucional sdo os
doentes de maior gravidade, muitas das estdrias que circulam neste cenario sdo repletas de
sofrimento e de todo tipo de dificuldades que os pacientes enfrentam. Penso que o proprio cenario
clinico alimenta este mito. Seguindo a idéia do consensus social de Levi-Strauss (1985), entendo que
o mito se apdia em uma realidade triplice. O médico ndo pode garantir a cura; existe uma mediagao
coletiva, ancorada no cendrio clinico, confirmando a experiéncia; e, finaimente, o doente ao ter seu
diagnéstico revelado, se depara com a morte. Antonio e Eduardo descreveram em detalhes o impacto
provocado pelo diagnostico do cancer quando lhes dirigi esta pergunta. Eduardo: "Ai eu vi que
realmente tinha um cancer e ai 0 mundo caiu. Eu fiquei desorientado, eu ndo sabia o que fazer. N3o
sabia se dava logo uma porrada com o carro no-muro e acabava comigo, ndao €? Se... eu n3o sei, eu
pensei tanta coisa e nada ao mesmo tempo, sabe, que é uma sensagdo muito estranha". Eduardo, em
outras passagens da conversa disse também que "A primeira idéia que vocé tem é de morte,
imediata. Ai tem toda uma estdria que... tu comeca a pensar em muitas coisas, familia
principalmente” e que "quando recebi o diagnéstico fiquei uma meia hora desorientado, até que
pensei que tinha que falar com alguém”. Antonio expressa de modo semelhante: "E realmente foi um
dia muito dificil, fiquei muito, muito abatido, porque de repente tu te confrontas com uma morte
muito proxima assim, né. Uma possivel morte muito proxima e é desorientador né. Pensei nos filhos,
e tudo e éh! isso da uma carga emocional muito grande né. E mais que eu tava sozinho na rua e nao
sabia o que fazer, nem pra que lado ir, né. (ri) N3o sei se subo a rua ou desgo a rua, sabes? Fiquei
completamente sem objetivos, né, desmotivado assim, né. Que é que eu fago agora? Esse é o tipo de
situacdo que tu, por assim dizer, senta na rua, senta num degrau da porta e fica ali sentado. Eu sentei
num café, pronto. E tomei um café. E fiquei ali uma hora ou mais, ndo sei, meio sem atitude, meio
chocado pela coisa né". E depois, fala daquele momento que "fiquei sem agdo, sem nenhuma
perspectiva, acho que fiquei umas duas horas Ia" e que “aquele susto, susto ndo, realidade, fica
presente”. A forga emocional da morte derivada da relagdo intima com a ruptura permanente
(Rosaldo, 1993) é t3o intensa que afeta a dimensdo temporal da existéncia. Quando contado, o

2 A ligacaio entre cAncer e morte é um fendmeno generalizado. Nao por acaso autores como Kleinman (1988) e Kliber-Ross
(1997), ao comentar sobre a morte, se reportam a casos de cancer.
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momento tem uma duragdo vaga e imprecisa. A invocagao da morte de forma t3o veemente por meio
de um diagnéstico de doenga é reveladora. A cultura ndo é somente um fendmeno cognitivo, ela se
fundamenta num corpo consciente e sensivel. A emogdo desencadeada pela aproximacdo da morte é
também uma construgdo cultural e esta associada ao significado que lhe é atribuido na sociedade
moderna ocidental. E o que Rodrigues denomina Morte (com mailscula): "a linha socialmente
postulada de separacdo entre vivos e mortos, [...] irreversivel passagem que abole a morte e a institui
em pavor primordial, retirando-lhe todas as caracteristicas de (outra) vida, que nela sempre viram
todas as culturas, estabelecendo em seu lugar um grande siléncio, um vacuo insuportavel, um abismo
definitivo, um vazio incomensuravel, um ndo-espago, um ndo-tempo, uma eternidade invertida que sé
pode ser uma coisa: temida" (1983, p.283).

Adaptar-se a condigdo existencial da doenga, cuja terapéuti;a é agressiva e a perspectiva de
futuro aterradora, é o tema que articula as narrativas dos pacientes sobre o cincer. Tomar decisbes e
adotar um comportamento perante a doenga pode ser aproximado da definicdo de coping — a maneira
particular de enfrentar,” se adaptar e responder a sickness (Tishelman, 1993). A adaptacio® do-
paciente @ doenga e conseqiientemente ao tratamento € um indicador utilizado para avaliar a
efetividade dos procedimentos terapéuticos empregados no contexto clinico (Tishelman, 1993). A
necessidade de tornar os procedimentos mais eficazes implica em aderéncia ao tratamento por parte
dos doentes, o que para Sered; Tabory (1999) significa o0 encorajamento e a internalizacdo da
dependéncia. No caso do cancer, a aderéncia ao tratamento médico evidencia o paradoxo da cura. As
terapias tém uma eficacia relativa e uma boa adaptagdo ao tratamento pode significar o abandono da
esperanga de cura. O que estou querendo ressaltar é que a adaptagdo a doenga pode ser entendida
com um sentido ético, boa aderéncia ao tratamento médico; ou no sentido émico, uma abertura para
vérias possibilidades terapéuticas alem da biomedicina. O cancer pde em cheque o sistema biomédico.
Ao contrério do que afirma Young (1976) em relacdo as medicinas tradicionais, nas quais as terapias
sempre confirmam a visdo de mundo nativa, o tratamento do cdncer ndo confirma o paradigma
biomédico: a ilusdo de imortalidade se desfaz diante do mal incuravel. Assim, cada doente cria uma
estoria cujo enredo se estrutura simultaneamente para dois finais provaveis, abrangendo todas as
possibilidades imaginadas de cura.

Abordagem teérico-metodolégica

Uma peculiaridade da teoria antropoldgica € seu continuo rearranjo a partir das teorias
classicas. A ambicdo ao status de ciéncia levou antropdlogos a perseguirem a relagdo de causa-e-

3 Dos casos estadiados antes de iniciar o tratamento, cerca de 70% dos pacientes se encontram nos estadios III e IV. Adaptado
de Cepon (1999). .
4 Estou usando adaptacdo como sindnimo de coping, embora o sentido da palavra em inglés ndo seja exatamente este.
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efeito® entre os elementos que compdem uma cultura e a um trabalho empirico seguindo os moldes
cientificos®. A Antropologia se constitui como. forma de pensar a partir de teorias e métodos que sdo
interdependentes. Esta inserida nas ciéncias humanas e dialoga com as demais disciplinas, com o
diferencial de enfocar os grupos humanos pelo prisma da cultura. Conforme Rosaldo (1993), no
periodo classico da Antropologia, os padrdes culturais eram concebidos como unidades estiveis e
auto-contidas, um atributo normativo. As mudangas na ordem social mundial conseqiientes a
conjuntura histérica de descolonizagdo dos paises sob jugo Europeu, geraram o impeto inicial para a
virada conceptual no interior da Antropologia. A reorientacio da Antropologia, acompanhando amplas
mudancgas sociais e intelectuais, voltou-se para questdes éticas e de carater politico. Lingiistica,
historia e filosofia da ciéncia, fenomenologia, hermenéutica e marxismo est3o entre as tendéncias
criticas que fertilizaram a teoria antropolégica. A partir de entdo, o prdprio carater cientifico da
antropologia passou a ser relacionado ao discurso logocéntrico ocidental. O objetivismo da época
classica foi considerado, de certa forma, cimplice do imperialismo colonialista. Evidenciou-se que o
real ou a verdade baseiam-se em conjuntos de cddigos e convengdes sociais selecionados por padrbes
hegemonicos do pensamento histérico-cientifico (Clifford, 1986). Por que devemos separar arte,
literatura, ciéncia e histéria? Para Turner (1976), trata-se de substituir a metafora raiz que informa as
ciéncias humanas. Deixar de lado a metafora mecanica, com a tentativa de compreender os
maquinismos sociais, e usar a metéfora estética do drama social. Usando uma forma cultural como
simbolo s30 enfatizados o papel dos atores sociais como agentes conscientes e o dinamismo da vida
social. Alem da analogia ao teatro, é interessante também a metéafora do jogo ou do texto. Esta Gltima
tem sido mais freqiientemente aplicada na Antropologia (Geertz, 1999). Atualmente, diante de um
mundo globalizado, a nogdo de cultura é pensada como instrumento interpretativo. De acordo com
Clifford (1986), cultura é um corpo de signiﬁcados e simbolos disputados, temporais e emergentes.
Assim é que as premissas das ciéncias humanas vém sendo insistentemente atacadas. "A separagado
estrita entre teoria e dados, a idéia do ‘fato bruto’; o esforgo para criar um vocabulario normal de
andlise purgado de qualquer referéncia_subjetiva; a nogdo de ‘linguagem ideal’; e a alegagdo de
neutralidade moral, a visdo do Olimpo, a ‘verdade divina’ - nenhuma destas idéias pode proéperar
quando a explicagdo passa a ser vista como uma questao de conectar a agdo a seu significado e ndo o
comportamento a seus determinantes” (Geertz, 1999, p.55).

Afinal, as fronteiras entre ciéncia e arte ndo sdo tdo seguras. Seguindo este raciocinio, o que
o antropologo escreve pode ser olhado como um tipo de literatura. Diante do redirecionamento critico
da teoria antropoldgica, as narrativas pessoais geradas no contato etnogréfico ganharam um novo
enfoque. Se antes as histdrias de vida eram desprezadas por permitirem um viés de exagero ou
mentira por parte dos informantes, hoje sdo consideradas uma fonte digna para andlises sociais
(Peacock; Holland, 1993). “"Nada impede que uma histéria que relate um evento real seja vista como
sendo literdria; nada é preciso mudar em sua composicdo, mas apenas dizer que nado -estamos

5 A respeito desta quest3o ver Cardoso de Oliveira (1988).
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interessados em sua verdade e que a lemos ‘como’ literatura. [...] [O] texto literdrio ndo se submete &
prova de verdade, que ele ndo € verdadeiro nem falso, mas, precisamente, ficcional” (Todorov, 1980,
p.14). O que estou querendo dizer é que vivemos e agimos num universo constituido de objetos
materiais e simbolos abstratos. Um ndo é mais verdadeiro do que o outro, mas ambos orientam o
conhecimento objetivo do mundo. Se considerarmos a realidade como algo ndo definitivo,
parcialmente desconhecido, aberto a muitiplas interpretagbes e possibilidades, o ficcional abrange
determinada seqiiéncia de eventos narrados, como uma possibilidade dentre varias outras.

Na antropologia da salde, seguindo a tendéncia geral da Antropologia, a analise narrativa
vem sendo empregada sistematicamente por varios autores’, a partir da década de 80. A opc3o de
interpretar a condicdo da doenga partindo dos relatos dos préprios doentes me pareceu bastante
adequada, tendo em vista meu intento de encontrar uma via alternativa ao modelo biomédico para
entender a doenga. A negacdo da subjetividade imposta pela légica cientifica € um bom desafio. O
enfoque que proponho se-contrapde ao entendimento biomédico das patologias e se dirige a vivéncia
subjetiva, o que é experi'mentado e -interpretado pelo paciente. Para introduzir minha abordagem,
acho oportuno discutir um pouco a relagao entre o que se vive e o que se fala sobre o vivido. Este é o
aspecto central da analise, j@ que é na interagdo entre realidade vivida e interpreta¢do subjetiva
mediada por quem escuta ou faz parte da estdria que emergem os significados particulares dados a
um evento qualquer, inclusive a uma doenga.

Antes de expor a teoria que embasa a metodologia para analise, é conveniente esclarecer o
que aqui é considerado experiéncia. Ndo € somente o fluxo espontdneo do que é vivido a cada
instante, de carater essencialmente privado. Mas, seguindo a idéia de Husserl, uma forma de estar
atento a objetos, reais ou imaginarios, materiais ou ideais (Wagner, 1979). Neste caso, o fenémeno
primario da experiéncia € uma consciéncia intencional, é o estar consciente de algo percebido como
relevante para a agao.

Os momentos vividos nao formam por si s6 um todo coerente, sdo eventos isolados. O que os
interconecta é a categoria dos significados, o que pensamos a respeito do que vivemos (Turner,
1981). A experiéncia ou vivéncia subjetiva se completa no sentido que lhe é dado reflexivamente.
Portanto, a experiéncia nao se traduz em comportamentos padronizados (Bruner, 1986), mas
contempla “a maneira como os individuos compreendem e se engajam ativamente nas situagbes em
que se encontram ao longo de sua vida” (Alves; Rabelo; Souza, 1999, p.11). A experiéncia possui
entdo um aspecto criativo, pois é orientada pelo desejo de realizar. Para Rosaldo (1993, p.103)
“people always act (however imperfectly) relative to their desires, plans, whims, strategies, moods,
goals, fantasies, intentions, impulses, purposes, visions, or gut feelings. No analysis of human action
is complete unless it attends to people's own notions of what they are doing”. Outro aspecto
fundamental da experiéncia é sua base corporal. Merleau-Ponty (1999) afirma que a experiéncia se da
a partir do corpo, com suas caracteristicas de consciéncia e sensibilidade. E o corpo nao apenas esta

¢ Um exemplo clssico de modelo inspirado no método cientifico € o método genealdgico de Rivers (1991).
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no mundo, ele faz parte do mundo. A dualidade sujeito-objeto ndo caracteriza as relagbes
intersubjetivas em que o eu e o outro coexistem, ndo conforma a percepcdo do que € vivido no
presente. O corpo se torna objeto como conseqiiéncia do pensamento reflexivo, ou seja, a percepgdo
é pré-objetiva. Isto é o mesmo que afirmar a intangibilidade do real, do mundo multifenoménico. A
experiéncia sempre é modelada pela cultura na qual o sujeito partncnpa e interage, o amago da
experiéncia é cultural (Good, 1994).

Resumindo, a experiéncia € a dimensdo subjetiva da realidade como esfera de acio. Envolve
as dimensBes sensivel, com as sensagdes fisicas e emocBes; inteligivel, com os fendmenos de
percepgdo, consciéncia e cognigdo; e social, com os relacionamentos intersubjetivos. Ao mesmo
tempo, a experiéncia se da a partir de uma realidade indeterminada® que é continuamente elaborada
e negociada entre as instancias do vivido, compartithado e refletido.

Neste trabalho, ha uma aproximagao entre o conceito de experiéncia e a condicdo existencial
do doente. Condicdo que, no campo da salde, para fins analiticos, é identificada como ilness’. A
Antropologia da Salde surgiu recentemente no cenario das Ciéncias Sociais. Na década de 40, com as
politicas humanitarias do pds-guerra, houve um interesse pratico em compreender as diversas
concepgoes de salde e doenga, na medida em que os projetos de desenvolvimento se 'propunham a
interceder nas condigdes de salde dos paises do Terceiro Mundo (Langdon, 1994). O reconhecimento
como sub-area da Antropologia ocorreu na década de 60, e houve um desenvolvimento estrondoso de
sua produgdo tedrica nos ultimos 30 anos. Segundo Young (1982), isto aconteceu em decorréncia
deste conhecimento estar sendo aplicado a programas de assisténcia e planejamento em salde.
Entretanto, na medida que a Antropologia da Salde relativiza o sistema ideolégico que a sustenta
como teoria, instala-se um paradoxo no cerne de seu campo tedrico (Duarte, 1998). As categorias de
analise da Antropologia da Salde s3o, por isto, constrangidas pelas categorias classificatdrias da
biomedicina.

Se, de um lado, existe a necessidade de desenvolver nogdes com significado pratico no
cenério clinico, de outro, as andlises de dados etnograficos colocam em evidéncia as limitagdes de
certas categorias analiticas. Csordas (1983), expressa este dilema de maneira pertinente ao estudar
rituais de cura da Igreja Catdlica Carismatica: como analisar, de uma perspectiva antropoldgica, a
sobreposicao éntre a realidade clinica e a realidade religiosa, se a cura acontece na dimens3o
religiosa? A partir deste questionamento, ele elabora e desenvolve a idéia de uma abordagem
centrada no significado, em oposicdo a uma abordagem mais pragmatica'®

7 Entre eles Good (1977; 1994), Kieinman (1988), Good, M-J. (1992) e Mattingly (1998).

8 Essa premissa é compartilhada por varios autores, entre os quais Turner (1987), Csordas (1990), Rosaldo (1993), Good
(1994) e Alves; Rabelo; Souza (1999).

° Ver discussdo p.41-47.

* Um exemplo de pesquisa sustentada por um referencial tedrico semelhante ao que utilizo, porem com aplicaciio direta no
contexto clinico, é o trabalho de Tishelman (1993).



O QUE OS DOENTES CONTAM SOBRE O CANCER 37

Csordas (1990) propde um novo paradigma que possibilite entender a doenga sem cair no
dualismo mente-corpo. O autor se inspira no método fenomenolégico ao postular o corpo como o
principio irredutivel e a base existencial da cultura. O paradigma de embodiment foi elaborado unindo
trés nogbes-chave: a idéia de eu culturalmente constituido, de Hallowell; o conceito de percepgdo pré-
objetiva de Merleau-Ponty; e o conceito de Aabitus, de Bordieu. Através deste modelo, Csordas define
a experiéncia como um tipo de imaginagdo multissensorial - a associagdo de uma imagem a
sensacbes, pensamentos, sentimentos e expectativas —, um fendmeno complexo e impregnado por
significados culturais. A imaginagdo multissensorial € uma forma de estar atento ao que se vive e
possui uma qualidade criativa.

Analisando as sessbes de cura da Igreja Pentecostal, Csordas (1990) utiliza o paradigma de
embodiment para ilustrar o conceito de percepgdo pré-objetiva, dando o exemplo de uma situagdo de
cura por expuls3o de maus espiritos. No ambiente religioso, as sensages de aflicio que ultrapassam
um limiar de tolerdncia assumem um carater demoniaco. No sentido psicolégico, os demédnios sdo
objetos culturais ficticios. Contudo, neste -ambiente comportamental eles tém dupla fungéd: a
demonologia representa a inversdo do eu ideal, € um espelho dos atributos negativos do eu, e, como
seres inteligentes, os dembnios produzem um efeito pratico sobre o pensamento, as emogbes ou o
comportamento das pessoas. Aqui se encontra o fundamento cultural que permite interpretar as
manifestagbes do demonio como um processo incorporado de auto-objetiﬁcagéo. O ritual de cura, a
liberagdo, é composto de oragdes que removem os efeitos adversos que demonios ou maus esbl'ritos
produzem sobre os crentes. Ao deixar o corpo, os maus espiritos se manifestam através de rugidos,
arrotos, tosse, sufocacdo, torgao do pescogo, assobio etc. O elemento pré-objetivo da experiéncia se
encontra no fato de estas manifestagdes serem vivenciadas como esponténeas e sem contetido pré-
ordenado. Assim, as técnicas corporais exibidas no ritual servem para atestar o efeito das preces
sobre o suplicante, que vivencia a situagdo como um processo de cura. Apesar de ser uma pratica
fundamentada no corpo sociaimente informado, ndo é conscientemente reconhecida enquanto tal. O
fendmeno central para a cura é uma significagdo encarnada, qﬁe pode ser expressada por meio do
discurso de maus espiritos. Seguindo esta breve descrigao, vejamos o que diz Csordas: "If we ignore
the methodological implications of the dictum that ‘Our perception ends in objects,’ we begin with the
already constituted object, the Christian evil spirit. It can be described as an intelligent, nonméterial
being that is irredeemably evil, is under the domination of Satan, and whose proper abode is Hell. Evil
spirits interact with human by harassing, oppressing, or possessing them. Given this cultural
definition, one might hope to reconstruct a demonology similar to the abstract, speculative
demonologies of the Middle Ages, and to discover a discourse of interiority/exteriority in which
demons transgress body boundaries and are expelled. Indeed, references to spirits being ‘cast out,’
. and the cultural definition of physical manifestations as ‘signs’ of the spirits ‘coming out’ support the
experiential salience of interiority/exteriority, although it may be descriptively as illuminating to say
they are being ‘acted out.” These are all late moments in the process of cultural objectification,
however. Persons do not perceive a demon inside themselves, they sense a particular thought,
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behavior, or emotion as outside their control. It is the healer, specialist in cultural objectification, who
typically ‘discerns’ whether a supplicant's problem is of demonic origin, and who when faced with a
person self-diagnosed as ‘possessed’ is likely instead to attribute that person’s presentation to
‘emotional problems’. [...] The important distinction for our discussion is between demons as cultural
objects, and their experiential manifestations as concrete self-objectification in religious participants”
(1990, pp.13-15). Para Csordas, a cura € considerada uma forma de auto-objetificacdo, “the
embodied image that accompanies the casting out of the Spirit” (1990, p.16), a experiéncia
multissensorial que pode ser objetificada e tematizada através do idioma demoniaco. Esta perspectiva
é interessante para entender a doenga, pois a complexa interrelagdo bio-psico-sécio-cultural pode ser
considerada como uma condigdo existencial-corporal. A integracdo de emogOes, sensagbes e
pensamentos num modelo tedrico, deixa implicito o fato de que a cultura e a biologia mutuamente
determinam os processos de doenga.

O corpo é posicionado por Csordas (1994) em complementacio paradigmatica com o texto. A
nocdo de intertextualidade que atravessa a Antropologia contemporénea, derivada da semidtica, esta
ligada @ nogdo de intersubjetividade, originada da fenomenologia. O paradigma de embodiment é
atraente por englobar pensamento e sentimento, considerando-os dimensdes distintas'! e
inseparaveis. “Ideas are felt, and feelings are conceived. Related parts held in tension, these forms
are in transition between being experienced as private and becoming recognized as social” (Rosaldo,
1993, p.107). Fundamentalmente, ao compartithar uma experiéncia, efetua-se uma sintese entre um
processo vivido como particular e a dimensao coletiva dos significados.

Em sua analise processual, Rosaldo (1993) quer investigar o que ele chama de “movimento
social perpétuo”, as constantes mudangas sociais moduladas pela interposicdo entre uma estrutura
social herdada e a agéncia humana caracterizada pela improvisagdo. Considerando que as narrativas
funcionam como plano de agdo e modelam a conduta de quem conta a estéria, o autor entende que a
andlise narrativa é um .instrumento de andlise social, e ndo somente uma forma de explicitar
significados subjefivos.

Obviamente a experiéncia vai alem do que é colocado no plano discursivo (Good, 1994;
Mattingly, 1998; Alves; Rabelo; Souza, 1999). A experiéncia é abundante, muitiforme, inefavel
(Geertz, 1986). Entretanto, existe uma proximidade estrutural muito grande entre narrativa e
experiéncia. Narrativa € um tipo de discurso, uma forma estética _de expressdo que, como tal, possui
um grande potehcial criativo e imaginativo. Por outro lado, a narrativa pode ser entendida como uma
forma de pensar fundamentada no particular (Mattingly; Garro, 1994). A estrutura subjacente a
narrativa delineia uma dupla realidade psicologica: o campo da consciéncia e o campo da agdo

~(Bruner, 1. 1986). O primeiro é aquele em que o envolvido conhece, pensa e sente os fatos; o

segundo € aonde sdo constituidos os argumentos para a acdo, governados por uma intencionalidade.

11 Uma grande limitagdo de abordagens estruturalistas, no meu ponto de vista, é justamente conceber que as emogdes sejam
derivadas da capacidade intelectual humana, pertencentes 3 dimensao do inconsciente, como € claramente sugerido por Levi-
Strauss(1985) e Rodrigues(1983b).
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Essa construcdo é simultanea e pode ser pensada em termos de uma sintese entre o que é interior,
idéias e emogdes; e o exterior, agdes e circunstancias (Mattingly; Garro, 1994). A narrativa estrutura a
realidade psicossocial através da mimesis entre tempo vivido e tempo narrativo. Se pensarmos a
dimensdo temporal de forma ndo linear, como uma multiplicidade de dimensGes temporais
superpostas, concluiremos que ndo é a continuidade e sim a intensidade que faz a duragdo
(Bachelard, 1988). Ent3o, a temporalidade narrativa faz a conexa@o, por sucessao, de alguns eventos
vividos percebidos como significativos, orientando a estdria para um inicio, um meio e um fim bem
marcados (White, 1981). Como as estdrias e os eventos sdo acontecimentos paralelos, as narrativas
sdo construidas no meio da agao, por isso possuem o poder retorico de veicular significados e assim
organizar a experiéncia. "The passage from what is done toward what is meant, like that from what is
meant toward what is done, involves above all a capacity to transcend our deepgrained assumption
that signs are one thing and experience another" (Geertz, 1986, p.380).

Tendo em vista esta primeira aproximagdo sobre a relagao entre o que se conta e o que se
vive, passamos para a narrativa como instrumento analitico. Em todas as culturas pessoas contam
estorias de diversas formas e tipos, a narrativa € um género reconhecidamente universal (White,
1981). O emprego de narrativas como instrumento interpretativo é recente, como ja coloquei
anteriormente, e abrange distintas dreas do conhecimento, tais como antropologia, sécio-lingtiistica,
psicologia, histéria e literatura. Existem varias formas de estudar narrativas: focalizando a estrutura
da estdria ou os fatos relatados!?, concentrando a discussdo na perspectiva de quem produz ou na de
quem ouve a narrativa (Rosaldo, 1993), avaliando a produgado de sentido ou a construcdo de uma
realidade social (Mattingly; 1998), so para citar algumas possibilidades. Os estudos sobre narrativas
de doencas seguem este mesmo principio, ndo ha uma Unica forma de interpreta-las. No campo da
saude, as analises narrativas podem ser orientadas de acordo com diversos géneros analiticos: analise
do discurso, estudos de historia de vida, estudos cognitivos e estudos estéticos ou literarios. Conforme
Mattingly (1998) estas tradigbes ndo sdo mutuamente exclusivas. Ao contrario, cada autor une
aspectos de géneros diferentes para construir um modelo que dé conta de seu interesse
interpretativo. '

A contribuicdo maior da tradigdo etnometodoldgica foi definir a narrativa como ato de fala —
um discurso co-construido na relagdo — em que ambos, quem fala e quem escuta, sdo considerados.
Nesta perspectiva, a narrativa é definida como uma unidade lingiiistica usada para recapitular a
experiéncia passada. O estudo de histérias de vida é o mais antigo e conhecido emprego da narrativa
pessoal em antropologia. O interesse biografico provocou a atengdo dos pesquisadores para a relagdo
forma-conteido da narrativa. E particularmente interessante para entender como uma condigdo de
doenca crénica molda o sentido de identidade e de eu. A partir de histérias de vida, a analise

narrativa pode localizar o significado da doenga na vida do sofredor, e ndo apenas em uma realidade

12 paacock; Holland(1993) fazem um apanhado das diversas abordagens de histérias de vida que ajuda a entender os modelos
narrativos. Os autores classificam as histdrias de vida conforme a €nfase nos planos psicolégico, social ou cultural e segundo
sua visdo estatica ou dindmica; considerando todas abordagens parciais.
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clinica. Em uma abordagem cognitiva, as estérias contadas podem ser examinadas como estratégias
para organizar a experiéncia de acordo com scripts culturais como modelos para aggo, codificando o
que é normal. E adequado para estudar doencas cuja experiéncia é muito dificil ou incomum, pois
permite avaliar a interagdo entre os significados particulares e o sentido cultural. E, por fim, a
expressdo estética da narrativa € valorizada. A perspectiva literaria realga a propensdo da narrativa
para oferecer uma interpretagdo emocionalmente carregada e simbolicamente provocativa da
experiéncia. A forca estética da estrutura narrativa € relacionada ao poder retdrico que fundamenta a
interpretacdo da doenga e ao préprio processo de cura (Mattingly, 1998).

Neste trabalho, desenvolvo uma andlise centrada no pape!l da narrativa como express3o
simbdlica do mundo, como "modelo de [...] e modelo para [...] a realidade" (Geertz, 1989). Os
episédios de doenga narrados devem ser entendidos como uma configuragdo de varias interpretagSes
produzidas em contextos sociais diversos. Nao traduzem consenso e sim conflitos, explicagdes
divergentes que seguem diferentes ldgicas causais. Ndo se situam entre passado e presente, mas sim
entre presente e futuro, O doente ndo é apenas narrador, é também o' protagonista de uma estdria
em construgdo. Por estar situada sobre a interface realidade vivida/realidade indeterminada, a
narrativa detém um potencial criativo para modelar o processo de doenca (Good,1994). Cada
narrativa investe novo significado & experiéncia. Novas experiéncias produzem reinterpretagdes das
narrativas passadas. Esta continua inter-relagdo € dirigida ndo somente pela imaginagdo, mas pelo
urgente desejo de cura. O processo narrativo produz uma potencial superagao do sofrimento,
projetando atividades e experiéncias no futuro, organizando desejos e estratégias na busca de
solugbes para o problema (Good, 1994). Ao mesmo tempo, organiza a experiéncia da doenga no
presente, funcionando como matriz de comportamento social (Langdon, 1994). '

O percurso da doenc¢a

O que fundamenta minha interpretagdo dos relatos é a nogio de construgio do enredo®,
assentada na temporalidade narrativa, visto que a dimensdo temporal é constitutiva da condicdo de
doenca crénica, como € o caso do cancer. A temporalidade humana e o tempo narrativo sdo
sobrepostos a partir de um enredo, realizando a ordenagdo dos eventos vividos numa estrutura
narrativa — a narrativizacdo — e dando uma perspectiva teleolégica ao vivido. "If narrative provides a
homology to lived experience, it is only because the structure of narrative, life like itself, is built on
suspense" (Mattingly, 1998, p. 157). Ao contrario das narrativas historicas, em que o narrador é
onisciente (Rosaldo, 1993), nas narrativas de doenga o futuro é desconhecido.

O enredo € uma estrutura subjacente que da ordem a uma estéria, alocando a agdo dentro de

um todo coerente. O sentido dado a estéria se constitui na trama da narrativa, a agdo. A maneira
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como os eventos sdo encadeados uns aos outros produz um nexo simultaneamente temporal, causal e
moral, pois toda fala é interpretativa: impde cortes arbitrarios de inicio e fim, ilumina alguns aspectos
da experiéncia e n3o outros (Bruner, E. 1986). A temporalidade é focalizada por metas e intengées,
pois o futuro s6 existe como realidade no plano narrativo. O carater dramético'® das narrativas sobre
cancer se institui no encadeamento de eventos cujo inicio é identificado como momento de ruptura, a
partir do qual o doente constréi seu enredo. A doenga representa © momento de crise e a narrativa
trabalha para o restabelecimento da situag3o, através da possibilidade de transformacdo, a busca da
cura. '

O que refiro como processo narrativo ndo inclui o contexto da performance narrativa, os
aspectos relativos a enunciagdo, apenas seu enunciado. Apesar disso resolvi indicar os momentos de
siléncio, que aparecem no texto como (---), e de balbucios, pois eles me pareceram t3o significativos
quanto as palavras. Considero que ambos representam a experiéncia' incoada, nao completamente
elaborada, indicando a condigdo destas pessoas de estar no meio do processo de doenca. O siléncio
reforca a caracteristica recorrente entre as estorias que ouvi, onde falta linearidade, o fim ainda ndo
foi estabelecido.

Devido 3 complexidade e as diferencas entre os relatos, a generalizacdo tornou-se dificil.
Assim, pensei que seria mais produtivo usar uma forma de escalonamento dos dados. Identificar
semelhancas de estrutura e temas e, ao mesmo tempo, ilustrar a diversidade das respostas
individuais, pode ser considerada uma abordagem intermediaria entre a elaboragao de um estudo de
caso e a aplicagdo de questionarios de qualidade de vida (Garro, 1992). Assim, escolhi trés
informantes para problematizar os aspectos subjetivos da doenga. Eduardo e Antonio, por sua
capacidade de comunicar, ou por uma maior empatia com a antropéloga, conseguiram traduzir mais
claramente em palavras a experiéncia que estdo vivendo e trouxeram informagGes alem do que eu
estava perguntando. Poderia chama-los de casos emblematicos, pois suas narrativas explicitaram
claramente o processo no qual todos os informantes se encontram. Também pelas circunstancias de
sua condicdo de doente, a evolugdo do quadro clinico, foi possivel observar uma mudanga no discurso
da primeira para a segunda entrevista, a dinamicidade da situagao ficou evidente em suas narrativas.
Maria 'faz um contraponto com os dois. Primeiro porque a trajetdria do tratamento foi inversa, ela
iniciou com tratamentos alternativos e depois fez quimioterapia, enquanto eles comegaram com o
tratamento médico e depois buscaram alternativas. Segundo porque ela tem mais tempo de
diagndstico, ja tem a estéria formulada na cabega, mais ou menos fechada, construida.

A seguir construo meu relato destas trés pessoas. Nao é facil resumir as entrevistas, pois o

conteldo delas foi muito rico e expressou, em varias passagens, o carater multifacetado da illness.

13 Emplotrment em inglés.

4 Tumer (1974) subdivide o drama social em quatro fases: ruptura, caracterizada pelo reconhecimento pablico do nio
cumprimento de normas sociais; crise, momento de perigo e suspense em que ha uma tendéncia de ampliagdo da ruptura;
restabelecimento, fase em gue s3o acionados mecanismos formais e informais para evitar a ampliac3o da crise; e reintegracao,
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Mantive algumas passagens do discurso deles por que a forma como contaram, as palavras e imagens
que constituiram suas narragdes, ficaria esmaecida se eu fizesse de outro jeito. Ressalto que os
relatos dos doentes ndo sdo o que se poderia chamar narrativa em strictu sensu, visto que estas
estdrias ndo tém desfecho. Na verdade, sdo varias pequenas narrativas articuladas por um discurso

explicativo, sdo estdrias iniciadas e ainda sem um fim marcado, sdo discursos-narrativas.

ANTONIO

Nossas conversas aconteceram na varanda da casa de Elisa, sua ex-esposa. Da primeira vez
ficamos conversando quase trés horas e no segundo encontro conversamos por cerca de uma hora.

Ele comegou falando de sua estada em Portugal, onde havia feito um check-up, jé que iria
completar 50 anos de idade, e o resultado foi 6timo. Quando voltou ao Brasil iniciou com alguns
sintomas e em seguida seu cancer foi diagnosticado. Ao falar sobre as reagbes da quimioterapia, o
primeiro movimento é trazer os sintomas para 0 mundo cotidiano. “"N&o me sinto bem quando estou
inchado porque as pessoas olham ostensivamente. Eu sou ...ou era misico”. O inchago do rosto n3o
foi perceptivel para mim, ndo é algo exagerado para quem, como eu, ndo o conhecia antes. Mas
Antdnio revela um desconforto “dificil de explicar”, que é aproximado de seu papel de musico. A
indefinicdo que expressa pode ser entendida com um sentido liminar, nem isso, nem aquilo, que vai
aparecendo ao longo da conversa. Falando do inchago, ele lembra da mae, introduzindo-a na trama
obliquamente. |

Antonio elogia a instituicdo onde ests se tratando, e como viveu em varios paises da Europa
quando jovem, compara com o atendimento aos paises do primeiro mundo. “Todos tém sido
atenciosos e eficientes na medida do possivel. La o tratamento é todo gratis, aquela quimioterapia é
toda gratis. [...] Enfim, € um ambiente dentro do possivel agradavel. Todo mundo sabe que esta ali é
porque esta fazendo um tratamento que todo mundo sabe que (---) é sério. Quem entra naquela sala
ali é coisa séria, brincadeira € que ndo é. [...] Eles também ndo podem fazer milagres”. Ele demonstra
ter logrado uma boa relagdo com os médicos, que atribui ao fato de entender a linguagem cientifica
do corpo. O oposto da situacdo de Eduardo, como veremos a seguir. Antonio fala de outras
experiéncias da doenga que tem acesso ao conversar com 0s doentes no Cepon e comenta sobre o
estigma da doenca, o cddigo de siléncio que cerca o cancer. “A principio as pessoas ficam inibidas de
falar sobre o problema (por qué?) Por que o cancer é visto como uma doenga fatal. E como a SIDA.
Apesar de as pessoas saberem que o cancer ndo é contagioso nem nada, eu acho que tem um
pouquinho de sério. Falam assim aquela doenga, tal. Entdo, eu as vezes falando com as pessoas, eu

proprio digo ndo, ndo, eu tenho um cancer, né". Neste aspecto, como ressalta DiGiacomo (1999), o

momento de resolucdo em que se legitima ou se desfaz o conflito. As fases centrais, de crise e restabelecimento, s3o as que
possuem caracteristicas liminares.
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discurso biomédico e o discurso popular coincidem. Nomear a doenga é o drama cultural central do
cancer.

Ao falar das expectativas com o tratamento, Antonio refere confiar e ter esperangas, e revela
a doenca da mae. Como ja era idosa, consegue explicar o caso dela através do conhecimento médico:
“com o tempo, 0 corpo vai se desgastando e aparece o tumor”. A doenca da mae provavelmente
trouxe a tona alguns conflitos familiares, que Antonio expressou como “algumas dificuldades” que
passou em Portugal. De qualquer forma constitui uma crise localizada por ele no periodo da viagem.
Antonio ficou mal, “amorfo”, “tive que fazer um esfor¢o grande, mas procurei aplicar as energias para
dar continuidade”. Procurou ativamente um desenlace favoravel para a situagdo e por sugestio de
amigos resolveu fazer o vestibular para Histéria. Passou em primeiro lugar no exame mas as
circunsténcias o impediram de colocar seus planos em pratica, ndo pdde comegar o curso porque
justo naquele periodo a doenca da mae agravou. Logo que chegou a Floriandpolis ele tinha a
expectativa de comegar o curso de Histdria na UFSC e dai ficou doente. Nova.mente seus planos foram
frustrados. Acha que levou "uma rasteira feia da vida. Isso ndo se faz, isso ai foi pelas costas, por
tras, ndo se faz". Depois de ter passado uma fase dificil em Portugal, ainda se restabelecendo,
recebeu novo golpe com sua doenga. A rasteira, um tipo de golpe baixo e ardiloso, pode ser
entendida pela desviagdo da seqiiéncia dramdtica (Turner, 1974) de sua estdria: em vez de crise e
restabelecimento, duas crises se seguem sem que Antonio possa se recuperar. Ele ndo sabe se tera
forcas para voltar a luta pela segunda vez. E estd impressionado com a rapidez que o cincer se
desenvolveu.

De passag'em, Antonio esclarece que ndo sente depressdo por causa da doenca, fica mal
porque sente a doenga no corpo. “Se era uma coisa abstrata, vocé tem cancer, estd cansado e tal,
mas ele afeta fisicamente né, entdo isso me perturba um pouco”. Falar da doenga no corpo o remete
ao tratamento. Antonio declara, entdo, sua atitude passiva em relagdo as opgdes disponiveis na
medicina, confirmando a idéia de que o paciente perde sua autonomia no cendrio clinico (Taussig,
1980): “Se a radioterapia ndo funcionar e se for preciso encaro até a cirurgia. Ndo gostaria de fazer a
cirurgia, mas se a médica achar que é necessario fago”. Aqui ficam claras duas belaboragées, seu
desejo de cura, o plano do desejo, e os fatos do presente que n3o permitem a ele visualiza-la como
uma possibilidade, ja que ndo vé muitos resultados com a quimioterapia.

O cancer trouxe a reflexdo sobre sua trajetéria de vida, Antonio diz que ja fez vérias leituras e
ndo sabe qual é a real. Achava que tinha “um pacto com a vida”, viveu com harmonia e tranqiilidade
até seus 45 anos, “levava uma vida sem rotina e sem monotonia, como queria”, a partir de entdo teve
muitas dificuldades. Ao ser questionado quanto ao sentido da doenga, Antonio ndo dd uma resposta
direta. A viagem a Portugal aparece como o momento de virada, onde iniciam as dificuldades,
marcando a falta de coeréncia da estdria. Faz uma breve referéncia a sua filha, apontando a
importancia dela na situagdo da doenga. Antonio parece n@o conseguir dar sentido a doenca. Ao invés
disso, a doenga destituiu o sentido que ele dava a vida: ndo ser ambicioso e viver bem o dia-a-dia.
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A opc3o pelo tratamento médico é marcante no seu discurso, Antonio € ateu, ndo acredita em
cura espiritual. Trancrevo a seguir uma passagem da conversa que inicia com a introdugdo no tema
das terapias alternativas para que o leitor perceba como a narragdo percorre passado e presente,
criando o contexto que justifica a posigao assumida por ele:

“N3o tenho buscado, aconteceu mais ou menos espontaneo, muita gente da conselhos. Mudar
alimentacdo. A Elisa € macrobidtica assumida. Ai uma amiga de Sdo Paulo me falou de uma pessoa
que faz milagres, fui falar com a Elisa que ela tinha me indicado sabe quem? Para milagres, o Dr.
Kikuchi. S6 que ndo consigo, se ndo tiver a carne, um bife pequeninho. Eu como muito pouco, fui
educado assim. Entdo como tudo integral e fago um bife, consigo manter a forma assim. Os aromas
da cozinha é dificil superar. Nunca fui macré convicto mas acredito que é importante comer integral.
Qualquer médico estd mandando diminuir as gorduras, comer mais frutas e verduras, sem
agrotoxicos. Depois tem também um médico antroposdfico que estou tratando com injegbes, para
desintoxicar da quimioterapia. Ele disse que na Suiga e na Alemanha usam esse remédios. (0 que é?)
N3o sei a composicdo, mas € um remédio homeopatico, a injecdo é aplicada na barriga. Mas ndo me
dei bem. Ficavam uns carogos doloridos onde tinha aplicado. Alem disso é um tratamento
relativamente caro e acho que nao terei condigbes de seguir pagando. E também é muito'prolongado.
Mesmo que fique bom, considerando, partindo do principio que o tumor estabilizaria ou seria
controlado, ainda tenho que seguir tomando por uns cinco anos. Nao falei ainda com o médico mas
vou parar. Outro tratamento que estou fazendo é com uma médica amiga, que é homeopata. Ela se
ofereceu, sem eu precisar pagar, para trabalhar com péndulos e cristais. Tem vindo me visitar e
aceitej tratar porque ndo esta trazendo maleficio. N3o acredito mas também n&o est4 fazendo mal. E
até bom porque naqueles momentos consigo ficar bem relaxado. Também falaram de espiritismo,
espiritualismo. Posso até ir 1a , mas direi que ndo acredito naquilo. Eu, toda minha vida, ndo fui muito
mistico neste aspecto assim. E também ndo vou agora em cima da hora, até porque é uma falsidade,
dizer... chegar 1a e, até posso ir 14 no espirita, mas vou dizer: 6, sinceramente, eu ndo acredito assim
e tal né. A gente tem uma esperangazinha que quem sabe talvez & no fundo ndo funciona. Ea
questdo de imaginar que tem Deus 14 no céu e quem sabe n3o estd 14 o cara mesmo? Agora ndo vou
me entregar cegamente para uma religido. Nao vou fazer porque nao faz parte de mim e acho muito
feio. Se eu morrer e chegar la e tiver alguém a minha espera (rindo) eu ndo vou dizer: oh! No fundo
eu acreditava. N3o, vou dizer: Rapaz, eu nao acreditava! Possuo uma certa integridade, no sentido de
que se nunca acreditei por que iria agora mudar de idéia? Acho que o fato de ter ficado doente justo
agora é prova de que Deus ndo existe. Nao pode ser que seja tao cruel (rindo) ou t3o (---) sacaninha
“assim. Depois de tudo o que tinha passado, merecia um periodo melhor, foi muita sacanagem ter
ﬁ¢ado doente justo agora. Mas j& busquei, na juventude me interessei bastante por temas esotéricos.
Nos anos 70 fui até a India, inclusive com a Elisa, li Blavatski e Gurdijiff, mas estas pessoas nao
tiveram quem desenvolvesse seu trabalho e a coisa parou por ai. A yoga também acredito que seja
importante para a saude, mas acho que ndo ha resposta definitiva e absoluta para nada. Fiquei
desapontado com o que vi, as vezes chegava a ser patético. Possivelmente eles eram umas pessoas
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muito legais enquanto estavam no cantinho deles Ia. Mas quando chegaram os ocidentais cheios de
délares e rolls-royces e reldgios e mulheres bonitas, eles perderam completamente a cabega. Os
gurus nao tinham a harmonia e maturidade que imaginava. Uma vez estava ouvindo uma pessoa
falando ja por uma hora. E o que ele falava era muito interessante, as palavras muito bonitas, mas
fiquei muito irritado e falei pro cara que eu estava gostando muito do que estava ouvindo, sé que
durante todo o tempo que estava ali o cara s6 olhava para as mulheres, em nenhum momento seus
olhos bateram nos meus ou de qualquer outro homem que estava ouvindo. Eles falavam que os
ocidentais eram muito ricos e pobres de espirito, mas acho que os caras ndo conseguiram manter sua
dignidade diante da grana e do poder. Precisa 0 Rajneesh ter 99 rolls-royce? Um absurdo e um
exagero, me desapontou muito. Entdo ndo é que eu seja materialista convicto, fiquei cético e irdnico
um pouco demais. Tenho muita ironia com este conhecimento do tipo destapar a verdade. Quando
era jovem as vezes eu chegava a ser agressivo, no sentido que ndo perdoava certas coisas. Com 0
tempo e com a maturidade aprendi a aceitar as opinides. Ja fui também no Santo Daime mas ndo
gostei. (por qué?) Achei o ritual primitivo demais, homens de um lado e mulheres de outro. Uma vez
fui conversar com a Elisa no meio da sessao e veio uma pessoa que organizava para nos separar,
ﬁquei indignado, pois ndo estava pensando em trepar, queria falar alguma coisa relacionada com os
filhos. O cerimonial também é muito pomposo. As pessoas sdo pretensiosas, para cura, para isso,
para aquilo e aquilo outro. E falam dos demais como se fossem de outra raga humana. Sei que tem
~outros grupos, como Unido do Vegetal, mas ndo conheci. Alem disso tem uma coisa muito sofrida, um
ah! minha nossa senhora! Acho que vem do cristianismo. J& me basta ter escutado na minha infancia
14 em Portugal aquela lamria das beatas: E castigo do céu! (--) Acho que tudo isso tem lugar mas
de uma maneira mais discreta, de uma maneira até mais profunda; ndo assim, expressar assim quase
gratuitamente sabe. [...] (acredita que vai solucionar o problema com o tratamento médico?) Adotei
esta linha e tenho razbes para isso. Fiquei mais para o lado cientifico. No momento ndo penso em me
entregar a certos tipos de tratamento. Mas penso assim hoje e no futuro, pode ser que me encontre
desesperado e até mude de opinido e atitude. Estou fazendo a quimioterapia, depois irei fazer a
radioterapia, mas nao gostaria de fazer a operagdo. Mas se eles quiserem vou fazer. Indusive a Elisa
me fala que é coisa que ndo se mexe. Quero tentar tudo, sé ndo viver com uma qualidade de vida
abaixo da média, como estou vivendo agora. Nao posso trabalhar, ndo posso me defender da vida,
assim ndo da. Poderia até me acomodar, posso até me acomodar nesse tipo de vida assim, mas em
principio eu ndo quero. Porque agora no momento € até uma questdo de sobrevivéncia, mas a longo
prazo eu quero ter a minha vida de novo. Ter um relacionamento legal, que ndo tenho no momento.
Enfim, ter uma vida normal, poder sair, caminhar, ter energia. Sentir forga, energia. Chegar a este
patamar para considerar que estou curado... que este cancer mesmo que desapareca € uma coisa
que a gente sabe que esta ali. Isto aqui é para o resto da vida. A principio é, porque... Claro, sempre
tem chance que em algumas pessoas o cancer desapareca, some e ndo aparece mais. Quando eu
acho que mesmo essas pessoas, tenho quase certeza absoluta, que essas pessoas sabem dentro deles
que se ele teve ali ele pode voltar. Sei que uma vez que a pessoa teve cancer sempre vai ter essa
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coisa. O cancer sempre esta ali. Eu nunca falei com outras pessoas mas la no fundinho tenho quase
certeza absoluta. Mesmo quem ndo tem o cancer tem este medo. Eu sei de pessoas que desapareceu
e agora faz 10 anos ndo teve mais nada e tal. Mas essa pessoa passou os 10 anos nao digo pensando
nem preocupada com aquilo, mas no fundinho de vez em quando & deve acender aquela luzinha
dizendo: oh! ja teve aqui uma vez, pode aparecer a qualquer momento”.

Ao falar sobre tratamentos alternativos, Antonio revela sua forma particular de lidar com a
doenca e também a conexd@o de sua experiéncia de vida ao momento presente. A explicagdo que da
para todos os tratamentos que faz é coerente com a légica cientifica: os proprios médicos tém
recomendado dietas saudaveis para prevenir as doengas, a antroposofia ajuda a desintoxicar
(intoxicagdo por substéncias quimicas € uma das causas do cancer reconhecidas) e a terapia com
cristais é relaxante, combate o stress da doenga. Porem, se mostra reticente em relacdo as curas
espirituais. O seu cancer € a prova de que Deus ndo existe, no sentido que o catolicismo da a
bondade divina. Aqui seu discurso € contraditério. Ndo acredita no espiritismo mas esta aberto a este
tipo de tratamento, quem sabe ndo funciona? Hoje pensa desta forma mas no futuro pode mudar de
opinido. Nao quer fazer a cirurgia mas quer tentar de tudo. Essa aparente contradigdo deve ser
entendida como uma tatica de sUbjuntivizagéo da realidade, uma forma de lidar com a indeterminagdo
as situacdo (Good, 1994). O relato de Antonio contém uma multiplicidade de perspectivas e pontos de
vista, assinalados por ele quando diz que "muita gente da conselhos". Representam aspectos
divergentes da experiéncia e indicam as varias possibilidades de alcangar a cura. Para justificar sua
posic3o diante das terapias alternativas ele conta uma longa e detalhada estdria sobre uma viagem
que fez pabra a india, fala de sua experiéncia com o Daime e evoca algumas imagens do catolicismo
de sua infancia; dai j& emenda com sua condicdo existencial, sobrevivendo, entendendo a cura como
sindnimo de “vida normal”. Ele se situa na condigao cronica da patologia ancorando seu discurso na
Idgica cientifica: o cincer ndo tem cura, ele sempre pode voltar.

Antonio refere-se ao medo que o cancer provoca por nao permitir ao doente um desfecho, a
doenga nao tem fim. Na verdade, dois planos sao colocados em evidéncia, sentir a doenga no corpo -
o sofrimento — e a impossibilidade de definir onde comega e onde termina o cancer. “Porque a pessoa
que sente menos, segue uma vida com dia a dia normal, por assim dizer, vive ocupada no dia a dia,
nem tem tempo pra ficar elucubrando na cabega pensamentos negros, né. Agora quando tu sentes
fisicamente no corpo é muito diferente, pelo menos comigo isso tem sido importante. [...] Afeta o
pensamento na medida que tu te sentes muito mais débil, muito mais desprotegido. Tu sente uma
realidade que te pressiona diretamente, tu sentes diretamente. Quando me vou abaixo naqueles dias
da quimioterapia, o proprio corpo deixa a mente baixar por assim dizer. Porque o mal estar, o
desconforto, a dor, ndao deixa a tua mente relaxar. £ dificil separar.[...] Neste caso aqui € muito
patente a fragilidade fisica que a gente fica né. Nao € aquele tipo de dor de dente que tu sabes que
amanha vai ao dentista, vai cuidar do canal e depois de amanha tu estds bom né. Mesmo que tu
tenhas pressa, tu sabes que é uma coisa prolongada e que deixa marcas. Tem casos que podemos
falar que aparentemente desapareceu, ele ndo ta la. Pois ndo, ele ndo ta 1a. Mas em agosto em
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Portugal ele também ndo tava aqui. Ou estava? Estava, com certeza que estava, s6 n3o se via. [...]
Eu nao acredito a entre o dia 22 de agosto, que vim pa o Brasil e ndo sei quantos dias 13 de setembro
ou outubro que comecei a sentir o cansago, que ele se tornou visivel. Mas que ja estava ali deveria
estar. Ndo sei quanto tempo, ndo conhego, ndo tenho conhecimentos cientificos pra fazer uma
avaliagdo. Mas com certeza alguma coisa ali tava latente, para explodir, por assim dizer”. O
sofrimento fisico parece tomar a possibilidade da morte mais palpavel. Como expressa Susin (1996,
p.409), “no sofrimento a morte se anuncia e se aproxima”. Repare como tanto os efeitos da
quimioterapia quanto os sintomas de doenca s3o vistos da mesma forma, como a doenga no corpo.
Tanto a vulnerabilidade fisica, quanto a imprevisibilidade da doenga dao origem ao medo, pois nestas
condigbes é dificil tomar decisdes. Em seu relato estdo intercalados os aspectos cientificos do cancer,
na tentativa de objetificar a doenga e lidar com ela, ha uma localizagdo anatdmica, o processo de
malignizacdo, o prognostico, o stress. Antonio tenta construir uma conex3o causai baseada na
linguagem cientifica, mesmo reconhecendo que “a prépria medicina n3o sabe muito bem como
funciona a coisa”.

Quando pergunto sobre as expectativas de futuro, a primeira imagem evocada por ele é a do
sofrimento que antecede a morte: “Imagina se eu vou ficar pensando: ta bom, e se essa doenca for
terminal, como e que o cancer vai se desenvolver em mim? Ele vai se desenvolver assim ou assado, ai
vou ter problemas circulatdrios, ai comegam as dores musculares, ai vai chegar naquela fase terminal,
com a morfina, aquelas coisas. Serd que vou ter uma morte horrivel, completamente dependente de
tudo? Esse tipo de coisa. Evidentemente que esta visdo passa rapidamente por mim em certos
momentos, mas tendo nd3o me aprofundar nem ficar curtindo (ri), curtindo uma coisa ruim (énfase na
voz) dessas, né”. O futuro, Antonio projeta no espago entre a vida normal, o “prazer com meu
trabalho” e os “relacionamentos pessoais e afetivos”, e a morte, “meio abstrata”. A realidade
cotidiana, em que a morte ndo € vivenciada (Shultz apud Good, 1994), foi desestruturada pela
doenca. Apesar de seu forte desejo de cura, o futuro para Antonio é incerto e ele comenta sobre as
dificuldades financeiras do presente, demonstrando a impossibilidade ou falta de sentido de
pensar/fazer projegdes num prazo mais longo. Faz um balango positivo de sué vida, seu consolo em
relagéo a condic3o atual é saber que aproveitou bem a vida, viveu de acordo com sua vontade. O
futuro aparece como espago do desejo de voltar a viver, e ndo dos projetos, deixando clara a
condig3o liminar, nao cotidiana, da doenca. A morte ainda ndo assusta, € o sofrimento. “Tu sabes que
esta ali, tu sabes que vais morrer, mas eu acho que tu ndo sente a morte, ndo tem jeito”. Antonio
comenta de sua imagem da morte natural, tipica em nossa cultura ocidental: “Sempre sonhei com
uma morte tranqiiila, na velhice. Alguma coisa como um certo cansago fisico que ocorre
naturalmente, como uma flor que murcha”. Rodrigues (1983) afirma que a concepgdo de morte
natural é uma nogdo recente, contemporanea a histdria da medicalizagio e da luta contra a morte na
sociedade moderna. As vezes Antonio acorda se sentindo bem e questiona se realmente tem cancer,
reforcando a nogao de que é a doenga no corpo que o desestrutura.
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Antonio que sempre foi uma pessoa bem independente se sente agora "de bracos e pernas
amarrados”, a debilidade fisica e a crise econdémica s3o sua grande preocupacdo. Trabalhando como
autdnomo, ele ndo tinha um plano de salide quando comegou o tratamento. Usou suas economias
para pagar exames e consultas médicas e agora esta sem trabalho e sem dinheiro. O desenrolar dos
acontecimentos na vida de Antonio, culminando com a cancer, trouxeram o dilema moral tipico de
situagdes de doenga grave:

“Tenho pensado muito sobre o que poderia ter sido diferente em minha vida, tenho feito diversas
reinterpretagbes e ndo sei qual é a leitura real depois de ter repassado tantas vezes minha vida.
Poderia me dar diversas leituras, sem mentir, poderia ver aspectos extremamente agradaveis ou olhar
coisas muito negativas. Nao sei definir qual é a real. Isso & muito dificil em determinados momentos.
Por exemplo, poderia concluir que sempre fiz 0 que quis, entdo ndo posso reclamar. Por outro lado
posso me ver como um irresponsavel, que nunca olhou para o futuro. Um pouco como a cigarra e a
formiga de La Fontaine, eu fui a cigarra cantando. Me pergunto se nao fui cigarra demais, indo atras
de meus desejos imediatos, procurando o prazer. Mas depende do jeito de contar a histéria. Se fosse
fazer um filme daria para ter varias histdrias. O que mais me incomoda é estar dependente de tudo.
As dificuldades se avolumando, até agora ainda n3o foram assim, mas as dificuldades se avolumando
né. Dependenté de tudo, dependendo de um para ir ao médico, dependendo de outro pra fazer isso,
dependendo daquilo, sabe, eu ndo sei se eu estou tentando me exprimir assim... Se fosse pensar na
minha situacdo, olhando de dentro do sistema, me vejo como um idiota, nunca paguei impostos, nao
tenho direito a previdéncia. Acho muito curioso como uma sé historia da diversas leituras. A medida
que a doenca vai se desenvolvendo, véo aparecendo outras leituras. Mas para mim estas duvidas
aparecem, nao tomam conta. E acho que com um emprego normal ia ser muito infeliz. N&o iria
suportar, a logica é esta. Como foi o divorcio, no final ja era tanto sofrimento pra todos, que foi
inevitavel. Mas aparecem algumas reflexdes do tipo por qué eu ndo estudei mais histéria? E uma
realidade, ndo tem sentido, por que naquela época gostava de histéria s6 que ndo para seguir
estudando. Naqdela época quando eu tinha 18,19,20 anos, que eu estudei, que eu parei de estudar
porque eu ja era musico, ja tocava e tal né, eu ndo queria saber de histéria realmente né. Eu gostava
de histdria mas agora abandonar tudo pra me concentrar a estudar histéria tal, de jeito nenhum! Nao
tinha cabimento, eu queria tocar, outras coisas que eu queria fazer, pronto né. Ent3o acho que, até
porque o passado ndo volta, isto é tudo em teoria né. (---) Mas a tua pergunta tem fundamento
porque desperta uma auto-avaliagio. Também ndo adianta ficar pensando assim, até porque o
passado ndo volta. Mas a doenga desperta auto-avaliagao, auto-exame. E um lado lamuriento. Estou
preocupado porque se ndo resolver a situagdo logo, se ndo houver uma solugdo rapida, vai acabar o
dinheiro, entdo é porque eu fiz tudo errado. Por outro lado vejo uma coisa como muito positiva, sinto-
me orgulhoso por ter sido sempre uma pessoa integra, nunca pensei em levar vantagem sobre as
outras pessoas. Pelo contrario, sempre fui um sem ambic3o. Por exemplo, se me convidavam para
tocar com uma pessoa famosa, pensava que numa cidade grande como S3o Paulo ou Rio ndo teria a

qualidade de vida que tive em Floriandpolis, ndo iria me deixar levar pela fama. Também nunca



O QUE OS DOENTES CONTAM SOBRE O CANCER 49

prejudiquei ninguém, talvez inadvertidamente, mas ndo como uma atitude deliberada. Tenho a
consciéncia tranqiila por nunca ter tirado proveito de situagdes em prejuizo de outras pessoas.
Mesmo quando era eu quem contratava os outros musicos, sempre dividi 0s ganhos por igual. Isto é
muito importante. Quando jovem era mais arrogante, porque firmava mais minhas posicoes se haviam
interesses divergentes, mas nao era deliberado”.

Os questionamentos do tipo "Por que eu fiquei doente agora?" fazem com que Antonio reflita
sobre o passado, as decisbes que tomou e suas conseqiiéncias sobre o momento atual. Vemos em
seu discurso uma elaboracio que confirma a nogdo de Geertz (1989) de que é facil o problema do
sofrimento recair sobre o problema do mal, pois em geral o doente considera o sofrimento
moralmente imerecido. O que esta em jogo, para Antonio, € até que ponto os recursos simbdlicos sdo
adequados no sentido de fornecer critérios éticos, funcionando como um guia normativo para a ag3o.
Por isso, ele faz uma série de ponderacbes em que os eventos vividos sd@o encadeados a partir da
avaliagdo dos aspectos bons e ruins de suas agdes.

Quando terminamos a entrevista, Antonio de desculpa por sua fragilizagdo emocional, o “lado
débil da coisa”, que atribui a dependéncia decorrente dos problemas financeiros e da debilidade fisica.
“Porque aparentemente eu estou bem, mas tem ‘momentos que eu tenho dificuldades para me
locomover assim, sabe? Se eu tomo um banho, eu tomo um banho mas € um banho mais repousado,
a gente ndo pode ficar assim agitando muito, da tontura, aquelas coisas, sabe?” A doenca sentida no
corpo provoca sua instabilidade emocional. Aqui ele se anuncia "realista”, ndo ousa fazer projegoes no
futuro. “Em relacdo ao tratamento nao piorei mas também ndo tive grandes melhoras. Tenho
‘procurado seguir sem projetar falsas expectativas ou falsos pessimismos. Por que eu vou comegar a
fazer o funeral ja? Ainda é cedo. Mas é uma situagdo nova. Hoje estou encarando desta forma mas
amanha@ posso mudar. As pessoas mudam e nao sei como vou reagir. S6 nao quero me sentir vitima
da situagdo. A doenca suscita muitas dlvidas, pode ser que parega incoerente”. Antonio esta confuso
diante de uma situagdo que ndo faz sentido, ndo encontra coeréncia, desorganizou sua rotina de vida.

O futuro duvidoso € uma presenca forte no presente, que o impede de construir um enredo linear.

| Antonio classificou nossa conversa como “um pouco terapéutica”. Quando pensei que
tinhamos acabado ele comega a falar sobre um concurso de contos que ganhou em Portugal. Pede
para ler um de seus contos. Lé dois: um que é uma carta dirigida a Fernando Pessoa, uma parafrase
das poesias do autor, e outro uma metafora de sua prépria situagdo. Entdo surge uma nova estéria, a
da sua experiéncia como escritor:

"Uma vez, quando tinha 13 anos, no terceiro ou quarto ano do liceu, a professora pediu que
fizéssemos uma redagdo sobre ficgdo cientifica. Eu gostei muito do tema e caprichei no trabalho.
Fiquei bem satisfeito com o resultado, achando que tinha feito algo muito bom. Esperava que a
professora fizesse algum comentario e nada. Até ganhei uma boa nota, mas dali pra frente ndo
escrevi mais, ndo ousei, achando que ndo escrevia bem. Depois achava que ndo poderia ser um
escritor porque minha letra era cheia de garranchos, parecia letra de analfabeto, sentia até vergonha
dela. Agora, quando estava em Portugal, andei escrevendo s6 por brincadeira, para um concurso



O QUE OS DOENTES CONTAM SOBRE O CANCER 50

sobre conto de natal e fiquei em primeiro lugar. Recebi uma carta elogiosa da critica que me escolheu
e depois marcamos um encontro. Ela ficou muito impressionada com a técnica que usei pra escrever.
Eu falei que era instintivo, que ndo sabia nada de técnica, s6 o que conhecia das leituras que fazia,
mas sem estudar. Ela me pediu se n3o tinha outras coisas escritas, que ela gostaria de publicar.
Depois disso escrevi uns pequenos contos. E fiquei bastante surpreso com a forma como a escrita
acontece. As vezes vem uma imagem, sinto um forte impulso para escrever, mas nao sei aonde aquilo
vai acabar. O conto do natal eu arquitetei, mas os outros eu ndo tinha a menor idéia de para onde
estéva indo. [fala sobre o Fernando Pessoa...]. Depois o governo portugués reconheceu a genialidade
dele, transportaram seus restos mortais para um cemitério importante, onde estdo reis e rainhas
...morreu triste e abandonado. Ndo é que seja uma consolagdo pra mim nao, que eu nao tenho nada,
nem uma obra pra deixar né. Mas tu vé que a realidade da vida acaba por ser essa assim. De pessoas
extraordindrias, de pessoas realmente com um génio extraordinario e que sdo completamente
ignoradas pela sociedade. [...] Nunca mais escrevi porque aquela professora ndo deu uma palavra de
elogio. Mas acho que o que perdi de escrever ganhei em experiéncia. Acho que tudo tem uma certa
compensagao, né. Perdeu por um lado, ganhou pelo outro. [...] escrever fez me refletir”.

O que ele diz durante toda nossa conversa, "a possibilidade de varias leituras" da realidade, é
0 que produz o encadeamento desta narrativa ao seu relato. E, principalmente, estd enfatizando a
acdo, a atitude que ele proprio tomou diante de sua professora. Se ela o tivesse elogiado, ent3o ele
poderia ter se imortalizado como escritor e a estéria seria diferente... O comentario sobre a
genialidade de Fernando Pessoa faz muito sentido no contexto de seu discurso, ja que a perenidade
da obra é o que indica o valor do artista. Enfatizar a imortalidade da obra de Pessoa pode ser
associado ao ordenamento moral que Antonio expressou anteriormente, ele ndo deixou nenhuma obra
mas construiu um relacionamento ético com seus parceiros musicos.

Na segunda entrevista encontro Antonio um pouco abatido. Nao digo tanto fisicamente, mas
desmotivado pelos ultimos acontecimentos. Na primeira vez que perguntei como recebeu o v
diagndstico, Antonio nao respondeu. Ao invés disso, fez um resumo das sensagbes corporais
associadas a quimioterapia e finalizou dizendo que agora vai iniciar a radioterapia e esta ansioso, pois
ndo sabe como vai reagir. Resolvi reproduzir sua fala, na segunda tentativa que fiz de que
comentasse sobre o impacto do diagndstico, porque é muito elucidativa. Veja como mesmo o dominio
sobre as explicagbes cientificas da patologia € insuficiente para assegurar estratégias de agdo
envolvendo a vida social:

“Procuro manter um dia a dia legal, me alienar um pouco, assistir futebol, ver TV , ler um pouco. O
principal € quando ddi. Quando déi, quando tu sente a dor, quando tu sente efetivamente a doenga.
Pelo menos eu, no meu caso, apesar de que eu resisto até bastante, porque eu sé tomo os remédios
estritamente aqueles que o médico me receitou. O médico ja me insinuou diversas vezes se eu queria
assim um anti-ansiolitico e remédio pra dormir e esse tipo de coisas assim né, e eu ndo tomo nada
disso. Tenho evitado, agiiento as minhas dores quando tenho porque ndo quero cair nesse circulo



O QUE OS DOENTES CONTAM SOBRE O CANCER 51

vicioso. Ja fui chegado em drogas, mas se for droga seja droga pra valer, né. Agora essas drogas de
farmacia, ai ndo. Agora, realmente, quando a gente se vai muito abaixo assim, naqueles dias, fica
dificil né. Fica dificil porque realmente tu sente efetivamente que tem uma coisa seria, né. E no meu
caso também eu fiquei um pouco desapontado ultimamente porque agora quando fiz a tomografia o
médico ja ficou em duvida. J4 ndo sabia se era um carcinoma ou se era um linfoma. (reforgo a
pergunta e ele brinca com a palavra tumografia, rimos) E depois ja no relatério do médico dizia que
tinha 14 umas caracteristicas que seria mais de linfoma que de carcinoma. (qual é a diferenca?) E que,
bom, em principio 0 que dizem é que o linfoma é mais tratavel, né. Se bem que também depende dos
lugares, sempre tem as nuances e as variantes. O linfoma também pode acabar por dar uma
leucemia, se ja invadiu o sistema linfatico. N&o é que seja melhor que o outro, mas eu fiquei um
pouco desagradavel assim ndo é com isso, sabe achei assim que, pd, ndo se brinca, ndo se pode
falhar com essas coisas (rindo ironicamente), pd! Esse é o tipo de diagndstico que n3o pode falhar. Tu
" ndo me diz que agora eu venho aqui quatro ou cinco vezes tomando aquele monte de quimioterapia
por um tipo de cancer que tenho. E muito frustrante né. Mas depois o médico me disse ndo, afinal
ndo &, é o tecido necrosado que esta a volta, que o médico que fez 0 exame ndo é muito experiente e
tal, mas agora j& vi com outro médico 13, ndo sei o que e tal, e é tecido necrosado. Até vou falar com
o cirurgido, saber se ele quer te operar ja. Nao te operar pra melhorar a pressdo mas pra tirar o
tecido necrosado, tal. Mas o cirurgido achou que ndo, que ndo vale a pena, que é melhor tentar a
radioterapia. Mas esse tipo de divida ele... (mas, afinal ele confirmou o carcinoma?) ele me deu outro
nome, que é adenoma, mas que é da familia do carcinoma. Mas eu continuo, me disseram que era
metastasico, mas eu continuo com tudo limpinho o resto, o resto do corpo, os pulmdes, tudo, sé
que... (é metastasico?) De inicio sim, agora ele ja ndo sabe, ele até me disse um dia que... eu disse:
pode ser um carcinoma com linfoma? Como € que ¢é isso afinal doutor, que eu j& ndo entendo mais.
Ele disse é pode ser, pode ser, dependendo do tipo, ndo sei o que e tal. Ai também n3o quis entrar
mais no assunto, tava cansado. E agora a proxima vez que eu for falar com ele, vou voltar a esse
assunto pra saber exatamente, o que que € exatamente. Mas, bom, o lado bom é que eu continuo,
ele ndo invadiu nenhum 6rg§o vital a ndo ser a mesma coisa do inicio, aperta a veia cava superior e a
veia cava superior é que me da este inchago e tal, né. Porque ai tem muita circulagdo colateral, que
se desenvolve, né, para compensar a falta de fluxo de sangue através da veia cava superior. No
entanto isso ndo me da um grande mal-estar, um pouquinho as vezes em certas posigoes sentado, na
cama por exemplo, assim [faz o movimento de abaixar para frente o pescogo], se ficar assim um
pouquinho assim as vezes da um pouquinho de desconforto, mas ndo muito. Mas todas essas dividas
assim me deixaram um pouquinho desanimado assim né. E isso, é aquilo, afinal ninguém sabe de
nada e tal. (Balbucia) Entdo, é um carcinoma? E uma adenoma? (rindo) Mas agora esta semana vou
comegar a radioterapia e falar com ele (com a quimioterapia teve um bom resultado?) Nao digo que
fosse muito bom ndo, né Nadia, porque ele nao diminuiu muito, ele simplesmente parou de crescer,
né. (mas tava crescendo bem rapido) tava muito rapido, ele cresce muito rapido, ele cresce muito

rapido, entdo um dos problemas € esse. Uma coisa que me assustou muito € que ele cresce muito
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rapido, bastante rapido. Eles mesmo me disseram que isso ai ndo é significativo, quer dizer, tem uns
que crescem rapido e também desaparecem rapido né. Poderia ser o caso, por exemplo, agora com a
radioterapia ele reagir bem a... bem pra mim!(ri) Reagir bem e diminuir bastante né. O objetivo agora
é esse né (balbucia) Porque de resto os pulmdes estd tudo limpo, o resto estad tudo limpinho. Se
observa os que estdo perto estd tudo completamente normal, ndo tem alteragGes torécicas, nada, o
resto ta tudo normal né. Eu continuo tendo um apetite razoavel, nessas condigoes e tal, continuo
tendo boa digestdo, esse tipo de coisa assim, né. O Unico problema que me afetava que era aquela,
tipo uma falsa artrite ou artrose, ndo sei como chamar, nos joelhos e tal. Ent3o eu tomo um
antiinflamatério e até ando bastante bem assim. Minhas mados até nao estdo muito inchadas nem
nada. E agora que apareceu-me este probleminha aqui nas costas, que eu suponho que
possivelmente € de origem muscular também né. Eu também tava lendo, por exemplo, eu tomo um
corticdide. Corticdide em longo prazo, eu tou tomando a cada seis meses, ele enfraquece
muscularmente as pessoas. E, de repente, meu enfraquecimento natural, acrescido da quimioterapia,
da cortisona, e do meu prdprio, da minha mobilidade fisica... Porque eu ndo posso andar pra tras e
pra diante, porque ndo posso mesmo. As vezes até me esforco um pouquinho, mas eu dou uma
caminhadinha e uff! fico cansado mesmo, fico mesmo ofegante. Contribui ainda mais pra esse
enfraquecimento muscular né. Entdo acho que de repente agora 0 que me pegou aqui nas costas,
exatamente porque passo muito tempo sentado, deitado, né. Afunda no sofa, depois ndo tem posicdo
pra parar. [antes de irmos para cima ele tinha comentado que anda com uma dor nas costas muito
chata. Até brincamos com as cadeiras da cozinha, que ele disse que sdo feias mas s3o bem
confortaveis]. Entdo minha filha até falou: pai vamos ao médico ai da coluna? Nao! Ndo mais médico,
pelo amor de Deus. Eu diése assim: se for ao médico ele vai me receitar mais remédio, mais exame,
mais... Eu prefiro um pouquinho de dor ver se consigo superar este lado aqui”.

A condigdo de doente é relacionada as explicagbes médicas. Antonio mostra-se desapontado
com as dividas sobre seu diagnéstico e ha uma mudanca no discurso, estd menos confiante. Ele
descreve perfeitamente seu quadro clinico, demonstra estar ciente dos aspectos cientificos de sua
condicdo. Comenta da dor que tem nas costas e busca uma éxplicagéo I6gica para seu sintoma, pois
ndo quer aumentar sua dependéncia do tratamento médico. Antonio constréi um enredo a partir dos
contetdos cientificos sobre a patologia, que absorve do contexto clinico. E mesmo assim n3o ha uma
explicacdo segura.

Antonio descreve o mal-estar que o impede de tocar como uma sensagao vaga e difusa.
“Porque ¢ instavel, né. A gente fica enjoado né. Meio zonzo e tal, sem disposi¢do né. Sem disposicdo,
pouca paciéncia, assim, perde a paciéncia, né. Também pelo tédio, com o tempo o tédio vai te
afetando um pouco”. A auséncia dos papéis sociais basicos, uma atividade profissional e o
relacionamento homem-mulher, associada a vida solitaria, alteram sua percepgdo temporal, tornando
os dias longos, e isso ai ndo é facil”. Para Antonio a vida social parou e este parece ser o aspecto
mais dificil de lidar, pois ele recorrentemente contrasta sua vida anterior com a sobrevivéncia atual:

“S6 que hoje em dia praticamente eu n3o saio pra lado nenhum pela atividade fisica, estou
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consciente. [...] E, bom, tem que preencher o tempo como te disse. Leio um pouco e vejo 'televiséo,
isso e aquilo. Mas ha um certo tédio que se instala né. Mais um dia pra eu passar, que que eu vou
inventar hoje pra fazer? Que é que eu tenho pra ler ou que é que tenho pra ver na televisdo, ou... por
assim dizer inventar, tem que inventar. [...] Vejo pouco os amigos porque os amigos trabalham, tem a
vida deles, né, ainda tudo isso. Fica uma vida meio solitaria. Eu t6 na casa das minhas pessoas, tem
os meus filhos mas... pronto, os filhos vdo pra escola, fazer suas atividades né, a gente fica meio
sozinho assim, meio que enjoa, enjoa um pouco... ou muito”,

Como eu queria que ele descrevesse o impacto emocional do diagnéstico, volto a perguntar
sobre o assunto e, por fim, Antonio descreve comparando a situagdo de um amigo. O diagndstico
representou uma sentenca de morte, o impressionou o termo metastasico. Houve um momento que
foi incapaz de racionalizar, sobrepujado pelo sentimento de fim de vida. Depois ficou revoltado com a
situacio, pois tinha acabado de ter sua forma fisica elogiada pelo médico, saudavel, foi um “duplo
impacto”. Alem disso, estava com uma namorada, quando voltou de Portugal os amigos até elogiaram
seu novo visual e logo ficou doente; “de | em cima fui ca pra baixo”. O_We,

_a_convivéncia—com—o_cancer. Entdo Antonio enfatiza que ndo quer ficar sofrendo e “fazendo
tratamentos quimicos”. O futuro incerto é um espectro que conforma a nogdo do presente, como
fazer uma opgdo terapéutica se nao ha garantias de melhora é o né da questdo. “Nao é que esteja
sendo derrotista ou me entregando. PG, qual é? PO, eu quero sair, quero tomar banho, quero nadar
na praia, pd, quero namorar, pd. Fazer essas coisas todas que sempre fiz na minha vida senao
também... P§, ficar ai atirado num canto s6 tomando remédio? Bom, pode ser que eu descubra
alguma atividade t’JtiI...b mas sofrendo muito ndo. Sofrendo muito ndo adianta. Sofrer ndo adianta. Se
tu conseguir uma qualidade de vida, claro, mesmo que n3o faga tudo que fazia antigamente, mas,
pronto, mas ter um certo bem estar, poder exercer uma atividadezinha, escrever, estudar, pronto,
fazer alguma coisa e tal. Ai tudo bem, claro que eu quero viver, entdo quem nd3o quer?” O
diagndstico ndo significa somente a doenga no corpo, mas a propria vida alterada pela doenga (Garro,
1992). ‘

Antonio fala de sua Unica opgao na biomedicina, a radioterapia, como “o passo decisivo”.
Ent3o constréi uma frase em que se contradiz, uma tatica para lidar com o futuro incerto: “depois da
radioterapia pode ser que tente terapias alternativas, com certeza eu vou tentar porque também todo
mundo a volta, amigos e familia, todo mundo pressiona pra tentar”. Ele ndo estd seguro desta opgao,
“ndo é que depois va no desespero bater em outras portas”, mas o grupo terapéutico o incentiva. O
carater provisério do que fala Antonio justifica dizendo que “a pessoa s6 sabe o que sente quando
realmente se defronta com a situagdo, né. Especular... é facil. Especular é especular, sempre”. De
qualquer forma, aqui se evidencia uma mudanga no seu discurso. Sem outra opgao, Antonio afirma
que “com certeza” ird tentar alternativas, o que ele de forma nenhuma admitiu em nossa primeira
entrevista.

" Antonio reconheceu que a informacgdo sobre o diagndstico foi passada de forma positiva. Eo
oposto do que foi relatado por Eduardo e Maria. Mesmo assim o impacto foi muito forte. Apds saber
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do cancer, na rua, resolveu visitar um amigo cuja esposa tem leucemia. “Um dos amigos que a
mulher tem um cincer de medula ha sete anos e leva uma vida completamente normal tambem me
deixou mais tranquilo”. Isso mostra que, desde o' inicio, .0 doente vai buscando outros casos
semelhantes ao seu, de maneira a organizar a experiéncia. E uma das dimensdes sociais da ilness.

A imagem criada pela midia a respeito das terapias oncolégicas, Antonio chama de
"propaganda enganosa’, o mesmo termo utilizado por Eduardo para se referir ao tratamento
biomédico, como veremos a seguir. Fala isso “porque é um tratamento que nem sempre da
resultados. As pessoas sofrem muito e muitos acabam por morrer. [...]. Acho que as pessoas ficam
muito iludidas pela TV, com o avango tecnolégico da medicina, sempre aparecendo novos
equipamentos pra tratar as doengas. [...] Ta vivo talvez por ter dinheiro pra pagar. Mas o cara esta
vivo porque esta ligado em um monte de maquinas, se desligar ele estd morto. Achava, por exemplo,
que a tomografia detectava tudo, mas no meu caso os médicos tém opinides diferentes. Nao € aquela
seguranca, sempre tem uma margem. E também que os médicos nunca sabem como cada paciente
vai reagir ao tratamento. E isso sdo coisas que sé quando a pessoa tem cAncer vai descobrindo”. Falar
sobre a patologia o reporta a sua condigdo de doente. Antonio, entdo, repete seu desejo de voltar a
vida normal, “viver com forga e energia, trabalhar, namorar”.

Voltamos a falar sobre a aparéncia fisica e ele ndo admite ser vaidoso, mas sua preocupagio
com a imagem ficou evidente nas duas entrevistas. Inclusive, a certa altura da conversa ele coloca o
inchago como seu principal problema: "Tem pessoas que nao tem sintomas com céncer. Se nao fosse
pela veia cava eu também n@o teria, talvez um cansago pela anemia. Acho que poderia ter uma vida
normal”. Ele afirma, entretanto, que como musico, trabathando num palco, "uma vaidadezinha é
inevitavel". D& seqiiéncia falando que nunca quis ser famoso mas sabe que é bom musico. Aqui fica
claro como Antonio valoriza sua imagem associando-a a sua proﬁsééo.

Terminamos a entrevista falando sobre os outros informantes, Antonio estava curioso para
saber que tipo terapias alternativas usavam e como faziam.

EDUARDO

As entrevistas aconteceram na sala de visitas da casa de sua mae. A primeira durou cerca de

duas horas e a segunda mais ou menos uma hora.

Na primeira entrevista comegamos com ele falando sobre o tratamento que faz no CAPC,
porque eu sabia que Eduardo tinha feito uma consulta na semana anterior. Ele descreve as técnicas
utilizadas com entusiasmo. A posicao que assume, logo no inicio da conversa, fica entre seu ceticismo
anterior & doenga e a aceitagao parcial da doutrina espirita, embora ndo se considere espirita. “"Eu ndo
entendo muito bem o que eles dizem, acho as explicagbes meio complexas. Nao entendo e nem quero
entender muito, me basta o que dizem, vejo como uma limpeza. A palavra-chave é transformacdo. Tu
sabe que a pessoa tem um problema psicossomatico. Sei que fiz uma doenga, desenvolvi e sei
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porqué. Ndo que tenha sido de forma consciente, mas concordo plenamente com as explicacdes que
me foram dadas, ndo tava achando mais espago pra mim. E como uma arvore que quando n3o da
mais frutos tem que morrer”. Mas Eduardo continuou o tratamento por que se sente bem pelo apoio
que tem 13, diz que "sdo pessoas maravilhosas". Compara com o atendimento no Hospital em que se
trata, onde falta o valor humano. "Me déi muito ver aquilo, no Caridade, ha tantos sofrendo ali, o
pessoal do interior sem recursos, jogados num anexo por 30, 40, 60 dias. [...] Eu vejo mesmo um
certo desleixo na relacdo médico-paciente, aquilo ndo é humano. A coisa t& meio robotizada, € um
monte de maquininha que esta ali e os semi-deuses que passam pra 13 e pra cd, é uma loucura! Acho
deprimente”.

Quando eu o questiono sobre sua condicdo de doente, Eduardo descreve sua situacio
relacionando o momento do diagndstico, o impacto emocional que provocou, e justifica sua posicio
de abertura para outros tratamentos. Ao mesmo tempo, ha uma aprbximagé_o da condig3o de doente
com a condicdo de drogadicto, que marcou sua vida:

“Uma doenga como o cancer ela ainda &, ela é o teu verdugo. A primeira idéia que vocé tem é de
morte, imediata. Ai tem toda uma histéria que... tu comega a pensar em muitas coisas, familia
principalmente, uma histéria que tu ndo gostaria... (balbucio), coisas a fazer e coisas por fazer. Vocé
queria que fosse diferente... Outra coisa € o horrivel medo da morte, é extremamente violento. (- A
sensagdo de perda, assim, tudo, é muito estranho. Eu creio que o principal seja realmente a morte,
esse grande mistério da morte. O cara fica meio louco, meio alucinado, pd, qual é? No fundo era o
que eu buscava, depois. de tanta loucura que fiz na vida, mas eu acho muito louco saber qual é. Eu
mexi com drogas por muito tempo. Mexi ndo, eu gostava, eu usava (quanto tempo?) Usei maconha
por'25 anos e uns 10 anos cheirei pd, muito. J& conhecia a depressdo provocada pelas drogas: alcool,
maconha, mas nada que se compare com a depressao da quimioterapia ...inexplicavel, ndo tem nada
que se compare! Se bem que seja um pouco diferente, ndo tem a sensacdo de morte, mas tu tem
uma sensacdo assim... é dificil explicar, € um vazio, um vazio tdo grande! Sem que tu tenhas, sem
que tu tenhas assim como achar que seja em fungdo da droga em si, sabe, que seja a droga que
provoque esta sensagdo. Que trogo louco! Falo isso porque tive problemas trés dias apés a aplicacio e
nao conseguia entender o que tava acontecendo comigo. Mas também acho que ndo tive uma
orientacdo médica adequada, eles falam superficialmente sobre estas sensagdes. E horrivel, ndo da
pra descrever! Eu ndo consigo achar palavras pra descrever. (e como esta agora?) Estou num estagio
um pouco mais consciente da doenga em si, das conseqiiéncias e tentando tratar com as armas que
se tem até o momento. Acho que nessa situagdo qualquer pessoa se dispoe a tudo que for
alternativo, mesmo que seja como cobaia, porque € dificil conviver com um problema dessa natureza.
Eu n3o gosto de questionar muito os médicos pela posicdo que eles tem. (qual?) E a de semi-deuses.
N3o existe um relacionamento mais humano, de respeito, de real interesse pelo paciénte. Eles tém
grande interesse pela doenga mas nao pela pessoa. Isso de minha perspectiva que ja é diferenciada.
[o médico que fez sua cirurgia € parente da esposa] Sempre antes de falar com o médico eu converso
com ele, porque confio nele. (conversou com os outros médicos a respeito das perspectivas com o
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tratamento?) Ndo, nem muito, nem pouco. Isso angustia muito a gente, sabe, deixa o paciente muito
angustiado, essa incerteza. (como ficou sabendo do CAPC?) Através de um amigo que veio a falecer,
que por sinal era médico, o Aurélio. Ele fez tratamento 14, de um cancer no cérebro, mas faleceu. Eu
faco o tratamento médico mas acho que a eficacia dele é duvidosa, o paciente procura qualquer tipo
de tratamento alternativo, é uma questao de sobrevivéncia”.

Achei interessante transcrever a fala para mostrar como o narrador vai intercalando e
contextualizando as respostas com alguns elementos marcantes de sua vida: um comportamento, um
amigo, uma emogao profuridé. Esta claro que, para Eduardo, a aproximagdo da morte provocada pelo
diagndstico de cancer é o mais dificil de lidar. Os sintomas de depressdo ndo fazem sentido em
relacdo & quimioterapia, é a fatalidade da doenga que os provoca, o que Rosaldo (1993) define como
a forca emocional da morte. Essa sensagdo desagradavel e indescritivel, € o que o faz aberto a
qualquer possibilidade de cura. Eduardo revela outra dificuldade com o cancer: uma relagdo médico-
paciente frouxa; assunto que ele ja tinha mencionado indiretamente na introdugdo da entrevista. Ndo
ha o elo de confianca, ele ndo consegue informagdes sobre o seu cancer. Sentir a doenga no corpo
sem conseguir dar sentido produz um total descontrole da situagdo. A fungdo terapéutica de organizar
a experiéncia da doenga (Csordas, 1983), no caso dele, ndo é atingida com o tratamento médico.

A depressdo de Eduardo é provocada pelo medo visceral que aparece varias vezes no discurso
e que ele ndo consegue exprimir em palavras sendo como uma espécie de "vazio". Desde o
diagndstico, a Unica e imediata certeza é a morte e Eduardo ndo sabe o que fazer nesta condigdo. O
futuro narrativo é interrompido. A medida que foi compartilhando as experiéncias de outros doentes
de cancer, o futuro, ainda que indefinido entre morte e cura, péde ser novamente vislumbrado.
Eduardo volta a comentar sobre a relacdo médico-paciente desumanizada, ele associa qualidade de
vida ao carinho e isso justifica sua posicdo de buscar tratamento no Centro de Apoio. Eduardo
comenta um aspecto apontado por Fabrega (1993) e Luz; Camargo Jr (1997): o fato de o médico ser
um especialista no assunto gera distancia na relagdo médico-paciente e, no entanto, a cura requer um
envolvimento personalizado com a pessoa aflita. Ele também se anuncia "realista". “Estou vivendo um
dia apds o outro, porque ndo existe efetivamente um tratamento médico eficaz contra o cancer e
estou consciente disso”. Para ele tratamento € "propaganda enganosa, porque se houvesse remédio,
seria eficaz pra qualquer tipo de cancer ou pra qualquer pessoa com certo tipo de cancer. E isso ndo
acontece”, tudo sdo probabilidades. Na sequéncia, Eduardo se utiliza da subjuntivizagdo: “Mas
também ndo me considero derrotado, confio em mim. Eu acho que a pessoa € a parte mais
importante deste processo, o astral € importantissimo, a confianga. Eu participo das terapias mas
ainda acreditando que eu seja a parte talvez mais importante desse processo”. Ele expressa bem a
légica do discurso sobre as terapias alternativas, amplamente utilizadas por todos os doentes com
quem conversei. Se a biomedicina ndo tem eficacia contra o cancer, mas eu desejo a cura, eu s
posso acreditar nas outras possibilidades. Neste sentido, "astral® pode ser entendido como a

qualidade volitiva da cura.
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Eduardo ndo arrisca assumir uma posigao no futuro. Faz os tratamentos sem a convicgdo de

que eles possam funcionar. Quando pergunto sobre a cirurgia, ele se limita a citar a data em que foi
operado e da um gancho para eu entender qual o significado do cancer na sua vida, encadeando ao
relato um evento passado:
“Em 1991 perdi o emprego, trabalhava na Itaipu Binacional [servigo terceirizado]. Acabou, mataram a
gatinha. Com o governo Collor, extinguiram o projeto e a firma me despediu. O processo comega por
ai... De Foz do Iguagu voltei pra Floriandpolis. Eu ndo tinha nada aqui, voltei sem emprego... sem
perspectiva, sem alternativas. Dai tive que fazer uma mudanca radical de comportamento. Até entdo
eu nunca tinha mexido com as coisas do lar. Fiquei um tempo achando que ia conseguir um novo
emprego, amanha pinta, mas até hoje ndo rolou. Entdo minha mulher conseguiu um emprego e eu
assumi as tarefas domésticas, casa e filhos. Entdo essa loucura toda me levou a um cancer. Amigos?
Eu tinha muitos amigos, em quase todos os estados do pais, isso em 86, 87. Nesse ano eu me casei e
os amigos foram sumindo, correu todo mundo, e eu comecei a me sentir s, né. Até a familia faltou
na hora do apoio afetivo! Até deram apoio, mas ndo sem antes das umas trés porradas. (---) Mas eu
tive que aceitar, engolir aquela situagdo, e hoje funciona como um mal necessario, sou eu que tenho
que ficar cuidando dos filhos. S6 que me sinto frustado porque nessa situacdo, sinto como se n3o
estivesse fazendo o suficiente, estou fora do meu espago”.

As “excelentes condigSes de vida” foram “efémeras”. Desempregado, Eduardo assumiu o
papel doméstico e feminino. O valor do trabalho masculino®®, de provedor da familia, frustrado, é
vivido como a crise que desencadeia o cancer. Faz sentido com sua colocagdo anterior sobre "a &rvore
que n3o d& frutos". Eduardo ndo se sentiu apoiado nem pelos amigos e nem pela familia, o que
reforca seu drama pessoal. O cancer ndo alterou muito sua rotina de vida, pois ja se sentia impotente
antes de desenvolver a doenga.

Para Eduardo, diferente de Antonio, o questionamento moral ndo veio com o cancer. Ele
explica falando das decisbes que tomou no trabalho e que culminaram no seu desemprego. Nesse
momento Eduardo explicita @ marcada diferenca que faz entre o rétulo da doenca e o sentir a doenca
no corpo, diferenciacdo possivel devido ao caréter cronico do cancer. Quando pergunto se a doenga o
fez refletir, ele explica: “Nao é a doenga em si, € o estado, o estado em que vocé se encontra. Porque
eu, é assim, eu n3o sinto, eu ndao me sinto um cara doente, eu ndo sou doente (enfatico), eu ndo me
considero doente! Eu penso que eu sou um portador de um doenga (---), entendes? Eu sou o
portador de uma doenga. No momento em que eu desenvolver essa doenga, que eu estiver... que eu
ndo tenha mais condigbes de me locomover, em suma, de fazer as... suprir as minhas necessidades
didrias, entdo eu vou me sentir doente. Quando eu passar a depender eu vou estar doente. Mas neste
momento eu ndo estou doente ainda. (ent3o se sente bem?) Nao, eu ndo me sinto bem porque tenho

consciéncia de que sou portador de uma doenga grave”. Susin (1996) diferencia a angustia, que

15 O papel de provedor como simbolo maximo de masculinidade € ressaltado por Singer (1992) num estudo de caso sobre
alcoolismo. O autor relaciona a crise pessoal vivida a partir do desemprego & destruicdo da identidade masculina no contexto
cultural porto-riquenho, enfatizando a relagdo entre uma experiéncia singular e a estrutura sécio-cultural.
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equivale a expectativa de um futuro perigoso ou mal, do sofrimento, que cobre inteiramente o
presente. O sofrimento liga a pessoa a realidade corporal, a uma materialidade cada vez mais dura e
incomunicavel. Sentir no corpo a doenga é o que articula o sentido da morte. E é a necessidade de
tomar decisdes num momento crucial da vida, em que a vida mesma esta em jogo, que Eduardo
indica como o aspecto central da reflexividade, a semelhanga de Antonio.

Questionado sobre sua fé no tratamento espirita, Eduardo mantém uma postura dubia. “Acho
que sou coerente, ndo posso viver em fungdo das coisas sem provas concretas. Creio pelo dbvio no
espirito, se sou espirito obviamente...(rimos) eu tenho que crer no espirito. [...] Me considero
espiritualista embora ndo pratique, (como?) Tenho um sentimento (---) ndo sei como explicar... € uma
troca”. Ele assume uma posi¢3o intermediaria entre sua perspectiva religiosa e a crenga das pessoas
que o tratam, entre o sentido espiritual de sua doenga e a fé em que a terapia, a pratica, possa
transformar sua realidade. Essa posicio parece tipica de quem estd no meio do processo, o enredo
ainda nao é definitivo.

Eduardo afirma que o mais importante na situagao de doenca, é saber como agir, pois ele ndo
quer apenas sobreviver. Nao ter informagdes sobre a patologia gera um comportamento inseguro, o
que ele ilustra contando uma pequena estdria: “Eu gosto de tomar cerveja mas ndo sei se posso,
porque nenhum médico me informou. Mas fago, porque ndo estou morto (rimos). Estava quatro
meses sem beber uma cervejinha. Domingo, depois que terminei a radioterapia, tomei umas 10
cervejas no almogo e mais umas 12 a noite (rimos). Depois tive dificuldade pra dormir, pulm&o, um
monte de gelada, ai a coisa complica. Ai na segunda-feira eu fui jogar um dominozinho pra espairecer
e tomei mais umas trés cervejas. Agora se eu contar pro médico ele vai falar que ndo podia, que eu
sou maluco. Se eu morrer é até capaz de dizer que foi por causa da cerveja”. Mais uma vez o relato
reforca a distdncia entre ele e seu médico. E como ndo consegue compreender 0 que estd
acontecendo no corpo, Eduardo fica desorientado, sem saber que atitude tomar no dia-a-dia.

Depois pergunto sobre como parou de usar drogas e Eduardo conta uma estdria rica em
detalhes, envolvendo o relacionamento com seu pai, que transcrevo a seguir.

“Como tudo na minha vida, da mesma forma que vem, vai. Como eu gostaria de fumar umzinho hoje
e ndo posso nem pensar porque eu passo mal. Talvez eu seja um excelente caso para um bom
psiquiatra (rindo). E muito interessante, eu sempre tive muito medo, sabes, desde crianca, fui criado
num regime muito duro... meio assim... meu pai era militar, sem muitos recursos e também pelo
reflexo da prépria criagdo ele tinha essa linha, essa filosofia de vida. Havia uma dureza muito grande,
uma distancia muito grande entre pai e filhos. Entao eu sempre fiz as coisas, mas com medo. Olha, se
levar porrada na rua apanha em casa! S6 tinha que ter medo! Se eu tivesse que brigar com o cara na
rua, eu tinha que dar porrada nele, mas o cara podia dar em mim. Ai se eu apanhasse, porra, ia
apanhar duas vezes. Era um negdcio muito louco, pd, o fato de eu encarar o cara entdo nao fazia com
que eu fosse um homem corajbso. Eu na verdade tava encarando o cara por medo, esse sentimento
ficou muito grande. O medo foi o sentimento que impulsionou toda a minha vida. (balbucio) Eu
apanhei muito pouco, eu batia muito. Mas chegava num determinado momento eu tinha medo de
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bater também, ja porque se tomasse uma hoje e ficasse preto, po, ja tomei uma. Podia ter matado o
cara 13 a pau, chegava com o olho preto é porque tomei uma, tomei uma, vou tomar outra. Um
homem daquele tamanho, covardia né (rindo). Enchia de porrada... melhor ndo brigar que ndo tinha
medo. E todas as coisas que eu fazia, fazia com medo, eu cresci com medo e vivi com medo, uma
inseguranca total. Aos 15 anos comecei a fumar maconha com Rico e Aurélio. {...] Ai uma vez, lendo
um jornal, uma noticia sobre um assaltante, aprendi como abrir a porta de casa por fora com um
grampo, colocando um jornal por baixo pra pegar a chave (rindo). Assim saia, meu pai achava que eu
estava conversando na escola com os amiguinhos e eu ia pra noite. Eu ia pra boate do Rico e ficava I3
até de madrugada. Chegava umas cinco horas da manha, entrava em total siléncio. Até que uma vez
meu pai acordou, sujou. Ai mudei a estratégia, passei a fazer um esquema na janela do quarto. Acho
até que meu pai podia jé estar sabendo e se fazer de cego, talvez, nunca se falou a respeito, sei la...
Fazia isso mas sempre com medo, mas tinha que viver de qualquer maneira. Acho que é assim até
hoje, tenho essa certeza de mim, que me impulsiona, mas sempre com medo. Eu t& morrendo de
medo do cincer mas... eu tenho que ir la jogar, talvez seja isso... minha grande arma, a minha
certeza em mim talvez seja o medo. (---) Num certo momento o lance das drogas nao foi ficando
legal, tinha depressdo. Nao satisfez mais, em vez de bater ndo seguro mais a onda, tenho depressao.
Nem de um baseado, imagina! Pra deixar a cocaina o que contribuiu também foi a qualidade,
comegou a ficar muito ruim”.

Chamo atencdo, mais uma vez, para a forma como os elementos sdo encaixados pelo
narrador: drogas — medo — infancia/medo/relagdo paterna — adolescéncia/drogas/relagdo paterna
—» cAncer —» medo — sem drogas. A inseguranca e a vontade de viver produzindo a sensagdo de
medo é o que esta sendo tematizado. Na verdade, o mesmo tema que aparece no episédio da
cerveja. Nesta pequena narrativa paralela, o medo é o fio que une a relagdo com o pai, a dependéncia
quimica e sua postura diante do cancer. '

Quando eu ja havia dado a entrevista como encerrada, Eduardo me apresenta a imagem do
sofrimento que antecedeu a morte de algumas pessoas préximas, a cunhada, o amigo, o pai e a avd,
e revela sua convicgdo intima a respeito do momento preciso onde comegou a doenca, contando uma
outra estdria:

“Eu nunca gostei de veldrio, enterro, nunca comparecia. Mesmo o das pessoas mais préximas eu nao
ia. Fazia muito tempo que eu nao falava com o Aurélio quando fiquei sabendo que ele tinha morrido.
Eu falei com a tia dele, que é muito amiga da minha mae, aquela que teve aqui se despedindo e ela
me falou do veldrio. Ai eu resolvi ir no veldrio. Mas a principio fiquei longe do defunto. Depois, ndo sei
porqué, fiquei curioso, ver como ele estava, me aproximei. O corpo estava numa posigdo em que os
pés indicavam a porta, os olhos dele ndo estavam completamente fechados, dava para ver um pouco
os olhos e a luz que entrava pela porta, na posigao que eu fiquei, refletiu nos olhos dele, era como o
brilho do olhar. Eu sei que foi a luz refletida, mas é como se ele estivesse olhando pra mim. Naquele
momento senti um gelado e pensei na possibilidade de eu vir a ter a mesma doenga. Nao quero
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relacionar, mas quatro meses depois eu fui diagnosticado. Eu tenho essa sensagdo que a doenga
comegou ali”.

Com esta estdria, Eduardo fecha nossa conversa expondo todo o processo de doenca, desde o
inicio até o possivel final.

A segunda entrevista Eduardo inicia contando "uma fofoca" sobre uma mulher que conhece.
Ela estava se preparando para uma cirurgia plastica e nos exames de rotina foi diagnosticado um
cancer de pulmao. Ela ficou depressiva a ponto de ndo querer a companhia dos prdprios filhos,
"entrou na parandia”. Isso para ilustrar o quanto é dificil lidar com o fato de ter um cancer, visto que
eu introduzi o tema do impacto do diagnéstico no comego da conversa. A incerteza, o corte no futuro,
que Eduardo descreve como “o corredor da morte” foi o mais impactante ao saber que estava com
cancer. Interessante que ele, no outro encontro, tinha comentado varias vezes sobre o impacto do
diagndstico, mas quando pela primeira vez toquei no assunto, se refere ao caso de uma outra pessoa,
o que evidencia o quanto € importante tornar coletiva a experiéncia para lhe dar sentido. - Insisto na

questdo e entdo ele conta duas estdrias em seqiiéncia, descreve detalhadamente a situagdo no meio
da qual recebeu o diagndstico e j& emenda com a cirurgia e suas conseqiiéncias, pontuando o
passado e o presente, para explicar o que significa ter um diagnéstico de céncer.

“Quando a médica foi falar comigo eu ja estava sabendo. Porque foi a ela que eu recorri quando senti
que alguma coisa ia mal e ela que pediu a endoscopia. No dia que eu fui fazer a endoscopia eu ja
achei aquilo estranho, é interessante mais eu senti (fala entrecortada), o médico que fez a endoscopia
agiu de forma que deixou a coisa no ar, porque quando ele terminou 0 exame virou e perguntou se
eu tinha perdido peso ultimamente. A pessoa que acaba de te olhar e faz uma pergunta dessa coisa
boa vocé ndo tem. Foi o que me bastou pra eu desconfiar que o problema era grave. Depois que tirei
o tubo fiquei todo machucado, horrivel! Esses médicos sdo todos insensiveis, porra, nem pra usar uma
anestesia! Entdo, quando cheguei em casa, ja falei pra minha mae e pro meu irmdo: t6 fudido! Fiquei
na expectativa por uma semana. A principio o resultado sairia em 15 dias, nesse momento que
conversava com o médico, perguntei se ele tinha achado alguma coisa errada e ele disse que nao,
mas que sb tirou uns pedacinhos pra bidpsia e tal. Dai ndo perguntei mais nada porque ja tinha
certeza. SO ndo sabia se era maligno ou benigno. Se fosse uma coisa mais simples ele nao ia fazer
uma bidpsia, porque os médicos ndo fazem bidpsia por qualquer coisa. (quem deu a noticia?) Quem
deu a noticia foi essa médica amiga. Eu fiquei muito ansioso com a situagdo, entdo eu pressionei ela
pra o resultado sair mais rapido. Em cinco dias ela foi buscar o resultado. Eu estava extremamente
nervoso, agitado. Na sexta-feira fiquei sabendo, ja. Ela mesma foi 1 no laboratdrio e tal, assinou e
pegou e tal, porque eu tava mal, nervoso, agitado. Ela pegou e foi l4. Ela me ligou: ta aqui e tal.
Entdo t4 joia. Entdo vamos conversar? Vamos conversar. Ai eu ja estou mais do que sabendo. (---) Ela
pegou: o seguinte, tua bidpsia deu que tu tens uma inflamagdo mmmuuuito séria e que ndo pode ser
tratado com um antibidtico qualquer e tal. Ai eu disse pra ela: espera um pouquinho, eu sei que vocé
gosta de mim mas vamos falar séria e honestamente, sem rodeios, queres dizer que eu tenho um
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cancer? [imita o jeito dela com um ah!] Af ela levou um susto, chegou a... [mostra como ela se
sobressaltou fazendo com o corpo] Nao!! Tenho um cancer € isso? Nao é bem assim... Ela ndo estava
preparada. Talvez ela ndo estivesse preparada pra mim, para uma outra pessoa sim. Ai comigo o
bicho ia pegar, entdo, ela se assustou mais. Embora eu tenha maquiado aquele momento. Eu tava
morrendo de medo, eu ndo queria saber daquilo, mas... Entdo ela me deu o exame, e tchau, tchau.
Agora deixa que eu vou procurar um médico e tal. Ela: tens algum médico, eu tenho umas pessoas
que eu queria te indicar e tal. Eu: vou procurar o dr Fulano. Ah! excelente e tal, realmente seria um
dos que eu iria te indicar. Aif eu sai. Sai, entrei no carro e abri, abri 0 exame. Ai eu vi que realmente
tinha um cancer e ai o0 mundo caiu. Eu fiquei desorientado, na verdade eu n3o sabia o que fazer. Ndo
sabia se dava logo uma porrada com o carro no muro e acabava comigo, ndo é? Se... eu ndo sei, eu
pensei tanta coisa, tanta coisa e nada ao mesmo tempo, sabe, que é uma sensagdo muito estranha...
Ai num segundo momento tu j& comega a raciocinar, j& comega assim, pd, pensa nos teus filhos. Com
uma sensac3o de, (---) de culpa muito grande e depois de pena, sabe, € um negdcio... € um misto tdo
grande de coisas! Vocé analisa muito, vocé pensa muito nos filhos, no que vocé deveria ter- feito,
poderia ter feito coisas diferentes. A coisa da culpa que na verdade ndo tem nada a‘ver, mas, mas
rola muito esse negdcio de culpa na cabega da gente (culpa em que sentido?) Vocé acha que podia,
que podia ter sido diferente. De repente eu fumava, por exemplo. Eu... ai tu comega a trazer, ah! PGS,
pode ter sido do cigarro... a cerveja... a noite... aquele monte de pd... aquele pa. Entendeu? Vocé se
culpa pelo teu comportamento em determinadas fases, mesmo que tenha sido... porque tu ndo tem,
nada explica porque agora, exatamente agora, surgiu isso. Porque ndo deu a mais tempo? Porque nao
mais tarde? Entendeu? Com o tempo vai vendo que ndo é nada disso, vai aprendendo que a grande
questdo é o medo de ndo saber o que tem do outro lado da porta. Isso interfere profundamente na
vida cotidiana. Depois a cirurgia, foi extremamente violenta, fiquei umas nove horas todo aberto, me
tiraram pedacos, um érgao foi adaptado pra suprir o original. Isso te muda, ndo tem como. Talvez
vocé ndo tenha assim... ndo sinta tanto a coisa a nivel fisico, que também ja é terrivel inclusive
fisicamente. Eu nunca, eu s6 dormia de brugo, sempre de brugos, de jeito nenhum em outra posig3o.
Hoje eu s6 durmo de barriga pra tima, ndo posso dormir de outro jeito. Eu ndo posso nem virar de
lado, nada, nada, é uma posicdo so! Fico extremamente cansado, isso acaba comigo. Entdo tem esse
fator também, né. Ai imagina psicologicamente, também uma pancada violenta. A mudanga fisica,
isso deve agir de uma maneira... eu nem sei a relagdo, é dificil a gente falar. Imagina, tu ta toda
acostumada a fazer uma historia que de repente tu ndo podes mais fazer. Como é que tu vais
concertar isso dentro da tua cabega? Adaptar isso e readaptar? A minha coluna estourou, ta tudo,
estou todo estourado. Porque I& dentro eu n3o tava preparado pra isso, acaba com a gente, tudo
acaba com a gente. Nao é assim como perder... sei |4, os dedos, as pontas dos dedos, tu ndo
esquenta, faz falta mas tudo bem, tu consegues deixar pra 1a. Agora, o problema é que é mais sério.
Agora eu to0 tendo dificuldade cada vez mais pra engolir. Domingo, domingo fui almogar num
restaurante na Barra da Tijuca, gente pra caceta, né, um mundo de gente. PS, sé comida mineira,

coisa maravilhosa! Ai t6 [d8 comendo e tal, na boa, todo cuidado do mundo, de repente me engasgo.
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Ai tive eu que sair correndo e tem que maquinar toda a estéria pra ninguém perceber o que esta
acontecendo antes que tu vomites em cima de todo mundo. Porra, é constrangedor isso. Isso € um
negdcio terrivel! Eu tive que sair, p3, e sai olhando e observando tudo ao meu redor, vendo tudo que
estava acontecendo pra evitar um desastre maior, pra ndo passar uma vergonha maior, um vexame
maior. Gracas a Deus eu tenho conseguido. (rindo) Eu sempre bem ligado, pa, achei um cesto de lixo
granddo, eu digo: ai, que legal! Ald aqui, j& entrei no banheiro no outro lado, com um monte de
toalha de papel na mao, j& ninguém percebeu a estdria, gracas a Deus. ...que eu me sinto mal,
extremamente mal passandd por isso. Tu vais explicar a estéria pro cara e ele vai querer saber? As
pessoas vao olhar e simplesmente vé@o ter repugnéncia de uma situagdo dessa. E quando o cara ndo...
(balbucio) Porra, bebeu pra cacete, |4 o bébado ta (---) Ndo é nada disso... (quase gutural)”.

O momento n3o racional & muito parecido com o descrito por Antonio, exceto pela sensag&o
de culpa que sentiu. O diagnéstico para ele serviu como um julgamento de suas agbes passadas e
expressa a culpabilidade implicita na nogdo de risco epidemiolégico associado a estilos de
comportamento (Sevalho; Castiel, 1998). Eduardo identifica seu préprio cbmportamento na origem da
doenca e pondera que a questdo principal ndo é esta. O passado nao é o mais importante, é o futuro
misterioso que interfere diretamente na condigdo de doente de cancer. Diagndstico e tratamento sdo
condensados em seu relato para expressar o que significa ter um cancer. O pavor inicial sugerido pelo
diagndstico é encadeado com a cirurgia, € uma nova situagao a qual ele ndo consegue se adaptar. As
mudangas fisicas sdo relacionadas aos limites impostos ao cotidiano, ndo dormir bem é encadeado
com uma situacdo embaragosa que passou num restaurante. Sentir a doenga no corpo é um
empecilho na rotina diaria. No intervalo entre as duas entrevistas, Eduardo viajou para o Rio de
Janeiro para visitar uns parentes, o que demonstra que ele n3o se resigna a sobreviver, quer manter
uma vida social, e entdo se depara com as limitagbes fisioldgicas que sdo conseqiiéncia do cancer.
Assim como Antonio, ao falar do diagndstico ele enfatiza sua condigdo existencial. Nesse relato, o
estigma que sente pelo rétulo de alcoolista € marcante e compde a identidade de Eduardo. Falando
sobre o diagndstico, ele indica que o momento agora € outro e procura estratégias para lidar com a
situagao.

Ao falar das informagbes que tem sobre o cancer, Eduardo afirma saber pouco, o que é
confirmado ao longo da nossa conversa. Ele ndo explicita claramente a anatomia da doenca e a
terapia a qual se submeteu. Descreve bem a intervengdo cirlrgica feita pelo médico que é seu
parente, mas ndo tem informagbes a respeito de seu progndstico. Ao comentar do tratamento
biomédico, o tema das terapias alternativas reaparece no discurso. Eduardo conta o caso de uma
amiga, “paciente terminal, nada mais o que se fazer”, que se submeteu a um tratamento
experimental, serviu de “cobaia”, reforcando seu comentario anterior de que a pessoa se submete a
qualquer coisa para enfrentar a doenga. Fala também de um tratamento que pretende iniciar, com um
“coquetel de plantas”, deixando clara a relagdo entre a inseguranga gerada no contexto clinico e a
necessidade de buscar apoio e sentido através de terapias paralelas.
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Eduardo estd com uma tosse que o interrompeu varias vezes durante a nossa conversa e

mostra-se preocupado com esse sintoma. Fala do medo que lhe provoca, acha que pode sufocar e
morrer, e ninguém lhe d4 uma informacdo segura a este respeito. Ndo sabe como lidar, nem o que
pensar, e seu médico ndo lhe repassa informagdes. Sente medo, comenta o caso do cantor Leonardo,
semelhante ao seu, que morreu de cancer, para me situar sobre sua forma de interpretar o
diagnéstico. Veja o quanto é delicada a situagdo do paciente cuja relagdo com o médico ndo permite
dominar e interpretar os sintomas, enfim, assumir um certo controle sobre sua condigao:
“Eu saio de uma sala de espera que tem 500 pessoas esperando o médico. [...] Entéo'eu ja sento
preocupado, eu realmente quero saber. Ai 0 que que o cara faz, ele te... ja pde uma disténcia terrivel,
tu ndo tem intimidade pra, entendeu? Ai quando tu quer perguntar, quando tu quer perguntar: pd,
como é que &, como € que eu... Ndo, ndo, fica trangiiilo porque ta tudo bem e tal. Deixa que eu
resolvo o problema e tal. [...] E quando tu pergunta alguma coisa, mesmo direto, mesmo uma
pergunta objetiva, o cara te ensaboa, te ensaboa, te ensaboa, e ndo, ndo, ndo, nao, ele ndo, nao te
dé uma resposta didatica. Na verdade o cara quer uma didética da coisa, 6 evolui assim, nasce aqui,
acabou, entendeu? Eu acho que isso iria ajudar muito no teu tratamento. [...] Ele ah! ndo, eu ndo vou
dar pro cara que evolui assim e assado que daqu‘i a pouco ele pode ficar sabendo muito e achar que,
bom, vou tentar calcular. Se tem que viver 45 dias eu vou viver 40 e bum, 0 cara vai se matar, o cara
vai pirar. Até entendo esse lado, que acho uma babaquice, entendeu? Nao vejo explicagao pra ndo
haver realmente esse tipo de didlogo com o paciente. Nao existe, com ninguém. E o cara ta morrendo
e eles est3o dizendo que estd tudo bem. Sempre. Sempre ta tudo bem (---) O médico falou pra mim a
Ultima vez que eu tive |3, por exemplo, a respeito dessa tosse, eu tinha pego uma gripe e tal, e fiquei
muito mal, muito mal mesmo. Af: ah! doutor, eu tinha que fazer a quimio, a Ultima aplicacio. O
doutor, a tosse... Pois €, ndo vai dar pra tu fazer agora né, coitado, fica muito debilitado e tal, melhor
deixar pra outro dia e tal. E essa tosse ndo tem como a gente tirar, nés ndo podemos tirar a tua
tosse. Por que ndo pode me tirar a tosse? Eu ndo perguntei a ele, ndo me deu medicamento nenhum,
nao me deu nenhum expectorante, nada”.

Eduardo tem consciéncia de que saber sobre sua doenga € um aspecto importante do
tratamento. Segundo Sered; Tabory (1999), informagOes praticas permitem que o paciente saia de
seu papel passivo e assuma uma postura de auto-cuidado. Alem disso, no contexto de incertezas que
caracteriza o tratamento médico do cancer, as informagdes trazem conforto e seguranga ao paciente.
Por outro lado, da para perceber o poder que o sistema biomédico exerce sobre as pessoas, retirando
completamente seu poder de decisdo sobre o processo terapéutico, tornando-as agentes passivos por
ignorarem as reais possibilidades de restabelecer sua saide. O papel do médico, na cultura ocidental,
inclui ndo falar em morte (Rodrigues, 1983). Esse aspecto, sem divida, provoca o doente a buscar
fontes alternativas de cuidado onde ele possa sentir-se apoiado e engajado ativamente no processo
de cura. '

Pergunto sobre a aparéncia fisica e Eduardo afirma que é preocupante mas deixa claro que
ndo interfere na sua condigdo de doente. "Muda tudo, tudo muda, tudo é... chegar na frente de um
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espelho de manha e falar: pd, esse cara nao sou eu! Quantas vezes eu fiz isso! Nao é possivel. Até tu
comegar a acostumar com isso. Ai também € mais uma preocupagdo que tu tens sempre, todo dia. Tu
ta pensando, pd, preciso voltar, se eu ndo estou voltando, ndo estou conseguindo ganhar peso, claro
que o problema estd aumentando. Onde est4 esse furo? E dificil a gente... p3, tu olhar pro teu corpo
assim, hum, que é isso? (---) (tem outras coisas que o incomodam do ponto de vsita fisico?) A
quest3o do lado fisico, ele me incomoda pelo fato de eu ndo poder ter mais a mesma mobilidade e a
mesma disposicdo que tinha. Entdo vocé comega a sentir debilitado, me prejudico por isso, né”. A
vulnerabilidade fisica é que revela o descontrole sobre a situagdo, “enquanto eu ndo estou doente eu
sou portador de uma doenga que me, que de vez em quando me deixa na cama, me deixa doente”.
Nesta passagem se evidencia @ mudanga no discurso, ele agora fala que "em determinados momentos
eu comego a me sentir doente”, principalmente pela tosse que ndo passa e pelo cansago que as vezes
sente. Entdo revela de que forma tem lidado com o fato de ter um cancer: se sente a doenga no
corpo esta doente, fica de cama, se ndo procura viver da forma mais préxima o possivel normal.

Ao longo de seu relato, nas duas vezes, Eduardo assumiu uma postura muito critica e
pertinente em relacdo ao sistema biomédico, ele fecha nosso segundo encontro afirmando que “na
cura mesmo quem tem interesse é parente, amigo e mais nada”. Acha que a indlstria de
medicamentos ndo investe em pesquisas de fitoterapicos para “empurrar as drogas que tem”. E, por
altimo, fica se questionando sobre o que é ter fé, assumindo uma posicdo indefinida entre o ceticismo
e o espiritismo.

MARIA

As entrevistas ocorreram no Cepon, no espago reservado de um consultério. Na primeira vez
conversamos quase uma hora e na segunda uns quarenta minutos.

Ao iniciarmos a conversa Maria imediatamente coloca o seu ponto de vista, a unica relagdo
com a biomedicina é a quimioterapia. Esta é sua justificativa para eu ndo gravar nossa conversa, a
doenga para ela é um “assunto pessoal”. Maria conta uma pequena estdria resumindo seu tratamento.
O cancer comegou como um carogo no seio, “o médico que me acompanhava morreu e eu desisti da
cirurgia, fui buscar tratamento espiritual. Dai ndo fiz mais tratamento com os médicos. Parecia que
tinha alguma coisa que fazia eu ndo continuar na medicina”. Fez varios tipos de tratamento, até que
no ano passado ficou mal, levou um "calca-pé", chegou a pesar 47kg [agora esta com 63kg e é uma
mulher magra), j& com varias metastases pelo corpo. Entdo iniciou a quimioterapia. Interessante que
ela usa uma expressdo semelhante a de Antonio, entretanto, como esclarece mais adiante no seu
relato, Maria interpretou esse golpe baixo de forma oposta, para ela serviu como um sinal: “Acho que
foi para refletir e descobrir algo novo, qual era minha missdo. Até entdo ndo tinha me licenciado,
agora | parei de trabalhar e fago um trabalho voluntario”. J& de inicio Maria explicita que seu

tratamento biomédico é paliativo, e que o cancer é um “problema espiritual”. “Sei que no meu caso foi
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uma outra pessoa que mandou a doenga pra mim. Foi um colega de trabalho, uma pessoa que gosta
de mandar, eu assumi o cargo que antes era ocupado por ele. [...] Antes de mim, ninguém conseguia
ficar muito tempo naquela fungao, porque era muito complicado. E eu fiquei assim por trés anos. Isso
foi na primeira etapa. Quando essa pessoa que me mandou a doenga viu que eu estava melhorando,
colocou uma entidade no meu marido, isso agora bem recente”. Maria faz uma interpretagdo magico-
religiosa de sua doenga; através de uma subjetivacdo persecutdria, o mal é percebido como de
origem externa (Zempléni, 1988).

Sobre o inicio da quirhioterapia, Maria afirma que foi uma decis@o do grupo terapéutico e faz a
primeira alusdo a imagem de “uma barreira que vai caindo”, expressao com a qual tenta dar conta da
abertura as diversas técnicas que compdem sua terapia individual anti-cdncer, o que a remete para
sua postura perante a doenga. “Sabe quando vocé acha que estd fazendo a coisa certa? Tenho
passado bem durante todo o tratamento, nunca tive depressdo. [...] Estava sempre bem, algumas
pessoas ficaram impressionadas, diziam que parecia um milagre, porque quando eu comecei a fazer
quimioterapia, os médicos achavam que talvez até eu ndo resistisse, porque estava muito fraca”.
Nesta hora Maria revela a morte do pai como o momento pontual onde se inicia a crise. Enfatiza sua
maneira de encarar a doenga contando uma pequena estéria de sua primeira sessdo de quimioterapia,
quando fez uma aposta com a irma@ de que ndo iria passar mal e venceu a aposta. Ela acha que se
tivesse iniciado o tratamento médico antes talvez ndo teria resistido, que o “problema ndo teria se
resolvido”. Para Maria conviver com o cancer € uma questdo de manter uma postura frente ao
problema, “buscar”, “acreditar”, “criar”, manter o “astral alto”.

Como ela introduziu o tema do trabalho no inicio da conversa, volto ao assunto. Maria
comenta que se aposentou quando comegou o tratamento médico, quando viu o laudo médico e
soube que seu caso ndo poderia ser curado. Neste momento, segue com "mas € Deus que decide se a
pessoa pode se curar, se for a hora". Ela deixa aberta, na narrativa, possibilidade de cura, contra
todas as evidéncias médicas. Maria utiliza a abertura para o sobrenatural como uma tatica para
subjuntivizar a realidade (Good, 1994). Agora esta envolvida trabalho voluntario. “Hoje estou ai sg)
para ajudar as pessoas”. O que fez sentido com sua disposicdo de vir até o Cepon para que
pudéssemos conversar.

Ao comentar sobre seus tratamentos alternativos, Maria liga as descricdes de técnicas
terapéuticas a sua histdria de vida, deixando claro que na origem da doenga se encontra sua forma de
se relacionar com os outros. Ela nado chegou a descrever completamente nenhuma das terapias que ja
fez, sua narrativa é bastante fragmentada, o que talvez seja o indicio de ser a fragmentacdo a
principal caracteristica de seu tratamento. Ela faz um tipo de bricolage, um “arrangement singulier des
paradigmes cosmologiques” (Soares apud Maluf, 1996, p. 518), associando fitoterapia, suplementos
alimentares, cromoterapia, mentalizagio etc, em que a soma de todas as técnicas é que produz o
resultado. “Eu sinto que neste processo de tratamentos alternativos eu estava sendo liberada, tudo é
Deus que conduz”. Maria esta freqiientando um nicleo espirita proximo a sua casa, mas ela ndo

explicitou o fato em nenhuma das entrevistas, fez 0 comentario num contato telefénico posterior.
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Acho importante informar o leitor porque suas afirmagdes de "limpeza", "ser liberada", "paz de
espirito” e da vontade divina, exprimem uma dimensdo espiritual fundamentada na doutrina espirita.
Mas, continuando na entrevista, o processo terapéutico é relacionado ao passado, Maria fala de sua
infancia até chegar a situagao atual:

“Trabalhei muito com a questdo do perddo na-parapsicologia, com um método chamado jogo e
estrutura das personalidades. Comecei com isso j& antes de ter a doenga. Ai descobri que eu era
rebelde. E assim, tem dois tipos de pessoas: pragmaticos e idealistas. O primeiro filho de cada sexo é
pragmaético, o segundo € idealista. Na minha casa eu era a nona irm3, entre 10, os que sobreviveram.
Uma irma era pragmadtica e outra idealista e pra mim ndo tinha papel, entdo eu tive que criar um
papel. Tinha o papel de revoltada, de bater pé, esconder. O ser humano guarda muita raiva,
ressentimento. Ndo falava as coisas, emburrava. Cresci guardando tudo. Ja com a doenga, fiz um
exercicio de perddo, em sete noites escrever 49 vezes fulano te perdéo, para o meu marido, que
homem sabe como é... , das pessoas no trabalho. Como sou idealista sentia muita culpa. Como
idealista também me anulei durante este tempo. Mas isso tudo foi uma limpeza. A soma de todos os
tratamentos € que da o respaldo. Nasci no interior, bem no interior mesmo, em Presidente Getulio,
que na época ndo era sequer municipio. o local mais préximo de onde a gente morava ficava a 24
km. Aos 13, 14 anos fui pro internato, onde fiquei até os 18 anos. Naquele periodo nem pensar em
ter contato com o sexo oposto. Em 1973 fui morar em Brago do Norte, que também é uma
cidadezinha, dai fui pra Itajai e sd depois vim pra Floriandpolis, depois, com que cabega sai pro
mundo? Sem preparo e sempre engolindo tudo. Pra poder estudar eu dava aulas na Armagao e fazia
faculdade a noite. Depois de formada fiz concurso pra secretaria de seguranca e estava ultimamente
trabalhando na delegacia da crianga e da mulher, mas s6 lidando com as criangas. Fiquei trés anos
num cargo comissionado. No final j& ndo tinha mais vontade de ficar e acabei saindo. Acho que
politica ndo da pra aglentar, porque trabalhar com politica ndo da certo, nao da pra fazer o trabalho
direito. N3o da pra fazer a coisa certa na politica. E também porque ndo via resultado positivo com os
menores, as meninas saiam de la e voltavam pras drogas, pro roubo. Mas fiquei trabalhando por
causa da educagdo que tive, da responsabilidade. Deus me deu um calca-pé é pra aprender a
desfrutar. Agora vou cuidar da minha vida, fazer minhas coisas. Deus me derrubou pra me acordar.
Antes eu achava que se saisse do emprego nao iria suportar. Mas hoje eu nado sinto saudades! Tive la
recente porque ligaram, meus ex-colegas, perguntando quando eu ia visita-los. Eu era considerada
caxias e agora que sai me sinto melhor do que antes”.

Nesta passagem, Maria faz uma retrospectiva de sua vida, desde sua origem, fala do seu
papel na familia, da educagdo que recebeu e da sua dificuldade em defender seu espago nas relagoes,
o que lhe causava muitos ressentimentos. O tema da culpa aparece vinculado ao seu comportamento,
considerada pelas irmas como “osso duro de roer”, e a educagdo. Da mesma forma que o medo, no
caso de Eduardo, estda vinculado a estes elementos. Maria dd a entender que os tratamentos
permitiram a ela colocar para fora toda a carga afetiva conflitiva acumulada ao longo da vida,
respaldada pela avaliagdo de uma terapéuta sobre seu “excelente equilibrio emocional”. Ela expressa
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sua visdo das terapias alternativas como um processo de cura bem mais amplo do que simplesmente
a cura da patologia, por isso nao sentiu medo. Maria traz as imagens do passado, o seu modo de ser,
para explicar o momento recente, o dilema que permeou sua decisdo de sair do emprego. A evolu¢io
do cancer a fez tomar esta decisdo, foi um aviso para ela aprender a desfrutar da vida.

No final da entrevista, Maria revela que a doenga esta sendo positiva para ela especialmente
por ter aprendido a agir segundo sua propria vontade. “Este € o periodo mais feliz da minha vida,
porque agi porque quis, ndo por acatar os outros, tomei as decisdes que tinha que tomar, me conheci.
E claro que a doenga é uma situacdo infeliz, mas no geral foi positivo”. Esta afirmacgo € significativa e
confirma o comentério inicial de Maria de que a doenca ndo é um problema fisico. O relato é
construido de tal forma que a doenga aparece como conseqiiéncia de uma vida de sofrimento e ao
mesmo tempo uma oportunidadé para transforma-la. O enredo revela uma interpretagdo informada
pelo que Maluf considera a cosmologia das novas religiosidades, na qual a abertura para a dimensao
espiritual inicia num momento de crise. "Ce caractére révélateur de la crise sera en général attribué a
Ia souffrance, soit dans sa  forme biophysique (la maladie), soit en tant que douler et malaise
psychiques" (1996, p.358)

Na segunda entrevista, como ja era de se esperar, fico sabendo que o sentido dado por Maria
ao diagndstico € inverso ao de Antonio e Eduardo. Os trés usam a mesma chave para expressar o
impacto — o medo —, porem Maria o faz negando. “E isso foi fundamental pro tratamento, porque nao
ter esse impacto te da convicgdo de poder fazer um bom tratamento, quem tem medo fica achando
que o tratamento pode nao dar certo”. Na época que adoeceu Maria ja tinha iniciado o processo de
busca, queria entender o que estava sentindo pela morte do pai. 0 significado que ela deu a sua
prépria doenca, desde o inicio, parece ter sido o de um complemento para sua compreensdo de si.
Maria ndo encontrou dificuldades para entender porque ela, naquele momento, ficou doente. A logica
terapéutica empregada torna-se evidente, o discurso & centrado na terapia e no trabalho espiritual
(Maluf, 1996).

A descricdo de Maria da situacdo na qual recebeu o diagnéstico foi bem concisa. Aconteceram
uma série de situagbes que a levaram a desistir do tratamento, seu médico morreu, ela ndo gostou do
novo médico e, coincidentemente, duas irmas Ihe passaram a indicagdo de uma massoterapeuta, que
partiu de pessoas diferentes. Quando viajava com as irmas para Curitiba para consultar um terceiro
médico, resdlveram antes consultar a massoterapeuta, em Joinville, Ela desestimulou Maria a fazer a
cirurgia e voltaram para Floriandpolis. Como ja tinha iniciado o processo de cura antes de ficar
doente, Maria pode interpretar o evento de tal forma que continuou seguindo exclusivamente as
terapias élternativas. Quando Maria explica porque desistiu da cirurgia, deixa claro que o sentido dado
a realidade é intrinsecamente ligado as agGes no presente: “Primeiro pela questdo estética de ficar
sem o seio. Também porque estava me questionando se a cirurgia ia resolver realmente o problema.
Por isso comecei a trilhar outros caminhos. A trajetéria do tratamento foi mudando e eu fui
simplesmente seguindo. Hoje o médico me deu parabéns pelo resultado, ele acha que eu tive uma
recuperacdo muito boa, até pro médico € surpresa”.
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Quando pergunto sobre as informagbes que tinha sobre o cancer antes de desenvolver a
doenga, Maria reforca a afirmagao de que seu processo de cura era anterior a patologia. Diferente de
Eduardo e Antonio, Maria ja estava atenta ao cancer antes de ter a doenga, por causa das leituras
sobre pensamento positivo que fazia. Novamente em Maluf (1996) confirmo a posigdo de Maria, de
que no inicio do trajeto ja havia uma demanda de sentido.

Falando de sua concepgao sobre o cancer, Maria volta a comentar de seu sofrimento, da “vida
bastante dificil”, de “n@o botar pra fora as coisas” e afirma nao estar doente. "Ndo me considero
doente, eu acho que é uma éxperiéncia de vida, uma missdo que eu me incumbi”. Ela justifica entdo
sua postura diante do tratamento: é na experiéncia de integrar vérias terapias que as causas de seu
sofrimento vdo sendo reveladas: “Acho que ndo adianta tratar a doenca sem eliminar as causas, por
isso questionei a cirurgia. No comego nao sabia aonde, quem e como procurar outras formas de
tratamento. Isso é o tempo que vai te mostrando isso. Entdo eu tentava no comego alguma coisa pra
fazer paralela mas ndo conseguia. Porque se fosse fazer um tratamento aqui ndo pode fazer aquele
14. (balbucio) Mas cheguei a um ponto que ndo houve mais essa divergéncia, entendesse? Encontrei
as pessoas que disseram: nao, vocé pode fazer outro remédio, toma aquilo que tu achar melhor pra
ti, entendesse? Entio houve uma... entdo ai vocé chega num ponto chave, né. Ai vocé trabalha as
coisas juntas”. Apesar disso, Maria reconhece também a necessidade de tratar o corpo ao comentar
dos medicamentos que usa, “tém me sustentado no periodo mais fragil, entendesse, no
fortalecimento da imunidade, dai eu tomava coisa pra engordar”. O que ela esta enfatizando é sua
forma de conviver com o cancer, que o principal é conseguir lidar com a situacao, incorporahdo novas .
terapias a medida que as dificuldades fisicas vao surgindo. Essa pluralidade pratica é tipica do
fendmeno religioso contemporaneo, as novas religiosidades.

Ao falar do periodo critico da doenga no corpo, Maria relaciona com seu trabalho, fazendo o
movimento de trazer os sintomas para a vida social: “"Antes desse periodo nunca tinha me afastado
pra cuidar de mim. A vida me deu um calga pé pra olhar pra mim. Era muito caxias, me achava
insubstituivel”. Mesmo caquética nao se sentia fraca e nem doente, devido a postura que assumiu
perante todas as dificuldades na sua vida, inclusive o cancer. “Foi uma fase interessante. Estava
definhando mais n3o tinha dor. Nunca fiquei t3o ruim a ponto de parar, n3o me sentia:fraca. Me
olhava no espelho, via que estava fininha, que ndo tinha mais nada e s&". Falar sobre a doenga no
corpo é encadeado com o sentido que a doenga tem para ela. “E a coisa de enfrentar, vocé tem que
resolver as coisas desta vida pra que numa préxima encarnagdo isso ja esteja resolvido, [...] sdo
designios de Deus, tenho que aceitar”.

O cancer permitiu que Maria desenvolvesse um novo olhar sobre a sua prépria vida, “tudo é
diferente”. Ela volta a falar do processo terapéutico, das “barreiras que vao caindo” (ou dos
significados que vdo surgindo). Refere-se a familia como o fator fundamental para ter reiniciado o
tratamento médico, demonstrando a importancia do grupo terapéutico nas decisdes do doente
(Janzen, 1987). “A familia acompanhou tudo, mas quando fiquei ruim ndo aceitavam que eu nao fosse
ao médico. Ai parece que a barreira se desfez e comecei o tratamento. O apoio é tudo, porque nessa
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situacdo vocé passa a depender. Entdo, se eles ndo concordassem, iria fazer simplesmente o que eles
quisessem”. Fala que sua volta por outros tratamentos deu “uma base diferente para entendera
doenca”, tornando claro o foco sobre a vivéncia terapéutica e ndo sobre a vivéncia da doenga. Esse foi
o Unico momento em toda a narrativa de Maria que ela se referiu a uma experiéncia de outra pessoa.
Infelizmente nao consegui relembrar o caso na hora de transcrever a entrevista.

Maria ndo conversa com os pacientes no Cepon porque sua visao da doenga é muito diferente
daquela criada neste cendrio institucional. Fala do drama interior da doenca, “a pessoa se isola, se
fecha, [...] as pessoas ficam magoadas, sentidas, de mal consigo mesmas”. O que a remete ao
drama de sua trajetoria de vida: “Eu antes era muito negativa, ndo sei como mudei tanto. Era
considerada como problema quando jovem, perdi a mde cedo, meu pai casou de novo, fui pro
internato. Sai do meio do mato e fui pra esse lugar com uma educagdo muito rigida, que so te frusta.
A educagdo que recebi me fez agir dessa forma, guardando as coisas. Os caminhos estdo abertos,
basta querer, a quest3o basica é vocé querer. Nos éramos em 10 filhos, perdi a mae com oito anos.
Quando perdi o pai com 35, fiquei revoltada, com um forte sentimento de perda. Apesar de ndo estar
morando mais com ele, estadvamos longe uns 200km, mas foi como se cortasse um corddao umbilical.
Entdo pedi a Deus que me mostrasse um caminho pra eu entender o que estava acontecendo”.
Repare que mesmo nesta pequena passagem do relato, sua historia de vida é permeada pelo discurso
terapéutico. As situagbes dramaticas que ela aponta justificam o momento atual e balizam a
transformagdo que ela percebe em si mesma como resultado terapéutico, “a doenga esta ensinando”.

Ao final Maria fecha nossa conversa comentando sobre sua nova concepgdo da vida e da
morte, como “duas realidades muito proximas” em que vivemos, e do isolamento imposto aos doentes
pelo siléncio que cerca o cancer. '

Realidades Subjuntivizadas

O que todos os informantes fizeram a cada momento enquanto conversavamos, foi unir a
doenca a outros aspectos de sua vida: situagdes do presente e do passado, pessoas préximas e
projecdes de seus desejos no futuro. A imagem mais forte de suas estdrias, para mim, é a extrema
diferenca entre o viver com cancer o que é reificado como cancer na perspectiva das patologias.

Antonio, Eduardo e Maria trataram de criar um significado para o evento baseando-se em
elementos do passado, situagbes dificeis, relagbes proximas matizadas por intensa ambigiiidade
emocional, com as quais tiveram que conviver. E estas situagdes apareceram em seus discursos como
narrativas paralelas.

Quando perguntei como comegaram os sintdmas, Eduardo falou da doenca do pai, o que me
chamou aten¢do no momento da entrevista. "Perdi o pai ha dois anos, em abril de 98, com cancer de
pulmdo. Foi um processo rapido, mas tinha uma ligagdo intimamente muito forte, especial com meu
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pai, e fiquei abalado de uma forma muito forte com seu falecimento”. Depois fala novamente de sua
relagdo com o pai quando lhe pergunto sobre o uso de drogas: "meu pai era militar, sem muitos
recursos e também pelo reflexo da prdpria criagdo ele tinha essa linha, essa filosofia de vida. Havia
uma dureza muito grande, uma distancia muito grande entre pai e filhos".

Antonio também cita a doenga da mae, o cancer, quando pergunto sobre suas expectativas
com o tratamento médico. "Eu no meu caso pessoal, passei uns tempos em Portugal e passei também
por uma série de dificuldades, com familiares que estavam com a mesma doen¢a, fazendo tratamento
(m&e?) E, ja tinha 81 anos enfim, né". Ele ndo aprofundou o assunto, mas ficou muito emocionado
quando comentou sobre as dificuldades que teve em Portugal.

No caso de Maria foi um pouco diferente porque seu discurso se fundamenta muito mais no
processo terapéutico do que nas origens do problema. Ela estava falando espontaneamente sobre
seus tratamentos quando citou a morte do pai. "Desde 88, quando meu pai faleceu, comecei a
buscar”. S6 mais tarde me falou (porque perguntei, em outro momento) que ele tevé um tumor no
cérebro. Na segunda entrevista, quando perguntei se conversava com os outros pacientes no Cepon,
comentando sobre o fato de as pessoas se isolarem na doencga, voltou a tocar no assunto: “Nds
éramos em 10 filhos, perdi a mie com oito anos. Quando perdi o pai com 35 anos, fiquei revoltada,
com um forte sentimento de perda. Apesar de ndo estar morando mais com ele, estavamos longe uns
200 Km, mas foi como se cortasse um corddo umbilical”.

O falecimento por cancer de um dos pais une as experiéncias destas trés pessoas, é o
momento de ruptura que indica o inicio da crise em suas vidas. Ao mesmo tempo, evidencia a
necessidade de incorporar a doenga a dimensdo biografica. Todavia, o significado da doenca, em sua
légica retrospectiva, so foi enfatizado para dar sentido a situagdo no presehte. A principal questdo
apontada por eles é “Como lidar com o cancer?”

As terapias biomédicas empregadas contra o cancer ndo tém sua eficacia reconhecida
oficialmente como um resultado garantido. E mesmo dificil encontrar em textos técnicos, de forma
explicita, afirmacdes categdricas a respeito da cura (remissdo completa) do cancer. Os profissionais se
enchem de cautela para afirmar que “se” a doenga for diagnosticada precoceménte, “dépendendo” do
tipo de tumor, é “possivel” curar. No dia-a-dia do contexto clinico, o médico deve optar entre a busca
da cura ou a manutengao de uma vida com qualidade. Nao é uma tarefa facil. Entendo que esta ai a
forte ambigiiidade que os doentes sentem em relagdo ao tratamento médico. Outro aspecto ambiguo
s30 as reagoes provocadas pelas terapias. Em geral, um tratamento médico tem como conseqiiéncia o
alivio dos sintomas. A quimioterapia anti-cancer, no entanto, produz uma série de sensacoes fisicas e
psicoldgicas desagradéveis que interferem na percepcio subjetiva do processo terapéutico. E dificil
para o paciente e seu grupo terapéutico avaliarem os efeitos positivos do tratamento se os sinais da
doenga se mantém ou sdo amplificados. Esta opgao de tratamento ndo da seguranca, apesar de toda
a tecnologia que a sustenta. Ao doente é sugerido que enfrente o cancer com uma expectativa de
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futuro inconcluida e obscura®®. Mas como? Essa é a questdo.que eles se colocam o tempo todo, € o fio
da narrativa. As incertezas vislumbradas no futuro proximo produzem uma estéria onde o
protagonista tem que encarar o desconhecido a todo momento e tomar seguidas decisdes sobre seu
tratamento. E o presente que esta em jogo. E o futuro esti em suspenso.

A construgdo do enredo focaliza, entdo, o presente rumo ao futuro incerto. Esse fendmeno é
descrito desde 0 momento do diagndstico, no caso de Eduardo e Antonio. “Esse é o momento que tu
achas que, é aquela estéria mesmo de corredor da morte. E o corredor da morte, ndo tem volta, ndo
tem sobrevida, ndo tem nada. Tem uma grande incerteza, uma grande divida. Como é que vai ser?
...& realmente terrivel!" (Eduardo). "Na hora fui muito abaixo [...]. Quando sai da consulta fiquei bem
perdid3o assim, porque, pronto, quando te dizem que tu tens um carcinoma metastasico, a principio
aquele que se espalha pelo corpo, né? Pensei, bom, é aqueles realmente agressivos. Muito agressivos
e pronto, vai crescer por ai afora agora e ndo tem hipotese” (Antonio). o

As incertezas sdo- enfatizadas em varios pontos do discurso, sempre relacionadas ao cancer.
Eduardo afirma que a incerteza- quanto ao resultado do tratamento “deixa o paciente muito
angustiado”. Para Antonio, “saber que tem a doenca cria toda uma ansiedade e um stress, [pelas]
decisdes que tu tens que tomar”. As dividas surgem a partir do problema
vivido no presente. Eduardo ndo sabe que comportamento adotar, diz que ainda hoje tem momentos
de confusdo total, “uma incerteza sobre o que posso e 0 que nao posso. Nao sei como estou
fisicamente, se a doenga regrediu ou ndo, por isso ndo tenho firmeza nas minhas agdes, estou sempre
cauteloso. Ndo vivo normalmente, tem sempre uma interrogacdo”. Antonio, concebe a doengca como
um processo sem um final definido: “este cancer mesmo que desapareca é uma coisa que a gente
sabe que estd ali. Isto aqui € para o resto da vida. A principio é né, porque... Claro, sempre tem
chance que em algumas pessoas o cancer desaparega, some e nao aparece mais. Quando eu acho
que mesmo essas pessoas, dentro deles, tenho quase certeza absoluta, que essas pessoas sabem
dentro deles que se ele teve ali ele pode voltar. [...] O cancer sempre esta ali”.

Nos dois casos, a narrativa se volta para o'espago do presente-futuro. Eduardo se reporta ao
futuro preocupado com a evolugdo da doenga: “num futuro, ai uma interrogagSo. Num futuro préximo
ou ndo, eu ndo sei se a curto, a médio ou a longo prazo, eu posso ter, posso vir a sofrer de
problemas serissimos. Desde a incapacidade de me suprir das minhas necessidades até as dores e...
toda gama de problemas que uma doenga dessa natureza vem te trazendo”. Ele procura se
concentrar no presente: “Estou vivendo um dia apds o outro”. Para Antonio, a impossibilidade de um
futuro se reflete na estagnacio do presente: "Ndo é que tua vida tenha parado, mas de uma certa
forma parou. Ndo tem um objetivo assim, eu ndo penso a longo prazo mais, nem a médio prazo,
penso é... Alias eu sempre fui um pouco assim, eu te disse isso a primeira vez. Isso era mais uma
filosofia de vida, agora nao é uma filosofia de vida, é obrigado pela realidade da vida né? Nao posso
estar a projetar 6 daqui a seis meses... Sei l& onde € que vou estar daqui a seis meses?"

16 Good, M-1.(1994), ao analisar o discurso de médicos oncologistas, conclui que o horizonte do futuro é deliberadgmenté
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As incertezas quanto aos sintomas também estdo colocadas na interface presente-futuro no
caso de Eduardo. “Essa tosse que me deixa extremamente caido, essa que me da medo. (por qué?)
por que meus brénquios estdo tomados..., ai vem aquela estéria: qual o conhecimento que vocé tem
e o que vocé ndo tem. Ninguém me diz ndo isso aqui é uma inflamagaozinha, estd inflamado e tal,
mas ndo vai fechar nada, tu ndo vai morrer sufocado. Ninguém disse isso pra mim ainda, entendesse?
E tem hora que ela vem e me sufoca, tenho a sensagao de que...o pulmao ta todo tomado. Mais na
verdade é isso ai. Ninguém diz pra mim ndo, ndo € isso que vai te matar ainda, ndo, ainda ndo esta
num esfégio e tal, ndo precisa te preocupar ainda. Pelo menos isso, n3o &? Porque isso € uma
preocupacdo constante. Tu ndo sabe se amanha de manha vocé acorda”.

Antonio racionaliza os sintomas e de certa forma os domina. O que é mais realgado na sua
fala sdo as incertezas quanto ao proprio tratamento médico. “E até agora n3o vi muitos resultados
com a quimioterapia. N3o sinto melhoras mas também nao piorei depois que mudei de médico. Vou
. ter que assumir a radioterapia. [...] prefiro ir vivenciando aos poucos o problema. Se a radioterapia
ndo funcionar e se for preciso encaro até a cirurgia. N3o gostaria de fazer a cirurgia, mas se o médico
achar que é necessario fago”; “No momento ndo penso em me entregar a certos tipos de tratamento.
Mas penso assim hoje e no futuro pode ser que me encontre desesperado a até mude de opinido e
atitude”.

A narrativa de Maria também focaliza o tempo entre presente e futuro. Ha, porem, uma
diferenca fundamental que separa Eduardo e Antonio de Maria. Ela constréi seu enredo tendo
consciéncia de que seu tratamento é paliativo, ao passo que Antonio segue uma terapia curativa e
Eduardo ndo sabe que tipo de tratamento faz. Tanto os sintomas quanto o tratamento s3o percebidos
por Maria com um sentido espiritual: “Acho que se tivesse comecado o tratamento médico antes, era
capaz de ndo ter resistido,‘ que o problema nao teria se resolvido”. As incertezas que a mobilizam para
acao ela expressa como “bloqueios, como a coisa vai acontecendo, os caminhos vao aparecendo ao
longo do tratamento. De repente a barreira como que desaparece e ai a coisa vai, foi o caso da
quimioterapia”. Alem disso, o diagnéstico de Maria é bem anterior ao de Eduardo e Antonio, cinco
anos, um ano e quatro meses e um ano respectivamente, o que permitiu a ela um tempo de reflexdo
maior. Ela ndo demonstra muitas dlvidas na sua interpretagdo dos fatos e j& tem uma narrativa
construida, fechada, embora ndo haja conclusdo da doenga. Inclusive, sua voz predominou na
conversa, especialmente na primeira entrevista, ela quase nao me deu espago para argiiigbes. O
desfecho da narrativa & o processo de transformacdo operado pelas terapias alternativas. Quando diz
que “Eu antes era muito negativa, ndo sei como mudei tanto”, Maria esta apontando o final de sua
estoria, que independe do final da doenca.

A temporalidade narrativa nos trés casos situa-se no mesmo ponto, porem, enquanto Eduardo
e Antonio resistem a impossibilidade de futuro tramando um enredo onde varias possibilidades
coexistem, Maria parece conseguir supera-la através da significagdo diversa que da ao cancer, "nao é

embacado em suas narrativas, procuram alocar o desejo e a esperanga no momento presente.

—
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uma doenca fisica, é um problema espiritual". Maria focaliza as incertezas realgando sua busca
espiritual, fala sobre "se conhecer e lidar com a espiritualidade”. Para ela, "tudo estd na mente, no
que a pessoa acredita, que estd buscando”. Maria consegue conviver com a indeterminag3o do futuro
usando a abertura para o sobrenatural como uma tatica para subjuntivizagdo da realidade. Conforme
Good (1994), nas situagdes em que as perspgectivas concretas da vida s3o estreitas, as estorias
incluem fontes de poténcia criati\'/a_a raramente representadas no cotidiano. Ver a doenca como um
"designio de Deus" abriu outras possibilidades para que Maria construisse o enredo que protagoniza.
Essa maneira de interpretar é doenca também faz com que seu comportamento frente ao tratamento
médico seja diferente de Eduardo e Antonio: "Se vocé trabalha a aceitagdo, vai buscar no tratamento
0 que vocé precisa. Isso lhe da tranqiilidade, ndo da dividas".

Nas narrativas de Antonio e Eduardo o enredo alternativo é freqiiente quando eles se referem
ao tratamento da doenca, como assinalei na anadlise longitudinal das entrevistas. Os possiveis
caminhos sdo todos acionados produzindo um aparente contra-senso no discurso. Antonio
demonstrou uma impressionante lucidez quanto a qualidade proviséria de sua fala, soltando frases do
tipo: "Acho muito curioso como uma sé histdria da diversas leituras. A medida que a doenga vai se
desenvolvendo, vao aparecendo outras leituras". Como lembra Todorov (1970’), o0 cddigo literario nao
é constrangedor. Se o futuro narrativo é bloqueado pela iminéncia da morte, o narrador é persuadido
pela prépria realidade a empregar certos subterfligios. E assim mantém a possibilidade de futuro
como o espago do desejo de cura que orienta suas decisdes no presente. Por isso, a manutengdo da
poténcia criativa na narrativa, seja através da representagdo de variadas perspectivas, seja na forma
de uma abertura para o sobrenatural, é referida como subjuntivizacdo da realidade, nomenclatura
inspirada no tempo verbal subjuntivo, expresséndo um desejo ou uma possibilidade.

Alguém poderia se perguntar, nesta altura do trabalho, qual a relevancia de fazer tantas
consideragbes a partir de apenas trés casos de cancer, a andlise ndo estaria deslizando para o
subjetivismo? Voltemos, entdo, nossa atencdo para a dimensdo social das narrativas individuais. As
narrativas de Antonio, Maria e Eduardo sdo construidas a partir de uma estrutura que é
compartilhada, apresentam atores sociais se relacionando com outros atores sociais. Na verdade,
estas estorias possibilitam que os doentes reflitam sobre sua condigdo através da perspectiva de uma
outra pessoa. "Culture, as it relates to the ordering of life in mundane situations, is both
particularizing and universalizing. [...] Individuals experience themselves — they experience their
experience and reflect on it — both from their own standpoint and from the standpoint of others within
their culture. [...] Paradoxically, your experience is made mine". (Kapferer, 1986, p.I89). A maneira de
contar e o contetido explicitado sdo indissociaveis para a produgdo do sentido éultural do cancer.
Citando outras experiéncias, 0s doentes, por comparagdo, universalizam sua condicdo existencial ao
mesmo tempo que ddo o contorno particular ao vivido. Os cddigos culturais associados aos processos
de doenga circulam através destas estorias; € uma maneira de tornar a realidade subjetiva uma

construgdo socio-cultural. Esse movimento sintético entre o particular e o coletivo é possivel gragas a
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natureza dinamica da consciéncia, que faz com que 0s eventos vivenciados ocupem uma posigao na
bipolaridade sujeito-objeto (Barfield, 1997).

O relato de outros casos de cancer aparece em varios momentos da narrativa de Antonio,
como uma estratégia para organizar a experiéncia. Nem sempre sdo elucidativos, mas sempre
aparecem como uma referéncia para ele compreender seu processo e construir sua estéria. “Inclusive
eu acho que as pessoas ali [Central de Quimioterapia] aprendem umas com as outras, vao
conversando as vezes um pouco, como & que vocé reagiu a isso, aquilo, aquilo outro.[...] Gosto de
trocar experiéncias com outros pacientes”; “Eu sei de pessoas que desapareceu [0 cancer] e agora faz
10 anos ndo teve mais nada e tal. Mas essa pessoa passou os 10 anos nao digo pensando nem
preocupada com aquilo, mas no fundinho, de vez em quando 3, deve acender aquela luzinha
dizendo: oh! Ja teve aqui uma vez, pode aparecer a qualquer momento”; “Eu tenho um amigo que ha
10 anos estd com cAncer metastasico. Eu perguntei onde tinha e fiquei impressionado, sdo varios
lugares. N3o sei qual é a qualidade de vida dele né, mas...”; “Falo porque sei de casos recentes a
minha volta, onde a pessoa vive indo a varios médicos, os 6rgdos vao parando de funcionar, ndo
quero que seja assim, acho muito pesado”; “Por acaso, por coincidéncia, quando eu estava na rua,
nesse dia que recebi a noticia, 0 amigo mais préximo era esse amigo mesmo. [...] E fui na casa dele
porque eu fui pedir a ele uma carona pra me levar pra casa, assim, porque ndo estava com disposigao
de ir a pé e fui Ia falar. Fui la falar com ele: venho do médico agora, assim assado e tal... [...] Ai ele
chamou a mulher dele pra conversar comigo também porque ela j& tem experiéncia. E ela at§,
quando ela entrou até ja decifrou logo, ela disse: que foi? Ah! T6 com um problema ai. Ela disse: eu
ja sei qual é o teu problema, eu j& passei por isso tudo, ela se ligou logo. Eu ja passei por isso, ha
sete anos que eu ando, e calma, calma, estds sd comegando, acabaste de receber a noticia e estas
assim por causa da noticia, mas calma... E ela trabalha muitissimo até hoje. [...] Foi positivo porque
partiu de uma pessoa que tinha experiéncia”.

Eduardo também se reporta freqiientemente a casos de cancer conhecidos, ele conta
pequenas estérias que ilustram sua prdpria experiéncia: “Depois na medida que o tempo vai
passando, vocé vé ah! passaram-se dois meses e ndo morri ainda. Ai também tem as informagdes que
o préprio paciente ja tem da vida né. Ah! O amigo, um parente que tiveram o mesmo problema.
Ent3o a maneira com que o problema se desenvolveuy, a evolugdo do problema. Ai tu comeca a fazer
uma andlise comparativa. [...] Tu comega a achar que tem uma possibilidade. Dependendo das
informagdes que vocé tem né”; “Tive uma cunhada minha que morreu recentemente de cancer. Do
meu pai, fui eu que fui buscar o resultado. Quando eu busquei o exame e vi, tinha um tumor enorme,
[...] Acho que foi bom, sé assim ele ndo sofreu muito. [...] Quando o Aurélio morreu a irma dele tava
até feliz, porque ele ja tinha feito duas cirurgias, ndo enxergava mais, ficou cego, nos ultimos tempos
nem conseguia se alimentar sozinho”; “Vou te contar uma fofoca, da nora da patroa da minha mulher,
ela foi fazer lipoaspiracdo e uma cirurgia plastica. Vou te contar esse caso, pra ti entender como eu
penso sobre isso [impacto do diagndstico]. [...] Quando o médico foi fazer os exames antes da

cirurgia, acabou descobrindo uma maga no pulmao. Ela ficou indignada quando o médico disse que ia
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ter que fazer uma puncdo e agora esta esperando pra morrer. Estd aguardando o resultado da
bidpsia. Esse periodo é realmente terrivel. Nao fala com ninguém, ndo quer ver os filhos... entrou na
paranéia”; “eu tenho uma amiga, ela ainda € jovem [...] Teve cancer de mama, fez cirurgia, mas o
problema voltou, estava com o lado esquerdo ja todo tomado. [...] Entdo ela se inscreveu para tratar
em S3o Paulo, acho que no Sirio Libanés, como cobaia”; “Quando o cara falou que tava no mediastino
eu achei, ah! pronto, em 60 dias eu dancei. Isso em janeiro. Porque qual era a informagdo que eu
tinha? Do Leandro, do Leonardo, po”.

Na narrativa de Maria n3o aparecem experiéncias de doengas préximas organizando o
presente. Ela citou apenas um caso nas duas entrevistas. Penso que por ser uma realidade ja
construida, a sua fala se estrutura de outra forma, estd muito mais voltada para a logica da terapia,
que é uma construgao individual (Maluf, 1996). ‘

Nos relatos de Eduardo e Antonio a construgdo do enredo ndo se completa. A estrutura
narrativa é interrompida pela presenca virtual da morte. No plano narrativo o futuro se mantém como
o espaco do desejo de cura, mas a realidade biofisica do cancer é vivida como um processo de morte.
Esta ambigilidade ndo permite que a construgdo do enredo avance além do momento presente. Maria,
ao contrario, consegue completar sua narrativa. O final € tematizado por ela a partir da dimens&o
espiritual do cancer, sua interpretagdo ndo € coerente com a légica da biomedicina mas permitiu-lhe
dar sentido ao sofrimento. Por isso ela afirma que ndo tem duvidas quanto ao tratamento, tendo uma
estdria completa ela também possui seu plano de agdo definido, independente da evolugdo da doenca
no futuro. ’

Cancer como Jillness

Para fechar a discussdo sobre a experiéncia da doenga, resumo as trés estorias que analisei a
pouco, apontando os principais aspectos que caracterizam a /llness.

Na primeira conversa com Antonio, existem duas narrativas que atravessam seu discurso.
Quando fala sobre os tratamentos alternativos, cruza com uma estéria de sua juventude para
esclarecer sua postura em relagdo a curas misticas. Depois que acabamos a entrevista, quando eu j&
havia desligado o gravador, conta sua experiéncia como escritor. As duas estorias sdo completas e
podem ser lidas isoladamente. Na segunda entrevista o discurso é mais linear. Os fatos da vida
complementém a compreensao do processo de doenga, circulam em volta das limitagbes de sua
condicdo existencial, e ndo fazem sentido fora deste contexto.

Ao longo do relato de Antonio, alguns aspectos se repetem. Ele sustenta seu entendimento da
doenca no discurso biomédico, conhece bem a anatomia, a patologia e a terapéutica de seu caso. Na
linguagem cientifica, o cancer é uma patologia em que nem o inicio e nem o final podem ser
precisamente definidos, 0 que ele expressa bem ao longo das conversas.
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Apesar de situar o inicio da crise no periodo que passou em Portugal, Antonio estd muito
confuso quanto a origem da doenga. N3o consegue responder a pergunta “Por que eu?” e a falta
deste nexo causal é o que ele expressa como revolta. E interessante como Antonio, neste caso, nao
busca uma justificativa material, o que seria condizente com a logica que vem sustentando seu
discurso. Enquanto conversamos, nas duas vezes, Antonio fumou varios cigarros, mas sequer cogitou
a relacdo disto com seu cancer. Ao contrario, seu questionamento lembra a idéia de doenca como
castigo divino: se era uma pessoa pacifica, digna e honesta e com todas essas virtudes ficou doente,
entdo é porque Deus é mal, Antonio ndo merecia. E a imagem que ele mesmo evoca ao lembrar das
beatas de sua infancia. Antonio também revela uma larga experiéncia com terapias alternativas para
justificar sua opgo médica. Apesar de seu ateismo declarado, a narrativa de Antonio est4 impregnada
por um senso religioso-moral que demanda sentido.

Outro aspecto particularizante € o fato de Antonio ser musico. No primeiro contato que
tivemos, no Cepon, ele afirmou que ndo estava tocando por causa da aparéncia e que ja sabia que
era “descartavel para o mundo”. Nas entrevistas Antonio modificou um pouco o discurso, a aparéncia
ndo é o mais importante, mas o desconforto fisico. O que nao exclui o desconforto provocado pelo
olhar alheio sobre seu inchago. Alem da debilidade organica, os sinais de doenca acabam interferindo
fortemente no seu cotidiano. Ele também fala que nunca quis ser famoso. Ainda que invertido, o valor
maior do artista, a perenidade de sua obra, marcou varias passagens do relato de Antonio, o que faz
sentido com sua afirmagdo de ser descartavel. Outro aspecto relevante foi que todos os tépicos da
segunda entrevista foram pontuados por sua condigao existencial — sobrevivendo — , €m oposicdo ao
desejo de voltar ao ritmo normal da vida. Como conseqiiéncia do isolamento auto-inflingido, Antonio
vive em condigOes liminares, ocupa uma posigao invisivel na estrutura social.

Conforme o resultado do tratamento, Antonio iria se submeter a uma cirurgia para retirar o
tumor. O tratamento radioterapico foi muito agressivo para Antonio, que nd3o conseguiu se recuperar
e faleceu apds uma semana de internagdo no Hospital do Cepon.

Na primeira conversa com Eduardo, ha duas pequenas est6rias que cruzam o discurso.

Primeiro ele conta como ficou desempregado e depois que terminamos a entrevista descreve o veldrio
de um amigo que morreu de cancer, marcando 0 momento que a sua propria doenga comecou. A
segunda entrevista contém varias pequenas estorias, passagens recentes em que reflete sobre sua
condicao de doente, e relatos da experiéncia de outras pessoas. A descricdo de como vive com a
doenga apresenta sua dificuldade de lidar no dominio social.

Ha varias recorréncias na narrativa de Eduardo. A mais marcante € a insatisfacio com a
relagdo médico-paciente, a falta de apoio afetivo e de informagGes seguras. Diferente de Antonio, o
discurso de Eduardo nao esta entremeado pelo conhecimento cientifico da doenga. Por outro lado,
Eduardo nao encontra dificuldade em definir o inicio de sua doenga, foi 0 desemprego. A questio “Por
que eu?” é Gbvia para ele, seu comportamento desregrado e a dependéncia quimica sdo suficientes
para produzir o nexo causal da-doenga. Em relagdo ao tratamento do cancer, Eduardo assume uma
posicdo clara, usa tudo o que houver disponivel, impulsionado pelo medo da morte. Nao foi a fé o que
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fez buscar os tratamentos espirituais, mas a necessidade de um apoio afetivo que ndo estava
encontrando no contexto clinico e familiar. Nessa situacao particular em que n3do se estabelece uma
relacdo de confianga entre médico e paciente, a busca de outras alternativas de enfrentamento é uma
necessidade para Eduardo. Apesar de sua atitude mais aberta as varias possibilidades de resolugdo da
doenca, ndo aparece em nenhum momento do relato de Eduardo uma indicagdo de que a crise maior
da qual a doenga é conseqiiéncia possa ser solucionada. Ao invés disso, ele mantém uma postura
dubia diante do espiritismo, aceita algumas idéias mas permanece céptico em relagdo a dimens3o
espiritual da doenga. O conflito entre a crenga no espiritismo e o ceticismo se faz presente em vérias
passagens de sua fala, onde ndo aparece qualquer experiéncia anterior com este tipo de terapia. O
direcionamento de suas agoes no sentido da busca espiritual é ainda uma possibilidade a ser testada,
o que explica sua atitude ambigua. Atribui este dilema interior ao fato de Eduardo estar no meio da
doenca, revelando a polissemia de uma realidade ainda em construgao.

A experiéncia singular de Eduardo, com seu trabalho doméstico, faz com que para ele a
aparéncia ndo se torne um problema. A mudangca fisica assusta mas ndo interfere no seu cotidiano.
Ele mantém suas atividades mesmo que as vezes sinta a doenga no corpo, sé esta doente quando a
debilidade fisica o pOe de cama. Eduardo mantém um relativo convivio social. Ele procura viver uma
vida o mais préximo possivel do normal. A grande questdo para Eduardo, sua destituigdo do papél de
provedor, é anterior ao processo patolégico.

Da Ultima vez que liguei falei com a mae de Eduardo, ela informou que ele estava muito mal no
hospital. Tinha ficado internado antes uns dez dias, teve alta na terga-feira e na quinta-feira da
mesma semana tiveram que leva-lo as pressas, “quase morto”, para o Hospital Universitario.

O relato de Maria faz um contraste interessante com os de Eduardo e Antonio. Na primeira

conversa ela falou muito sobre as técnicas de cura que utilizou. O encadeamento causal que da
sentido a sua narrativa € claro e unidirecional, apesar das idas e vindas de seu discurso. Na segunda
vez que nos encontramos assumi uma voz mais ativa e ela comentou de seu tratamento médico e dos
motivos que a levaram a abandona-lo. Nas duas entrevistas sua histéria de vida, o trabalho, as
relagdes familiares e conjugal, tudo esta ligado ao processo de doenga sem compor estdrias paralelas. A

A narrativa de Maria ndo € construida na perspectiva da cura da doenga no corpo e sim
considerando a cura espiritual. Ela explica o inicio da doenca como o resultado de um trabalho feito
por um colega de servigo para prejudica-la. Por outro lado, entende que de certa forma produziu a
doenga, pelo fato de ter sido sempre muito “negativa”. Para explicar como chegou aos tratamentos
alternativos, Maria utiliza um terceiro referéncial, que indica o inicio de sua crise de vida: a morte do
pai. Desde entdo vem tentando compreender a si mesma e a doenga propiciou o auto-conhecimento.
Estas nogdes causais ndo se excluem, mas produzem conjuntamente o significado de seu resultado
terapéutico. A perspectiva de Maria é antag6nica ao que é narrado por Eduardo e Antonio, para eles a
doenca foi um golpe. ‘

Mesmo considerando a relativa dificuldade que tive em entender todo o conteido da

narrativa, ja que o relato foi fragmentado e arrebatado, ha nele um tema claramente identificado: a
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doenca ndo € a causa de seu sofrimento mas sim uma oportunidade de dar sentido a todo o
sofrimento na vida de Maria. Essa € a estdria dela. E o que permitiu que Maria construisse um enredo
subvertendo o mal, dando um final feliz a sua estoria, foram as terapias alternativas que buscou. O
nexo causal essencial, neste caso, esta alem da propria doenga, por isso a ldgica cientifica ndo
permeia o discurso de Maria em nenhum momento. Ela ndo faz referéncias ao conhecimento da
fisiopatologia ou terapéutica do cancer; o diagnostico e o progndstico s6 sao citados para reforgar seu
ponto de vista, que é diferente do da biomedicina.

Sendo uma narrativa de doenca, podemos interpretar seu relato do ponto de vista da
pluralidade causai'’. Maria aponta como causa instrumental seu estado emocional negativo, como
causa eficiente a entidade espiritual enviada por seu colega de servico e como causa ultima a
oportunidade de superagao do sofrimento.

Na ultima vez que conversamos, Maria estava muito satisfeita e me disse que tinha lembrado
de mim naquela semana, porque foi levar os exames para o médico e as metastases tinham
desaparecido. Agora seu médico iria avaliar a possibilidade de iniciar o tratamento radioterapico.

Os relatos analisados demonstram que, através dos mesmos recursos simbdlicos, cada doente
cria uma estdria com sentidos diferentes, particulares. Assim é que, apesar de todos utilizarem
alguma forma de tratamentos alternativos na pratica, no discurso, cada um atribui um significado
diferente ao explicar suas praticas terapéuticas. Vejamos os trés casos. Antonio diz que é pressionado
pelo grupo terapéutico, mas ndo acredita na efetividade das técnicas misticas. Eduardo faz
tratamentos alternativos porque € o que tem disponivel. Assume uma posicdo ambigua entre seu
ceticismo anterior a doenca e a possibilidade da fé no sobrenatural. Maria usa terapias alternativas
porque a doenga é um problema espiritual.

Mesmo assumindo atitudes semelhantes, os trés fazem quimioterapia e terapias paralelas,
cada um deles lida com a situagdo de forma diferente, a vivéncia-da doenca é um processo singular.
Antonio convive com a cancer suspendendo sua vida social, aguarda o resultado do tratamento
médico e enquanto isso sobrevive, o que produz um discurso bastante reflexivo. Eduardo ndo se
resigna a sobreviver, tem uma postura pragmatica, enfrenta as dificuldades impostas pela gravidade
da doengca. Ele narra alguns percalgos provocados pela convivéncia com o cancer. J& Maria encara o
presente como oportunidade de transformagao, conseguiu modificar seus padrdes comportamento e
tudo que viver daqui para frente é vantagem.

Kieinman; Kleinman (1991) propdem o que chamam de “etnografia da experiéncia”, um enfoque
que busca revelar o que estd em jogo para cada pessoa, em termos de um mundo moral local. Os
valores destacados por cada um deles é claro. Para Maria, mulher do interior, submissa, importa
assumir o controle da sua vida, ela desenvolveu autonomia para tomar decisbes. Eduardo ndo
consegue desempenhar o papel de provedor e a Isso associa o aparecimento do cancer. Para Antonio

a grande questao € encarar que sua arte vai perecer junto com ele.

17 Ver discuss3o p.29.
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Uma das coisas que fica clara nos discursos é que para os informantes nao ha nenhuma
diferenca entre os sintomas provocados pelo céncer e pelo tratamento, tudo é concebido como estar
doente. A illness é o caos provocado por uma condigdo corporal-orgénica em que a pessoa perde o
controle da situagdo e passa a depender completamente de outras pessoas. A biomedicina nao da
respostas para o paciente, pois o “comportamento biolégico do tumor” é um tanto individualizado.
Como ficou evidente nas estérias de Antonio e Eduardo, as praticas médicas n3o auxiliam a organizar
a experiéncia. Alem disso, existe um grande siléncio que envolve o tratamento do céncer, como ja
discuti anteriormente, que teh'n relagdo inclusive com o lugar da morte em nossa sociedade, e por issb
se dissemina facilmente para outros dominios da vida social. O siléncio aproxima o céncer da morte,
aumenta a vulnerabilidade do paciente e dificulta a produgdo de sentido da doenga. Sigridur; Hamrin
(1996) identificam na experiéncia do cancer cinco aspectos que sdo explicitados nos relatos dos
doentes com quem conversei: incerteza, vulnerabilidade, isolamento, desconforto e redefinicdo. As
autoras argumentam que os profissionais de saide devem conversar com o paciente, ajudando-o a
verbalizar e entender o processo de doenga. O que se aproxima da conclusdo de O’connor et a/
(1990), de que os profissionais ndo devem ajustar sua conduta para a aderéncia ao tratamento, mas
para a busca de significados que o doente faz. Na realidade local, a estratégia desenvolvida pelos
doentes é a busca de outras formas de tratamento que os auxiliem a entender e organizar a
experiéncia, o que transparece no relato de Eduardo. Neste sentido, qualquer atividade orientada para
a organizagao da experiéncia, que sirva como suporte para significados, pode ser considerada
~ tratamento, mesmo as oragoes que os doentes fazem intimamente. Como revelou Paulo, a doenga o
fez perceber o “verdadeiro valor” da religido.

Nos casos de Eduardo e Antonio, o impacto do diagndstico prbduziu uma tensao emocional
que confirma a idéia de que a /llness é uma experiéncia de afligio originada de um corpo socialmente
informado. O medo vivido como prentincio da morte e do sofrimento € associado ao rétulo da doenga
e se faz presente nos relatos de praticamente todos os informantes. A labilidade emocional dos
doentes contribui para torna-los vulneraveis e dependentes. Dai a énfase colocada por eles na postura
frente a doenca, o “astral” os mantém capazes de controlar a situagdo. Por isso também a
importancia do apoio social, pois tomar decisdes em tais condiges € um ato delicado, ainda mais que
o préprio tratamento biomédico € cercado por muitas dividas. A partir do diagndstico inicia-se uma
estria em que a construgdo do enredo esta pautada pelo desejo de cura. A poténcia criativa da
narrativa possibilita que o paciente se engaje no processo terapéutico, que encaminhe suas agdes
para adaptar-se a nova situagdo. Por outro lado, sentir a doenga no corpo faz com que o doente
perceba que estd num processo de morte, o que realca os aspectos do passado envolvidos na
significacdo do processo de doenga. O doente busca um sentido moral para seu sofrimento, quer
entender porqué justamente naquele momento particular da vida os projetos sao interrompidos pela
doenca. , '

A temporalidade narrativa condensa os significados da /llness, permitindo o olhar
multireferencial de que fala Staiano (1981), a um s6 tempo interpretar as causas e orientar a agao
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terapéutica. Entretanto, Antonio e Eduardo, que estdo no meio do tratamento sem uma definigao
clara dos resultados, apenas probabilidades, ndo conseguem propriamente construir um enredo, ndo
had o fechamento da estoria. O que faz com que a realidade permanega indefinida. A certeza da
realidade cotidiana, o presente perpétuo sobre o qual apoiamos nossas agdes rotineiras, foi destruida
pela presenca da morte como uma projecdo no futuro imediato. A improvisagao torna-se a
caracteristica mais saliente da agao destas pessoas. E neste ponto que entram as terapias
alternativas. O itinerario terapéutico, isto é, a utilizacdo simultanea ou seqiiencial de vérias técnicas
de cura, é um processo construido a partir da subjetividade de cada doente, do significado que ele da
para o cancer, apoiado nas experiéncias de outras pessoas a que tem acesso.
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CONSIDERACOES FINAIS

Chego ao final deste trabalho com algumas perguntas ainda nao respondidas. Parece que
quanto mais de perto se olha o processo saude/doencga, mais sua complexidade vai sobressaindo. De
qualquer forma, o modelo cientifico da sinais de exaustdio. A cura do cancer espelha isso. E muito
estranho que alguns doentes em tratamento paliativo melhorem sensivelmente enquanto outros em
tratamento curativo morram, mesmo considerando que existem outras estratégias terapéuticas sendo
empregadas. Como explicar a influéncia dos processos simbdlicos nos mecanismos de proliferagdo
celular? ' '

Alguns pesquisadores encaminham as investigagdbes para os intrincados mecanismos
simbdlicos e fisiolégicos do sistema nervoso central, considerado o /ocus de conexd@o entre corpo e
cultura (Schechner,'1992). Outros, como Prigogine, declaram que a questdo é entender o organismo
como um sistema aberto, quase sem equilibrio, “mantendo-se gragas a um infindavel fluxo dinamico”
(1986, p.225), ao invés de concebé-lo como um sistema fechado e em equilibrio. Muito ha para se

conhecer.

Do método que escolhi, a andlise narrativa, o mais interessante é a idéia de multiplicidade.
Considerando que os relatos s30 co-construgdes entre informante e antropologo, estou segura de que
se tivesse optado por trabalthar com doentes de cancer do interior do Estado o rumo interpretativo
seria -outro. Essas pessoas vivem a margem do sistema biomédico e utilizam mais freqiientemente
outras estratégias de tratamento, o que iluminaria outros aspectos da ilness. Ou, se tivesse partido
dos doentes que se tratam no Centro de Apoio ao Paciente com Cancer, creio que outras nuances da
illness viriam a tona. Fica a sugestSo para projetos futuros.
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ANEXO A - Citacoes traduzidas

1- Unschuld (gpud Staiano, 1981, p. 319):
“conhecimento e competéncia médicas, drogas e tecnologia, e equipamentos e facilidades”.

2- Hahn; Kleinman, 1983, pp.305-306:

"0 que denominamos biomedicina se refere a teoria e pratica médica predominante em sociedades
Euro-americanas, uma medicina amplamente disseminada por todo 0 mundo. [...] Usamos o nome em
referéncia ao seu foco primédrio na biologia humana, ou mais precisamente, na fisiologia ou
fisiopatologia. [...] Declarando que a biomedicina é um sistema sécio-cultural, nés afirmamos que esta
medicina consiste de elementos distintivos que interagem de forma a separa-la dos outros sistemas
dentro da sociedade [...], afirmamos que ndo é simplesmente um fendmeno natural mas um artefato
da sociedade humana, fundado numa estrutura cultural de valores, premissas e problematicas,
explicita e implicitamente ensinada através de comunicagdo em interagdes sociais e desempenhada

por meio da divisdo social do trabatho em cendrios institucionais”.

3- Kleinman, 1988, p.21:

“Ele aponta para o ritmo frenético de uma economia predicada em mudancas tecnoldgicas cada vez
mais rapidas e para a fisiologia desordenada que a acompanha. Ele nos fala dos riscos de nosso estilo
de personalidade (de fato, aquela personalidade narcisistica esbogada exatamente para alcangar o
maximo sucesso no sistema capitalista)”. ‘

4- Good, 1994,' p.80:

“ndo é meramente uma forma de descrever a realidade, mas uma forma de construi-la. [...] A pessoa,
o sujeito do sofrimento, é representada como o local da doenca. [...] O paciente é formulado como
. um projeto médico, e dada a extrema pressdo do tempo, as apresentagbes de caso sdo concebidas
para excluir tudo, exceto o que ira auxiliar no diagndstico e nas decisdes terapéuticas”.

5- Good, 1994, p.66:
“formula ou constitui aguela dimensao do mundo a qual o conhecimento médico se refere”.

6- Good, 1994, p.75:

“Existem mundos dentro de mundos, cada qual subsumido pelo outro. Tecidos com funcionamentos
distintos s3o revelados em sua constituicdo a partir de células expecializadas, as quais tém organelas
altamente especializadas, estruturas internas que sdo agora entendidas como ambientes relacionados
através de processos quimicos especializados, isto tudo revelado ao nivel molecular. Processos de
doenga podem assim ser tragados de sua aparéncia superficial até os niveis mais basicos”.
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7- Good, 1994, p.77:
“escrever autoriza o estudante de medicina a construir a pessoa como um paciente, um documento e

-

um projeto”.

8- Luz; Camargo Jr, 1997, p.54:

“entidades naturais, com pouca ou nenhuma variagdo em diferentes tempos e lugares, expressdo de
lesdes que por sua vez sdo causadas por algum agente bioldgico, ou por um agente que exerce
efeitos bioldgicos sobre o corpo humano”.

9- Rosaldo, 1993, p.103:

“as pessoas sempre agem (mesmo de forma imperfeita) em relagdo a desejos, planos, caprichos,
estratégias, humor, metas, fantasias, intengdes, impulsos, propositos, visGes ou sensacbes viscerais.
Nenhuma andlise da acdo humana é completa a menos que considere a nogao que as proprias
pessoas tém do que estdo fazendo”.

10- Csordas, 1990, pp. 13-15:

“Se nds ignorarmos as implicagdes metodoldgicas do dictum que "nossa percepgdo termina nos
objetos *, comegamos com um objeto ja constituido, o mal espirito cristdo. Ele pode ser descrito como
um ser inteligente, ndo material, que é perpetuamente mal, esta sobre o dominio de Sat3 e cujo local
apropriado é o Inferno. Maus espiritos interagem com humanos perseguindo, oprimindo ou os
possuindo. Dada esta definigdo cultural, alguém pode esperar reconstruir uma demonologia similar
aquelas demonologias abstratas e especulativas da Idade Média, e descobrir um discurso de
interioridade/exterioridade no qual os demdnios transgridem as fronteiras corporais e sdo expelidos.
Ao invés disso, referéncias a espiritos sendo expulsos e a definicdo cultural de manifestagbes fisicas
como sinais de que os espiritos foram embora apoiam a saliéncia experiencial de
interioridade/exterioridade. Embora possa ser descritivamente iluminador dizer que eles estdo sendo
exteriorizados, estes s@0 momentos fugazes no processo de objetificacdo cultural. Pessoas n3do
percebem um demonio dentro de si, elas sentem um pensamento particular, um comportamento ou
emog3o como algo fora do seu controle. E é o curador, especialista em objetificacdo cultural, quem
tipicamente discerne se um problema do suplicante é de origem demoniaca, e que quando em contato
com a pessoa auto-diagnosticada como possuida pode, ao contrario, atribuir esta apresentacdo da
pessoa a problemas emocionais. [...] A distingdo importante para nossa discuss@o é entre demonios
como objetos culturais e suas manifestagdes vivenciadas como auto-objetificacdo concreta nos
religiosos participantes”.

11- Csordas, 1990, p.16:

“a imagem corporificada que acompanha a expulsao do espirito”.
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12- Rosaldo, 1993, p.107:
“Idéias sdo sentidas e sentimentos s3o concebidos. Partes mantidas sob tens3o, essas formas estio
em transigdo entre ser experienciado como privado e tornar-se reconhecido como social”.

13- Geertz, 1986, p.380:

“A passagem da agdo para o significado, bem como a passagem do significado a agdo envolvem,
sobretudo, a capacidade de transcender nossa pressuposicao arraigada de que signos sao uma coisa e
experiéncia outra”.

14- Mattingly, 1998, p. 157:
“Se a narrativa produz uma homologia em relacdo a experiéncia vivida, é apenas por sua estrutura,
como a propria vida, construida sobre o suspense.”

15- Maluf, 1996, p. 518:
“um arranjo singular dos paradigmas cosmolégicos”.

16- Maluf, 1996, p. 358: |
“Esse carater revelador da crise &, em geral, atribuido ao sofrimento, seja em sua forma biofisica (a
doenca), seja em sua forma de dor e doenga psiquica”.

17- Kapferer, 1986, p. 189: |

“A cultura, relacionada ao ordenamento da vida em situagbes cotidianas, € tanto particularizante
quanto universalizante. [...] Pessoas experienciam a si mesmas — elas vivenciam sua experiéncia e
refletem sobre ela — tanto de seu prdprio ponto de vista quanto do ponto de vista dos outros dentro
de sua cultura. [...] Paradoxalmente, fago da sua experiéncia minha experiéncia”.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ANTROPOLOGIA SOCIAL

ANEXO B - Termo de Consentimento

Através desta carta convidamos vocé a participar como colaborador em uma pesquisa sobre
sua doenca e a quimioterapia. O que vai ser feito durante o trabalho sdo algumas entrevistas onde
iremos conversar sobre seus sintomas, sentimentos e sensagdes em relagéo‘ a doenca. Vocé ndo é
obrigado a fazer parte da conversa se n3o se sentir disposto, ou podera participar em um dia e ndo
participar em outro.

N3o faremos nenhum tipo de exame fisico, ndo faremos nenhuma orientagdo: a respeito do
tratamento que esta recebendo no CEPON.

Depois das entrevistas iremos juntar as respostas de todas as pessoas que participaram,
comparar e tirar conclusoes sobre o que os doentes vivenciam durante o tratamento.

Apenas a entrevistadora saberd o que cada pessoa respondeu e no trabalho escrito ndo
aparecerdo nomes dos participantes. |

Mesmo assinando esta carta vocé poderd desistir de participar da pesquisa a qualquér

momento.

ASSINATURA:

DATA:
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