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“Ninguém estd sozinho no mundo. Nossa maneira de conhecer a

realidade e, portanto, de agir na realidade, pode afetar

gravemente outros seres humanos. Ao menos por isso, temos a

permanente responsabilidade ética de examinar os pressupostos e
as implicagbes de nossos conhecimentos, em didlogo com os
outros, principalmenter com as pessoas real ou potencialmente
atingidas por nossos -conhecimentos, ou por nossos atos’.

Orro Maduro
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RESUMO

Esta pesquisa contou com a participagdo de mulheres que passaram pela experiéncia do
cancer ginecolégico, que foram contatadas com a utilizagdo da técnica de Rede Social, tomada,
aqui, na perspectiva de Both (1976), como vdrias técnicas possiveis de fazer trabalhos com
grupos homogéneos. A homogeneidade da qual falo diz respeito ao fato de que estas mulheres
possuem em comum o diagndstico da doenga, a faixa etdria e a realizacio da histerectomia —
cirurgia de retirada do titero. O objetivo era perceber, em suas narrativas (White, 1981), de que
forma a doenca e a realizagdo da histerectomia foram experienciados — tendo como pano de
fundo a idéia de que a experiéncia da doenga é um momento de margem que marca uma
transicdo — e que a doenga ndo é um evento primariamente biolégico, mas um processo
experiencial elaborado através de episédios culturais e sociais. Dentro dessa perspectiva, 0s
alcances da biomedicina sdo relativizados e a preocupagao central gira em torno da dinimica
da doenga e do processo terapéutico. -

ABSTRACT

This search was acted jointly to several women who got the gynecologic cancer
experlence they were contacted with the utilization of the network techniques, captured here,
in both and Bott’s (1976) perspectives, as many possible techniques of making works with
congenial groups. The homogeneity that I mention is about the fact that these women have, i in
common, the disease’s diagnostic, the age’s average and the realization of the hysterectomy — a
surgery that removes the uterus. The objective was to perceive, in the narratives (White, 1981),
- in which way the disease and the realization of hysterectomy were experienced — having as a
background the idea of that the disease’s experience is a margin moment that marks a transition
— and that the disease is not a biological primary event, but a experiential process elaborated
through the social ‘and cultural episodes. Inside this perspective the attainment of the
biomedicine have relativity and the main preoccupation turns around both disease’s dynamic
and therapeutic process.



1 - INTRODUCAO

Esta introdugdo tem como objetivo tragar um panorama geral das idéias que serdo
desenvolvidas ao longo do trabalho, que foi construido de modo que pudesse articular teoria,
método e dados de campo num texto dnico, sefn fazer uso de uma estrutura que requisitasse
um capitulo inteiro destinado a revisdo bibliogréifica dos temas e conceitos adotados, com
posteriores capitulos articulando teoria e método. Por ter a pretensdo de conceder ao leitor
uma visﬁo global do trabalho, néo tem o objetivo de ser exaustiva ou minhciosa, pelo fato de
todos os detalhes e aperundamentos que ju]gﬁei necessdrios terem sido expostos ao longo do
texto.

Meu primeiro contato com este tema de pesquisa data de agosto de 1995, més no qual
Iniciei estdgio curricular obrigatério no Servigo Social Médico do Hospital Universitdrio na
cidade de Florianépolis, mais especificamente na Unidade de Internagdo Ginecoldgica. A
unidade em questdo recebia mulheres oriundas das mais diversas cidades do interior do estado
de Santa Catarina, assim como de Florianépolis e cidades circunvizinhas, que ali internavam
para procedimentos cirdrgicos de cunho ginecoldgico dos mais diversos, dentre eles cirurgias
em fungﬁo de céncer de mama e colo uterino.

As (?s>trat1’sticas a respeito do céancer de colo uterino soavam muito alarmantes: na.
época, este tipo especifico de cancer estava apontado como sendo a terceira causa mais
freqiiente de mortes femininas nov Brasil - péis que, inclusive, despontava com uma das
majores incidéncias mundiais da doenga — fato que ndo poderia deixar de causar indignagio (e
tomada de posi¢do) a qualquer pessoa formaéla no seio de. uma profissio de cunho

eminentemente interventivo como a minha, em prol de politicas e programas sociais que

alterassem tais estatisticas.



Para além dessa indignagdo com o contexto sécio-econdmico, no decorrer da prética
de estdgio, o contato cotidiano com as mulheres internadas fazia com que uma questdo
saltasse mais aos olhos: a procura a exames preventivos de cincer de colo uterino na maioria
dos casos era tardia, ou seja: atendimentos médicos eram procurados e exames eram feitos
somente no caso de dor intensa e sangramento, cujo resultado trazia o diagnéstico do cncer e
com isso a necessidade urgente de realizagio da histerectomia’.

Em trabalho de conclusdo de curso’, fruto de uma pesquisa realizada junto a algumas
mulhergs que passaram pela Unidade, acabei por atribuir essa ndo procura a exames
preventivos a questc")eS que considerava mais amplas e compléxas, como o descaso do aparato
estatal frente a educagao, a situag@o de pauperizagio generalizada em fun¢do de uma estrutura
econdmica desigual e injusta, a um modelo de assisténcia a saude que privilegiava
intervengdes cirtirgicas e medicamentos quando; em contrapartida, poderia investir em
programas e posturas preventivos, ao despreparo do sistema de satde para implementagio
efetiva do Sistema Unico de Satde, entre outras questdes. Apontava como saida para reversio
desite quadro é necessidade de éducar (particulé_rmente educaf em sauide) e muito erﬁbora
considerasse as diferengas de valores relativos ao corpo, as histérias de vida, concepgles e
praticas de saide e doenga, somente as apontava no trabalho, sem conferir-lhes a devida
atencgao e valor.

Esse trabalho pouco me ajudou a desvelar a experiéncia da doeﬁg:a como se
apresentava para as mulheres, j& que o medo de cair no subjetivismo rondava

incessantemente — postura que ndo possufa qualquer legitimidade no seio da profissdo de

' Denomina-se Histerectomia a cirurgia de retirada do ttero, podendo ainda ser classificada como: total ( corpo
do iitero e colo) ou sub-total (somente cerpo do itero) — cirurgia, essa, realizada nos-casos de cancer de colo
uterino e também.de outros problemas ginecolégicos, como sangramentos intensos em fungio de miomas ou
menopausa, prolapsos, endometriose, etc. Em terminologia médica mais recente, mulheres cujos casos de cancer
estejam em estdgio in situ sdo submetidas somente a um procedimento cirirgico denominado CONIZACAO, que
se trata da retirada de um cone do colo uterino. Utilizo a palavra urgente em it4lico para falar sobre a necessidade
de realizar a histerectomia num curto espaco de tempo a partir do recebimento do diagnéstico, embora nio seja o
que normalmente ocorra em fun¢io de inimeros problemas que o Sistema Unico de Satide enfrenta.
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Servigo Social — a0 menos ndo dentro da corrente critico-dialética, de certa forma dominante.
Hoje percebo que € impossivel] tratar subjetividade e objetividade como coisas contraditérias
— € 0 quanto € mais razodvel pensd-las interagindo. Penso, também, no quanto h4 de
subjetividade naquilo que consideramos objetivo (isso se hd algo que seja objetivo) e vice-
versa. Por outro lado, também por um exercicio de perddo pessoal, entendo que minha postura
na €poca foi de afirmagdo, de conquista de um lugar e uma identidade frente a categoria como
um todo, mas confesso que, hoje, a idéia de adogdo de uma postura que articule texto e
contexto, é a que mais me seduz,

Foi com o intuito de conceder voz as mulheres que resiolvi retornar ao tema com outro -
enfoque, ndo mais tdo marcado, prio.ritariamente, por um tragco de manifesto em prol de
politicas sociais e de saide mais integradas e totalizantes, mas. propondo uma inversdo no
olhar — centrando minha ateng¢fo na forma coinb1>(.) ‘éll'és, como atrizes da peca teatral de suas
vidas, percebem, sentem, vivem e narrativizam suas experiéncias de doenga.

Esta inverséo, contudo, ndo foi tdo simples de ser implementada, ja que estava também
eu num processo de ‘tomar-me antropdloga’ - prbcesso no qual passei é perguntar-me mais
profundamente que implicagbes subjetivas/objetivas (sem que sejam excludentes) fizeram-me
escolher o tema. Dialogando muito comigo mesma, cheguei a vérias possiveis respostas: em
primeiro Jugar, uma certa identificagdo com ‘as outras’, pelo fato de ser mulher.

Em segundo lugar, mas ndo em ordem hierdrquica, pelo fato de ter acompanhado a
morte de uma pacienfe, numa chuvosa sexta-feira do ano de 1996. A luta de toda equipe para
salvé-la nos ﬁlfimos minutos € algo que ainda ﬁoje me lembro em detalhes — e marcou-me
muito. Lembro-me do sofrimento e das lagrimas de suas filhas nos corredores do Hospital — e

também lembro que ndo fui suficientemente imparcial para conseguir resolver as questdes mais

pragmadticas que, no dmbito do Hospital, cabem ao Servigo Social: encaminhamento de papéis

2 JANSSEN, Annemarie. A cura da cultura da cura. Trabalho de Conclusio de Curso. UFSC: Departamento de
Servigo Social, 1997.
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referentes a Laudos de Atendimento Médico Fora do Domicilio, funeral, ambulancia, contatos
com familiares e prefeitura de origem, etc. Foi também em 1996 que, apdés uma bateria de
exames, tive o diagndstico de cistos nos ovdrios (quadro que parecia dificil de ser revertido),
que me impossibilitava de engravidar.

A forma como a biomedicina encara este tipo especifico de cancer e procede a sua
interven¢d@o, por outro lado, sempre foram alvo de minhas preocupagdes. A idéia de
conceber o fendmeno da doenga unicamente de um ponto de vista ontolégico e localizante,
de pensar a doenga como sendo algo que se encontra somente num COrpo que representa
uma realidade por si s6 e em si mesmo e um objeto — poréanto Unica instancia possivel e
passivel de tratamento, sempre me causou angiistia.

Segundo a biomedicina, o .inicio da atividade sexual em idade precoce, a
: ﬁmultiplicidade de parceiros e histGrias anteriores de papilomavirus (HPV) e virus do herpes
tipo II sdo .fatores que ampliam o risco de incidéncia da doenca (sic). O réciocinio cientifico
causa-efeito, contudo, ndo consegue explicar todos 0s casos dest¢ tipo especifico de céncer, ja
que hd mulheres que nunca mantiveram relagdes sexuais, tampouco possuem histérias
relativas aos virus supracitados, ndo correspondendo ao perfil anteriormente citado — e
desenvolvem a doenga; outras estdo expostas aos fatores considerados de risco — e n#o
desenvolvem a doenca. De fato, segundd dados biomédicos oficiais, entre 90 e 94% dos casos
comprovados de céncer de colo uterino possuem ligagdo com o HPV (papilomavirus), sendo
que existem mais de setenta tipos do virus em questa"io, dois quais.somente cerca de dez
podem desencadear o cancer.’

O grande problema em adotar esta linha de raciocinio diz respeito ao tragco moralista, .

que ela traz implicito: € um perfil com forte tendéncia de normatizar as praticas afetivo-

? As estatisticas, tanto a respeito da incidéncia dos diversos tipos de cancer ginecolégico quanto a respeito dos
fatores causais que os desencadeiam sdo muitas e contraditérias. Sobre este assunto, discorrerei no segundo
capitulo. Aqui, cabe-me somente pontuar que embora esses dados sejam considerados oficiais, sdo questiondveis



sexuais das mulheres e culpabilizar a doente pela prépria doenga, ignorando todas as outras
questdes que possam té-la desencadeado. Como qualquer virus, uma vez contraido (o risco de
contagio por HPV ¢€ alto: cerca de 25 a 60% das pessoas que estabelecem contato sexual com
portadores do virus sdo contaminadas), pode permanecer no organismo por muitos anos sem
que seja manifestado, podendo vir a tona no caso de, por exemplo, queda na defesa
imunolégica do organismo, ou seja: ndo tem ligagdo direta com ‘muiltiplos parceiros’. No
meu ponto de vista, trabalhar sobre esse modelo de causa e efeitos diretos ndo é satisfatério, ja
ﬁue penso na doenga como fruto de fatores psicobioldgicos e sécio-culturais que também
interagem entre si — ndo dentro da divisdo cartesiana corpo/mehte. |

Embora ndo tenha perguntado diretamente a elas sobre a existéncia de muiltiplos
parceiros, seus relatos, em parte, traziam essas respostas: as informantes casadas, na maioria
dos casos haviam contraido matrimdnio em idade jovem e a tinica informante solteira relatou
claramente que ‘poucas vezes tinha visto um homem pela frente’. Uma das informantes falou
que o médico a havia alertado para as categorias biomédicas de causalidade j4 citadas, mas
afirmou ndo se tratar de seuAcaso. Poderfamos pénsar entao que; talvez fosse ihteressante
" investigar a possibilidade de que, no caso de haver ligagdo de suas doencas com o HPV,
tenham sido contaminadas pelos maridos. Creio nfo ser uma questdo pertinente de ser
aprofundada agora, justamente pelo fato de que tal afirmativa n3o apareceu nos relatos.

Minha opg¢do em deixar de lado a idéia da liga¢do do cancer de colo uterino com o
HPV e os demais fatores que podem desencaded-lo deve-se também ao fato de que nas

narrativas de minhas informantes, que sdo o foco central de minha andlise, ndo aparece

qualquer conex&o da origem da doenga com os fatores considerados de risco. Ndo me importa

- e que.a ligagdo do HPV com o desenvolvimento do cancer cérvico-uterino nio é assim tdo direta como se
supde. o
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culpabilizé-las por suas doengas, pois ndo o sdo. Adoto o posicionamento de assumir como
verdade as histérias que ouvi delas”.

O céncer de colo uterino, entdo, apresentava-se e apresenta-se como uma doenga
cruel que ndo concede opgdes as mulheres: a forma principal de cura consiste na retirada do
utero (ouvia e ougo relatos por parte das mulheres de que ‘ndo eram/s3o mais as mesmas’
depois da cirurgia, que ‘ficavam/ficam ocas’, que ‘sentiam/sentem falta dele’, etc ) — a opgio
em nZo fazé-lo conduz a morte e tanto uma quanto outra questio tocam-me profundamente.

A indignagdo frente ao sistema econdmico e de satide hegem6nico mantém-se sempre
presente, traduzida pelas estatisticas. a respeito desta patqlogiia, que continuam alanpantes e
denu'nciam a auséncia de preocupagdes em relagdo a campanhas preventivas massivas e
intensivas®: é a segunda causa mais freqliente de morte entre mulheres no Brasil e ocupa o
primeiro lugaf entre as dez neoplasias malignas que mais afetam as mulheres brasileiras

(entre 15 e 23,7% dessas patologias).
1.1 O Recorte Tedrico

Por todas as razbes anteriormente pontuadas, escolhi nesta pesquisa trabalhar com
mulheres na faixa etdria dos 20 aos 40 anos, que passaram pela experiéncia do cancer de colo
uterino e realizaram histerectomia, inserindo minha .pesquisa no campo dos estudos feitos na
Antropologia da Satde® que, segundo Langdon (1994), pode ser considerada como uma

subdisciplina dentro da prépria antropologia h4 pelo menos trinta anos, além de ser um campo

* A tnica informante que conecta o cancer com o HPV € Bernadete, que foi infectada pelo marido nio somente
g)elo HPV, mas também com o HIV - e tem consciéncia disso. .

No més de outubro do ano dois mil foi elaborado um projeto de lei que, caso aprovado, d4 o direito as mulheres

a, uma vez ao ano, serem dispensadas do trabalho para realizagdo de exame preventivo de cancer de colo uterino.
Isso € parte do trabalho que deve ser feito. Cabe também outras formas de estimulo para que esse direito seja-
realmente transformado num costume que modifique as estatisticas citadas.
50 termo antropologia da sadde- parece-me o mais conveniente a ser utilizado, jd que satde e doenga sio
insepardveis. H4 autores que utilizam o termo antropologia médica ou antropologia da doenca - sendo que o
primeiro possui um enfoque biomédico (de critica a biomedicina também) e o segundo sugere que o enfoque
principal seja na doenga, colocando saide em segundo plano (Langdon, 1994)
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interdisciplinar, pois retine conhecimentos biomédicos, antropolégicos, sociais e psicoldgicos

(Young, 1982).

Nesta perspectiva, a doenga é vista como um processo experiencial construido através
de contextos e episédios sécio-culturais especificos -  como uma experiéncia subjetiva
vivenciada por atores (no meu caso atrizes) que procuram entendé-la e curé-la (Good, 1994), j4
Que o esforgo € de explorar a visdo de que as doengas ndo sdo constituidas como entidades
naturais, mas como realidades sociais, histéricas e subjetivas.

Kleinmann (1980) propde trés maneiras de conceber o fendmeno da doenga, pois ela
faz parte dos processos simbélicés e ndo € percebida e vivenciada universalmente: disease,
que seria mais relacionada ao modelo biomédico’; illness, que independe da existéncia de
disease e remete a experiéncia e percep¢io da doenca sendo, portanto, uma categoria
construida culturalmente — e sickness, que seria um termo agregador de eventog que.envoivem
disease e/ou illness, surgindo na intera¢io médico-paciente e sendo domfnio da antropologia
médica. Partindo da experiéncia da doenga, o cancer é aqui considerado como illness, jdquea
imagem que o préprio individuo tem de sua condi¢do € caracteristica fundamental para a
transformagio de uma anomalia em doenga'(Silva, 1999).

Diseases sdo condi¢des patolégicas discretas que podem ser adequadamente descritas
em termos bioquimicos e fisioldgicos. Sdo categorizadas diferentemente em diferentes
sociedades, usando vérios principios discriminantes e explicagdes causais variadas
culturalmente. Devido a categorizagdo culturalmente construida e a explicacdo de uma disease
~ particular os individuos experimentam a doenca diferentemente de uma so_ciedadé para outra.
A illness é uma realidade simbdlica tdo real quanto a disease: € internalizada e faz a ponte

entre 0 mundo social externo e as realidades psicobioldgicas. .

<

e} enfoque da biomedicina é, segundo Hahn e Kleinman (1983:306), a biologia humana — a fisiologia e a
patologia.
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Pelo fato de conceber o cancer como experiéncia, para muito além de um evento
meramente biolégico, a idéia € situar a discussdo além do esclarecimento dos processos
etiolégico-terapéuticos, das interpretacdes e reinterpretacdes desses processos — e perceber de
que forma a doenca foi experienciada no nivel subjetivo, ji que se trata de uma demanda
jovem que, defrontada com o céncer, tem como Vinico ou principal recurso manutengdo da
vida a retirada do \tero, acorﬁpanhada de formas coadjuvantes de tratamento.

Alves e Rabelo (1985) clareiam que o conceito de doenca como experiéncia, que
remete a forma como as pessoas vivem a doenga, € um conceito que se refere basicamente aos
meios pelos quais os individuos respondem socialmente éos problemas colocados pela
doenga. A idéia central é que as pessoas formulam, (re) produzem e transmitem
conhecimentos de acordo .com o universo sécio-cultural em que se inserem. Em outras
palavras: as pessoas atribuem significados a suas experiéncias de doenca.

No &mbito da antropologia, hd uma vasta gama de estudos que enfocam a chamada
antropologia da experiéncia, da qual parto para poder considerar a doenga como experiéncia.
Aqui me cabe registrar, em iinhas gerais, que a experiéncia de doenca vivida pode ser
entendida ouvindo a expressdo desta, que emerge nas narrativas. No entanto, essa expressao
nunca ¢ isolada, pelo contrario: est4 inserida num proceéso dindmico (aner, 1986)8'

Meu intuito € compreender o cincer como se apresenta no discurso d'as mulheres, nas
narrativas que construfram e constréem sobre suas histérias de doénga, tendo como eixos

centrais de discussdo basicamente perceber de que forma a doenca e a realizagdo da

"% Alves (1993) acredita que seja possivel agrupar as diversas teorias que falam sobre a doen¢a como
experiéncia em dois grandes modelos interpretativos ou perspectivas analiticas, embora estes modelos nio
estabelecam pressupostos antagdnicos entre si e ndo seja preciso escolher entre os modelos propostos, jd que a
experiéncia da doenga, em si mesma, desvela tanto aspectos sociais comq cognitivos, tanto subjetivos como
objetivos. De um lado ficariam autores como Herzlich (1973), Taussig (1980), Frakenberg (1980), Comaroff
(1982), Stacey (1986) e Unschuld (1986) que exploram mais diretamente a premissa de que as forgas e relagbes
sociais configuram o conhecimento, as crengas e a escolha de tratamento da enfermidade. Por outro lado, embora
sem negar explicitamente esses determinantes, Good (1977) e um grupo de antropdlogos associados com a
etnografia clinica (Kleinman et al., 1978) tém enfatizado as estruturas cognitivas subjacentes aos relatos
individuais sobre a doenga.
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histerectomia foram experienciadas e percebidas — assim como as eventuais mudangas que
tenham ocorrido nas suas vidas de modo geral.

Resumidamente, entdo, os eixos centrais de discussdo neste trabalho sdo a doenga
como experiéncia, muito além de um evento biolégico; a intervengio cinirgica e a retirada do
ttero, simbolo, no que diz respeito ao corpo, de fertilidade e feminilidade — corpo que s6 pode
ser pensado no contexto social para que possa representar um espelho deste — as eventuais
mudangas, que possam ter ocorrido — € a expresséo do vivido que emerge nas narrativas,
acerca da experiéncia da doenca. A andlise dos conteddos das narrativas serd buscada dentro
de uma vertente hermenéutica, privilegiando o que est4 sendé dito — e ndo procurando fazer
uma andlise estruturalista delas.

Adoto o conceito de narrativas na perspectiva de White (1981): histérias que tenham
inicio, meio e fim, com umalégica de articulagdo interna — histérias que podem semipre ser
ré‘construx’das, resignificadas, buscando dar sentido, organizar e trazer coeréncia ao vivido,
sempre ligadas a uma questdo moral. Para White, o narrador fala o que é lembrado — e o que €
lembrado € importante para ele. Para estimular que uma narrativa seja construida indaga-se:
“o que aconteceu? Como aconteceu?” — e a narrativa que se segue responde a esses
questionamentos. O enredo da narrativa, pois, impde um significado aos eventos, cuja
coeréncia fica clara no final.

Good (1994) pontua que a narrativa reproblematiza a relagdo entre a cultura e a
experiéncia, resgatando que n3o temos acesso direto as experiéncias dos outros. A pessoa
doente verbaliza sua idéia sobre o que estd acontecendo em seu corpo, incorporando outfas
dimensdes do vivido em seu texto, conectando a doenca 2 realidavde subjetiva. Analisando as
narrativas € possivel compreender a experiéncia, j4 que ela c?xplicita a relagcdo entre o

sofrimento e outros eventos e experiéncias da vida do sofredor. Como processo reconstitutivo,
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elas sdo norteadas por questdes moralizantes que envolvem a busca de significado para o
evento.

Para Good, em alguma medida, compreendemos a experiéncia dos outros pela
experiéncia em nos provocada quando ouvimos as histérias. O significado ndo existe por si
s6, mas € construido e produzido na interagdo, podendo levar a diferentes experiéncias e
julgamentos subjetivos. As narrativas de doenca, pontua ele, se modificam de acordo com os
eventos que vao se revelando — sdo complexas e inacabadas.

Maluf (1993), partindo de histdrias de bruxas e bruxaria enquanto discurso, recolhidos
através de entrevistas, pontua que os relatos mudam de acordo com 0 contexto e com os atores
envolvidos. Para ela, as narrativas possuem um niicleo dramdtico que marca a diferenga das
narrativas para os demais discursc;s: \.Drama Social, aqui, entendido na perspectiva de Turner
(1981): tensdo estrutural, quebra, crise, agdo reparadora, reintegracdo. O drama reflete os
problemas maiores da estrutura social. Para a autora, mesmo havendo varia¢Ges em torno de
pma mesma histéria, histérias con-struidas em torno de um mesmo drama social 556
extremameﬁte semelhantes entre si.

Algumas id€ias que sio centrais no campo da Antropologia da Satde estdo embasando
a leitura que fagé dessas narrativas, principalmente a nogdo de cultura como expressdo
simbdlica frente ao mundo (Geertz, 1978) e a nogo da Adoenga como negocia¢do continua de
'signos ambiguos e contraditérioé, que me permite considerd-la como um momento de
liminaridade (ou margem ou transi¢io). A experiéncia da doenga (que inclui a realizacio da
histerectomia) pode ser considerada uma experiéncia (liminar e ambigua) que desencadeia
mudangas — diferentes de acordo com a idade, os objetivos de vida, os valores, a classe social
e a subjetividade, entre outros fatores, de cada mulher. Trabalhar com a idéia de que a

b

experiéncia da doenca desencadeia mudangas significa dizer que h4 uma realidade subjetiva
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que age de maneira positiva no caso da doenga: a pessoa experimenta mundos e percepcdes
que modificam suas condutas exteriores.

O campo de estudos da Antropologia da Sadde, como j4 foi pontuado anteriormente,
pode ser considerado um campo interdisciplinar hd pelo menos trinta anos, j& que retine
conhecimentos biomédicos, epidemioldgicos, sociais e -p‘sicolégicos (Young, 1982 ). A partir
da década de 70, vérios autores comegam a propor visdes alternativas a biomedicina no que
diz respeito ao fendmeno da doenga, jd que concebiam a doenca ndo como um estado estético,
mas COmoO um processo que requer interpretagdo e agdo (Staiano, 1981). Dentro dessa
perspectiva, entdo, a categoria cultura € entendida como um sistema de simbolos que fornece
um modelo de e para a realidade (Geertz, 1978) — sistema, este, que é puiblico e centrado no
ator: cultura, entdo, ndo é uma unidade estanque de valores, crengas, normas — mas uma
express@o humana frente a realidade.

Dentro dessa visdo simbdlica, a doen¢a ndo é um momento unico, tampouco uma
categoria fixa — a interpretacdo do significado da doenga emerge no decorrer do seu processo:
em primeiro lugar, reconhecem-se 0s sintorﬁas da doenca; posteriorménte, ocorre 0
diagndstico e a escolha do tratamento e, por fim, avalia-se os resultados conquistados
(Langdon, 1996)

Ainda dentro dessa corrente, acredita-se que ndo exista consenso no processo
terapéutico porque hd duas fontes principais de divergéncias: uma se encontra na propria
natureza dos sinais da doenga (que sdo ambiguos) e outra na interpretaééo das pessoas.

A doenga, vista como processo experiencial, é me]hor. entendida como um processo
subjetivo que € construido através de contextos sécio-culturais e vivenciado por atores. A
divisdo cartesiana corpo/mente, pois, nio € suﬁéiente para explicar o fendmeno da doenca.

)
. Né@o significa somente dizer, por outro lado, que o simbélico expressa a experiéncia de

doenga: as representagdes simbélicas ndo somente expressam o mundo, mas também sdo
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internalizadas at€ tal ponto que influenciam os processos corporais. As doengas n@o sdo
unidades fixas de processos bioldgicos que evoluem de maneira semelhante em todos oOs
individuos, em todas as culturas. Elas sdo resultantes de vérios fatores que interagem entre si e
ndo estdo limitados a biologia (Langdon, 1996).

Ha autores, dentre eles os que citarei a partir daqui, que consideram algumas situagdes
na vida como momentos considerados de margem (ou liminares, ou de transigdo),
caracterizados por ambigiiidades, incertezas, contradi¢des.

| Gennep (1978) foi o primeiro a falar sobre a existéncia de um periodo de margem,
apontando para a afirmagio de que a pessoa em estdgio lirnihar (como € o caso da doenga)
possui pouco ou nenhum atributo tanto do estado passado quanto do vindouro. E um periodo,
pois, necessariamente ambiguo.

Douglas (1966) fala dos perigos dos estdgios liminares (também definidos como de
margem ou transi¢do), simplesmente porque a transi¢do ndo € nem um estigio nem outro, é
indefinivel.

Turner (1974) esclareée que .ma liminaridade € a passagerﬁ entre um status e outro,
"sugerindo que existem dois aspectos a serem considerados nesse periodo: um deles diz
respeito a existéncia de passageﬁs liminares e o outro diz respeito aos liminares — pessoas em
passagefn. De acordo com Turner (1974), éSsas duas entidades ndo estdo nem aqui nem ld,

estdo em grau intermedidrio. Por ndo estarem aqui nem I (Turner, 1974) ou por serem
indefinidas (Douglas, 1966), os atributos dessas pessoas caem fora da rede de classificacdes
que geralmente .sﬁgerem a localizagdo de estados e posi¢Ses num espago cultural, ou seja,
€stao no meio e entre as posi¢des atribuidas e ordenadas pelas normas, padrdes, costumes e
conQengées sociais. |
Fazendo uma leitura interpretativa dos autores anteriormente citados, pretendo

demonstrar que as informantes, ao passarem pela experiéncia da doenga, vivenciavam
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sentimentos, situagdes e pensamentos contraditérios e ambiguos: ndo eram nem mais aquelas
mulheres de ‘antes’, sauddveis e férteis — que trabalhavam, cuidavam dos filhos e realizavam
suas atividades sem a dependéncia de terceiros — tampouco tinham adquirido outro status.
Medos, angustias, ddvidas, busca da etiologia da doenca e do sentido de vivencid-la fazem-se
presentes: ser liminar, estar num grau intermedidrio entre as posicdes atribuidas e ordenadas
pelas nonnaé, padrdes, costumes e convengdes sociais é algo dificil de ser vivido. N3o saber
qual serd o desfecho de sua histéria gera ansiedade — que é alimentada pela dependéncia da

palavra médica e da prépria dinimica da disease.

1.2 O Trabalho de Campo

Para chegada até minhas informantes, cohsiderei que seria inte.reésante utilizar a
técnica metodolégica de construgio de redes sociais'(Bott, 1976) mas a releitura da técnica
em tela que Buffon (1992) °realizou soou-me mais inspiradora: iniciei mandando e-mails e

-perguntando a colegas, amigos e familiares sobre o fato de conhecerem alguma pessoa que se

encaixasse no perfil que vinha buscando. Apareceram mulheres que se encaixavam e que ndo
se encaixavam no perfil que buscava, sendo que procurei conversar com todas. Dialoguei 4
(Crapanzano, 1991), no total, com onze muiheres, das quais nove tinham diagnéstico de
cancer de‘ colo ute’ﬁno e duas de céncer de ovirio e trompas, que alastrou-se para o ttero (até
ser descoberto). Dialoguei também com outras duas mulheres que haviam realizado
histerectomia: uma que teve rrﬁofna e uma que sofreu uma menopausa precoce, as quais
somente recorrerel quando estiver falando sobre a éxperiéncia da histerectomia.

Substituf os nomes de minhas informantes pelos nomes das mulheres com as quais
convivi mais de ;perto no decorrer do mestrado e que acompanharam, de alguma forma, o

desenrolar da pesquisa. Bernadete, Flavia, Victéria, N4dia, Mdrcia, Ana, Esther, Sonia, Rose,
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Beatriz, Miriam s3o os nomes das onze mulheres que tiveram céncer ginecoldgico e se
tornaram minhas informantes, cujas histérias sdo semelhantes e das quais cito algumas a titulo
de ilustragdo e para que o leitor fique situado em relagdo aos casos mais citados ao longo do

texto:

o Miriam, 29 anos, servente, casada, quatro filhos, residente em Floriandpolis. Teve cancer
de ovirio e trompas diagnosticado quando estava grédvida da dltima filha, hd quatro anos.
Fez quimioterapia e radioterapia, além de anexectomia e histerectomia total em fevereiro

do ano dois mil. Usudria do Sistema Unico de Savde.

e Mircia, 45 anos, aposentada por invalidez, ex-bancéria, sem filhos, solteira, residente em
Jaragua do Sul. Teve céncer de colo uterino com 33 anos, fez radioterapia, anexectomia'®

¢ histerectomia total. Possuia Convénio de Saide.

e Sonia, 35 anos, manicure, trés filhos, casada, residente em Jaragua do Sul. Teve cancer de
colo uterino diagnosticado no inicio de 1997. Fez conizagdo. Em menos de trés meses,

histerectomia total, juntamente com ooforoplastia e salpingectomia. Usudria do Sistema

Unico de Saiide.

e Rose, 29 anos, trés filhos, dois abortos, casada, servente, residente em Florianépolis. Teve
cancer de colo uterino diagnosticado em maio do ano dois mil. Fez conizagdo e em menos
de um més foi avisada de que teria que se submeter a histerectomia total. Usudria do

Sistema Unico de Satde.

e Ana, 27 anos, um filho, casada, servente, residente em Florianépolis. Teve diagndstico de
cancer de colo uterino em meados do ano de 1999. Realizou histerectomia total. Usudria

do Sistema Unico de Satde.

% A autora em questdo- foi em busca de seus informantes a partir de indica¢des de colegas, amigos e familiares,
%ue conheciam pessoas que se encai{(avam no perfil que buscava. v

Aqui registro os nomes das cirurgias mais comuns pelas quais as informantes passaram: ooforectomia (retirada
de ovdrio), salpingectomia (retirada de tropas), ooforoplastia (retirada somente de parte de ovério), histerectomia
(podendo ser total ou sub-total). Em casos de cancer com desconfianga de estdgio invasor, sdo retirados ttero,
trompas, rede ganglionar pélvica, deixando muitas vezes somente um dos ovirios ou parte deles. A histerectomia
também pode ser denominada pan-histerectomia quando, além do colo e corpo do iitero, ovério e trompas foram
igualmente retirados.



22

e Beatriz, 36 anos, do lar, dois filhos, casada, residente em Florianépolis.. Teve diagndstico
de céncer de colo uterino no final do ano de 1998. Negou-se a fazer o tratamento e

submeter-se a cirurgia. Tratou-se com chds e oragdes e fez a conizagdo no primeiro

semestre do ano de dois mil. Usudria do Sistema Unico de Satde.

e Niédia, 45 anos, dois filhos, do lar, casada, residente erh Sdo Paulo. Teve cancer de ovario
diagnosticado no decorrer do ano de 1998. Submetida a virias sessdes de quimioterapia,
realizou histerectomia total e anexectomia. No ano dois mil, houve reincidéncia do cncer
e fez nova série de quimioterapia e nova cirurgia para retirada da rede ganglionar pélvica.

Possuia Convénio de Saide.

o Flavia, 40 anos, auxiliar de servigos gerais, quatro filhos, casada, residente em S3o José.
Teve cancer de colo uterino diagnosticado aos 36 anos e realizou duas cirurgias. Na
primeira, retirou o {tero e na segunda, menos de dois meses apés a primeira, ovério e

trompas. Usudria do Sistema Unico de Satde.

o Esther, 74 anos, vidva, um filho, residente em Florian6polis, diagnéstico de cancer de colo
uterino, invasor e metastdsico. Realizou mais de quarenta sessdes de cobaltoterapia e nio
pode realizar histerectomia em fung@o da idade e do estadiamento do cancer. Usudria do

Sistema Unico de Satde.

e Bemadete, 32 anos, quatro filhos, divorciada, faxineira, residente em Sio José. Teve
céncer de colo uterino e HIV diagnosticados no final do ano de 1999. Estd submetida

somente a tratamentos paliativos. Usudria do Sistema Unico de Saide.

e Victdria, 35 anos, um filho, balconista, casada, residente em Floriandpolis. Teve cancer de

colo uterino diagnosticado aos 32 anos e realizou histerectomia. Usudria do Sistema Unico

de Sauide.

Dentre o niimero total de informantes (onze mulheres com cincer, uma com mioma €

v

uma que teve menopausa precoce), somente duas ndo haviam realizado histerectomia, embora

estivessem submetidas a sessGes de radioterapia e quimioterapia via oral. Trata-se de dois
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casos clinicamente graves: Esther, com a qual a intervengéo cirtirgica nio se fez possivel em
fung¢do da idade e do grau de complexidade da doenga (j4 bastante alastrada) e Bernadete, que
ndo pode realizar a cirurgia porque, paralelamente ao diagndstico de cincer, teve também
diagndstico de HIV e o tempo que transcorreu entre o recebimento do diagnéstico e a possivel
realiza¢@o da histerectomia foi o suficiente para fazer com que a doenga se alastrasse muito
rapidamente: esperou cerca de cinco meses para realizar todos os exames pré-operatdrios via
Sistema Unico de Satide — SUS.

Centrarei minha aten¢do maior nas narrativas de mulheres com cancer e que
realizaram histerectomia. Deixarei as informantes que tiveral}l mioma € menopausa precoce,
além de Esther, que em fungdo da idade e da ndo realizagdo da histerectomia ndo corresponde
ao perfil que busco e Bernadete, que apesar de estar dentro da faixa etdria estabelecida n#o
realizou histerectomia, para referéncia.”As histérias que ouvi delas, de alguma forma, estario
alicercando a leitura que farei das demais e serdo utilizadas como ilustragio de algumas
afirmativas, tanto minhas como complemento das narrativas de outras informantes, em pontos

que julguei interessantes.

A maioria dos casos de cincer das mulheres que se tornaram minhas informantes nesta
pesquisa foram descobertos na faixa etdria dos 25 aos 35 anos. Sﬁas atividades de trabalho
oscilam entre serventes/faxineiras, manicura/pedicura, auxiliar de servicos gerais, balconista,
além do trabalho doméstico. Dez informantes sdo residentes em Floriandpolis, duas em

Jaragud do Sul e uma em S3o Paulo.!!

Descrevendo o desenrolar da pesquisa dessa forma tdo simplista e reduzida, parece

que a chegada até elas foi extremamente tranqiiila, simples e fécil, fato que nio condiz com a

""" As duas informantes de Jaragud do Sul foram indicadas por pessoas de minha familia materna — uma por
minha mae e outra por minha tia. A informante de Sio Paulo trata-se de uma vizinha de bairro de meu noivo, que
fez a indicag@o. Trés informantes foram indicadas pela Rede Feminina de Combate ao Cancer, quais sejam:
Esther, Bernadete e Beatriz. Uma informante foi indicagdo da colega Né4dia Heusi Silveira, que desenvolve
semelhante trabalho As demais, foram indicagdes das préprias informantes.
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realidade por mim vivida. O trabalho de campo efetivamente iniciou em maio do ano dois mil,
quando fiz a primeira entrevista com minha primeira informante, indicada por uma tia
materna minha, em Jaragud do Sul — e estendeu-se até o més de setembro do ano dois mil.
Consegui colocag@o na Rede Feminina de Combate ao Céncer, como forma de auxiliar na
pesquisa, no final do més de junho do ano dois mil. O procedimento foi 0 mesmo com todas
as informantes: a pessoa que por ventura tivesse feito a indicagdo fazia o primeiro contato,
explicando sobre a pesquisa e, posteriormente, o contato era estabelecido por mim, via
telefone ou pessoalmente, em suas residéncias. A partir dai, era marcado um dia e horério no
qual a entrevista pudesse ser realizada — entrevista, essa, que5 ndo possuia um roteiro rigido,
pré-elaborado de perguntas: basicament’e 0 que pedia era para que me contassem a histdria
desde quando descobriram a doenga e, no decorrer da exposi¢io delas, pincelava és questdes
que me pareciam pertinentes de serem perguntadas e as questdes que me interessavam: sobre

a realizagdo da histerectomia, as mudancas ocorridas, percepgdes sobre a doenga.

O contato estabelecido com elas foi muito rico e interessante. Em todos os casos,
foram muito receptivas a minha pessoa, mesmo que n3o entendessem muito bem qual o
sentido ou o objetivo da pesquisa em tela, por mais que eu me desdobrasse em tentar explicar,
;empre numa linguagem que fosse passivel de compreenséo. Algumas possuiam muito claro o
fato de que se tratava de uma pesquisa que resultaria num trabalho final de mestrado
(geralmente chamado de livro), outras me associavam a identidade de Voluntéria da Rede
Feminina de Combate ao Céncer, que estava fazendo uma pesqui-sa paralela e gostaria de

-saber como foi a histéria delas, outras ainda encaravam-me como alguém (uma estudante ou

uma assistente social) que estava sendo paga pelo governo para fazer uma pesquisa.

Foot-White (1980) traz a idéia de que as pessoas que ‘sdo ‘diferentes’ causam, a
principio, constrangimento e cautela, sendo necessirio que se ganhe a confianga

~ paulatinamente, explicando os motivos da estada em campo, numa linguagem de fécil
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compreensdo. Nossa aceitagdo em campo, segundo ele, depende muito mais das relagdes

pessoais que venhamos a estabelecer do que das explicagdes que possamos conceder.

Foi geral o fato de chegar em suas casas e/ou ambientes de trabalho e ser-me oferecido
café, agua, uma cadeira ou poltrona para sentar — conversar um pouco com maes, irmas,
filhos, maridos e cachorros que por ventura estivessem no ambiente na hora de minha
chegada. Quando efetivamente comegdvamos a dialogar sobre a doenca, entretanto,
penﬁaneciarn no ambiente somente eu e elas. Do ponto de vista emocional, algumas histérias
fizeram-me chorar. Eram histérias que falavam sobre a luta contra a doenga e as dificuldades,
o tratamento que era doloroso, a forga que era preciso ter, a morte, as conversas com anjos e

Deus.

Dialogar com mulheres que haviam passado hd mais tempo pela experiéncia do cé;lcer
foi, do ponto de vista emc;cional, menos desgastante que me defrontar éom aquelas que
haviam recebido o diagndstico hé pouco tempo. A ambigiiidade, as contradi¢des, os medos, as
incertezas, o ndo estar aqui nem l4, peculiar aos estados de margem (Turner, 1974), eram
muito mais visiveis e evidentes nessés casos, enquanto que nos derﬁajs as falas pareciam bem

mais cristalizadas.

A convivéncia mantida com minha principal informante, Rose, me fez passar por dias
nos quais me senti emocionalmente desgastada e fiitil, sem conseguir ver sentido ou validade
nas minhas preocupagdes como pesquisadora, tdo insignificantes comparadas ao drama no

~qual sua vida havia se transformado.

Caminhando ou andando de 6nibus, rumo 2s suas casas, ficava o tempo todo pensando

em que direito tinha eu de ddentrar em suas vidas e querer saber de histérias tdo delicadas.
+

Ficava criando coragem, ensaiando qual seria a frase mais correta para introduzir a conversa,

a melhor forma de explicar os objetivos da pesquisa, qual era minha intengdo e como faria

para retornar os dados a elas. Por mais que ensaiasse, raramente as situagdes ocorriam da
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maneira que havia previsto.

Culpabilizava-me por excesso de zelo, pois no decorrer do tempo fui percebendo o
quanto o que estava sendo instaurado era uma relagdo interessante, Gtil e satisfatéria para
ambqs os lados. As regras de reciprocidade emergiram das mais diversas formas: tornei-me
confidente de uma informante, assumi plantdo na Rede Feminina de Combate ao Cancer, fui
convocada a retornar a casa de mui£as delas para tomar cafés e conversar ‘sem o compromisso
da pesquisa’, etc. A amizade, ouvidos atentos, a presen¢a ou simplesmente uma visita,

também sio formas de retribuir a dddiva concedida: neste caso, as histérias contadas.

Segundo relatos das préprias informantes, raramente conversavam sobre o cincer com
alguém mais préximo Eu cheguei como alguém que tinha tempo e queria ouvi-las e, como

acréscimo, era mulher. Creio que isso foi deveras importante para conquistar sua confianga.

Acredito que pelo fato de ndo té&-las bombardeado com perguntas pré-elaboradas,
estruturadas num rigido roteiro, ouvi muitas coisas interessantes que provavelmente nio
ou.viria caso o fizesse. Por outro lado, a op¢do de fazer entrévisfas' com mulheres em sua
maioria desconhecidas, dificultou em alguns casos, pelo fato de que os didlogos envolviam
questdes muito delicadas e intimas: medos, relagdo com o corpo, sexualidade, morte. E muifo
dificil definir ou precisar. 0s motivos pelos quais algumas informantes, muito mais facilmente
qué outras, discorriam livrémente sobre suas experiéncias e percepgdes sobre a doenga. Em
algunsb casos tinha a nitida impressdo de que precisaria de um tempo maior de convivio para
que a conﬁan_c_;a total pudesse ser instaurada — impossivel em fungdo do tempo de que

dispunha para o trabalho de campo e da técnica adotada.

“Pollack (1979: 8) diz que até mesmo o siléncio possui razdes bastante complexas:
“Essa tipologia de discursos, de siléncios e também de alusées ou metdforas, é moldada pela

angustia de ndo encontrar escuta, de ser punido por aquilo que diz ou, ao menos, de se expor

a mal-entendidos”. Foi ele que me fez pensar na resisténcia silenciosa, ocultada — no fato de
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ndo dizer coisas que, através da linguagem, seriam afastadas delas — ressentimentos

acumulados no tempo, sentimentos ambivalentes, coisas indiziveis e proibidas.

Em média, foram quatro contatos pessoais com cada informante, sem considerar os
contatos telefonicos que, segundo registros no didrio de campo, totalizaram mais de quarenta.
Por ocasido da elaboragdo do projeto de pesquisa, pensava em utilizar o gravador para regisiro
dés histérias contadas, masro fiz somente com uma das informantes, visto que a conhécia
anteriormente, dada a situagdo da maioria dos momentos (primeiro encontro) e o teor da

2
CODVCI‘S&L.

Tive muito zelo em relagdo ao fato de, uma vez redigido o didlogoi mantido, retornar
as suas casas para que lessem e fizessem as alteracdes necessérias'>. Com excegdo de algumas
datas, idades e palavras grafadas de maneira incorreta, o teor do que havia sido redigido ndo
sofréu' veto em nenhumb caso. Com as informantes que precisei estabelecer um segundo
diél.ogo, este ja ndo foi tdo rico quanto da primeira vez, cfeio que pelo fato de que para elas o
mais importante jd tivesse sido dito, portanto ndo haveria mais o que dizer. Sempre me
preocupei em deixar muito claro qué suas identidades seriam resguardadas, que seus nomes
seriam substituidos por outros nomes. Posso afirmar que senti que confiavam no que lhes
dizia.

Muitas vezes as ‘verdades’ me eram ditas de maneiras que nio faziam sentido numa
primeira leitura. Minha principal inf_orma'nté certa vez ipiciou falando sobre um programa que

havia visto na televisdo, no qual uma personagem havia comprado peruca nova para

2 Sobre o uso do gravador no registro da informacdo viva pautei-me em Queiréz (1991) e suas reflexdes acerca
da sistematiza¢do do material, da transcri¢do e andlise dos documentos, da arte de dividir e da engenhosidade de
construir o texto antropolégico.

" Aqui é necessdrio registrar que, pensando em ética, pauto-me nas discussdes erguidas por Bastos (1998),
principalmente no que diz respeito ao relativismo enquanto principio bdsico na elaboragdo da critica cultural,
além das questdes que emergiram na disciplina de Métodos ¢ Técnicas em Antropologia, ministrada pela
professora Miriam Pillar Grossi: a inexisténcia de uma verdade tnica, a impossibilidade de evitar a sedugdo do
objeto de pesquisa, a necessidade de proteger as informantes no que diz respeito a nomes e, nalgumas
circunstancias, informagdes prestadas. Partindo do principio de que narrativas so histérias contadas que dizem
algo, esse algo € tomado como verdadeiro.



28

reconquistar o marido. Num primeiro momento aquilo me pareceu somente um comentario
banal sobre coisas que acontecem no cotidiano, mas aos poucos passei a perceber a
intencionalidade de quem fala. O desenrolar de sua narrativa me fez entender que o que ela
estava querendo dizer era que a doenga (nesse caso o tratamento quimioterdpico, que estava
fazendo com que ela perdesse cabelo) estava modificando o seu corpo, debilitando-o — e que
1sso tinha graves conseqiiéncias em seu relacionamento. Esta intui¢do ficou confirmada com o
tempo e a confianga que passou a ser estabelecida ao longo de nossa relacdo. O marido estava
Jjunto a ela no estado de margem — a doenga n&o mexia somente com a vida dela, mas ;ambém
com a do marido e de toda a familia, que precisou reelaborar o cotidiano para conseguir dar
suporte a pessoa que se encontrava doente. Muitas contradi¢des e ambigiiidades surgiam
também em seu discurso: 0 marido que precisava ser reconquistado passou a trati-la melhdr
depois do recebimento do diagnéstico, mesmo que reclamasse a cada instante sobre o peso de
necessitar conduzi-la para um e outro canto da cidade, em busca de exames e atendimentos

médicos.

Minha insercdo na Rede Feminina de Combate ao Cancer certamente foi a maior
mudanga de estratégia e percurso que ocorreu, pois ndo estava mais conseguindo chegar ao
nimero de informantes a que tinha me proposto: dez. Foi por este motivo que em meados do
més de junho procurei a Rede Feminina de Combate ao Cancer, participando, a principio, de
uma reunifo com a Presidente e a Diretora do Ambulatério de Florianépolis. Nesta reunio foi-
explicitado todo o trabalho desenvolvido pela institui¢do, que prioritariamente gira em torno -
da realizagdo de exames preventivos de cincer de colo uterino. Posteriorrhente, passei a
acompanhar a dinidmica de trabalho da instituicio, primeiramente nas tergas-feiras,

posteriormente nas segundas-feiras e, opcionalmente, nas quartas-feiras.

A Rede Feminina de Combate ao Cancer ¢ uma ONG, ou, numa terminologia mais

atual, uma institui¢do pertencente ao chamado Terceiro Setor: instituicdes privadas que
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prestam servigcos de interesse publico. Foi criada em 23 de abril de 1946, por Carmem Annes-
Dias Prudente, com sede na antiga Associagdo Comercial de Sdo Paulo e difundiu-se por todo
o pais. Com a Rede emergem as voluntdrias, trabalhando para ajudar na prevengéo do cincer
ginecoldgico e na orientagdo e esclarecimento de mulheres a respeito do assunto.' Em termos
de “estrutura, conta com sédes em diversos municipios de diversos estados do pais, sendo que
a mao-de-obra humana € ba;sicamente voluntdria. No que diz respeito ao ambulatério de
Florianépolis, a enfermeira que realiza a coleta do material que é enviado para anélise e uma
médica que toda Quarta-feira comparece 4 Rede para atendimento de mulheres cujos exames
preventivos apresentem alguma ‘alteracio’’®  sdo as tinicas pessoas contratadas pela
instituicdo. A manutengdo desta ¢é feita pelas préprias Voiuntérias, que pagam uma
mensalidade e organizam eventos a fim de angariar fundos, participando também do trabalho
de bilheteria no evento intitulado Casé Cor - SC, no qual no ano dois mil foi conseguido o

valor de oito mil reais pelo trabalho das voluntarias.

Minha inser¢do na Rede Feminina abriu-me uma srérie de portas: além de conseguir
mais trés informantes, pude acompanhar de perto o atendimento nas consultas médicas das
mulheres cujos exames apresentassem alteragdes e precisariam ser submetidas a
» colposcopias’®, bidpsias € novos exames — fato que foi muito interessante no sentido de
contrastar.as verdades e.os procedimentos técnicos, clinicos, com as histérias.contadas pelas

mulheres que se tornaram minhas informantes.

' Segundo Lacronique (apud Sant’anna, 1997), a caridade é um dos aspectos especificos da cancerologia. No
Brasil, no final da década de 30 do século XX, os médicos do Centro de Cancerologia incentivaram a criagdo de
uma campanha de caridade piiblica com o objetivo de construir “um asilo para os incurdveis”. A caridade, até
entdo, contribufa para reforgar os lagos entre o céncer e a resignagdo, tanto do doente como daquele que dele se
ocupa. :

B A terminologia adotada para os resultados de exames preventivos de cancer de colo uterino — citologia do
esfregago cérvico-vaginal é basicamente a seguinte: negativo, NIC I, NIC II e NIC III (dos quais, apds bidpsia, é
possivel definir se o céncer estd situado ou em estigio invasor). Escreverei todo um capitulo sobre a visdo.
biomédica do céncer, incluindo todas as terminologias adotadas. Aqui, quero somente registrar que o que €
vulgarmente definido como ‘alteragio’ sio os resultados que apontam NIC — neoplasia intraepitelial cérvica.

'® Denomina-se colposcopia o exame realizado com um aparelho semelhante a um microscépio, que aumenta as
células cervicais a tal ponto de ser possivel vislumbrar a amplitude do tumor. Posteriormente, na maioria das
vezes a bidpsia € realizada em seguida do procedimento denominado colposcopia.
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Foi também nessas consultas que pude perceber que hd muitas contradigdes,
ambigiliidades e incertezas no campo médico em relagdo ao cancer, tanto no qué diz respeito
ao procedimento diagnéstico quanto as formas de tratamento. NZo quero aqui entrar em
detalhes pois dedicarei todo um capitulo para falar do cincer do ponto de vista biomédico,
contrastando-o com © céncer como experiéncia e considerando-o também como uma

narrativa.

Como forma de sanar algumas ddvidas do | porito de vista clinico e
tedrico/metodoldgico, fiz perguntas a médicos que trabalham diretamente com mulheres com
céncer. Pesquisando na rede mundial de computadores, interﬁet, descobri sites nos quais é
possivel dialogar com médicos sobre as mais diversas patologias. Utilizei também os servigos
desses sites e estou considerando as respostas obtidas como dados empiricos. Com o passar
;10 tempo,”fui entendendo o raciocinio que dé4 suporte aos procedimentos diagnésticos e

terap€uticos, sobre os quais discorrerei no segundo capitulo.

O fato de ter participado do cotidiano da institui¢do em tela, de tanto ter observado
quanto interagido nessas consultas, fez-mé perceber o quanto o cotidiano, as conversagdes
casuais, a observacdo de atitudes, sdo ricas enquanto coleta de dados (Becker, 1993).
Tentava, uma vez no dmbito de meu quarto ou frente ao computador, descrever com riqueza
de detalhes tudo o que tinha visto, sentido, acontecido nos dias ém que me dirigia a Rede
Feminina de Combate ao Céncef, mas frustava-me um pouco pelo fato de muitas vezes

concluir que ha questdes que mesmo uma descrigdo densa ndo consegue apreender.

Trabalhar com narrativas, em parte, pode suprir esta insuficiéncia: somente foi
possivel ter idéia de quem sejam as mulheres que se tornaram objetos desta p’esqﬁisa e como
tenham percebido suas experiéncias de doenga ouvindo as histérias que me contaram, mas
ndo desconsidero que a minha figura enquantb pesquisadora j& ocasiona uma mudan¢a na

histéria contada. Por mais que procure conceder a importincia devida a interpretagdo delas, as
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narrativas que ouvi passaram pelo filtro de minha compreensido da realidade. O que estou
querendo sugerir € que este trabalho € somente uma leitura possivel das narrativas que serdo
apresentadas, uma interpretacdo, ndo necessariamente a Unica possivel ou a mais correta.
Soares (1994) diz que ndo hd juizo alheio aos padrdes que herdamos (critico-
criativamente) das tradi¢cbes que formam a nossa cultura. Nascemos para o muﬁdo humano jé
mergﬁlhados'numa floresta de simbolos, na qual vivemos nossos processos identificatérios,
distinguindo-nos dos outros. Compreendemos a partir do horizonte que nossas linguagens e
nossas culturas delineiam. A linguagem € independente de nés, nio somos nds. E,
relativamente a nés, um outro. Entendemos nés mesmos e a(; mundo por seu intermédio. O
juizo, a avaliagio, a leitura, se dio a partir do nosso horizonte cultura17 que € delineado pela

linguagem — horizonte, este, que & aberto, mdvel, suscetivel de incorporar o ainda nio

integrado, o novo. O trabalho de interpretagdo estende o horizonte. Soares (1994:37) diz que

...compreensdo é, assim, fusdo de horizontes. Ndo vemos apenas a prépria imagem
narcisicamente refletida, esmagando a positividade do Outro, mas o outro aparece para

. nds sempre situado, porque também nds estamos sempre situados: ele se recorta para nds
sobre o fundo de nossos conhecimentos e valores, determinando o préprio perfil com
autonomia e chamando por nossa contemplacdo ativa-criativa, capaz de transcender
limites e pre-concepgdaes...

Lidamos com pessoas e somos pessoas. As possibilidades de interpretacdo sdo
inimeras e envolvem um investimento reflexivo complexo — ndo se trata de simples
aplicagGes neutras e objetivas. O intérprete, para ser fiel, tem de incluir-se a si préprio na
interpretacdo — e pode levar adiante a sua tarefa desde que abandone a ingenuidade
objetivista, superando-a: conseguindo ver-se ao ver o objeto, deixando de lado o confronto
entre o essencialismo (e a busca da captura do conteddo intrinseco ao objeto) e o subjetiyismo
(com seu reconhecimento da alteridade _radical do objeto). Por faltarem pontos fixos e bases

sélidas —~ por serem os principios, pois, todos discutiveis, nem por isso perde-se toda

possibilidade de racionalidade, visto que os interlocutores sdo racionais, capazes de captar,
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interpretar, emitir discursos, participar de jogos de linguagem, ponderar e julgar argumentos
rivais'’.
O que eu tenho delas sdo as falas, que registrei num dia especifico no qual me dirigi
as suas casas € no qual me contaram suas histérias em relacdo a doencga. Caso retornasse a
‘suas casas e pedisse que me contassem em detalhes outros aspectos, tomando outros pontos
de partida, certamente ouviria outros relatos. Tenho a clareza de que esses relatos, essas
histdrias, essas narrativas ndao sdo a verdade, a histéria de doenga de cada uma delas, mas
sim fragmentos, parte da histéria, que pode ser sempre reconstruida sobre outro ponto de
vista, aspecto, perspectiva - tomando outro ponto de partidai Contudo, € sobre as narrativas
que ouvi que o trabalho foi construido, embora jamais possa ser tomado como algo
definitivo. Narrativizar, pois, € uma tentativa de organiza¢do da experiéncia, de tentar trazé-

la a publico de maneira coerente, construindo uma significagdo, uma ordem, uma légica.

Uma vez concluido o trabalho de campo, frente aos relatos das informantes e s
anotagdes. feitas no didrio, deparei-me com o desafio de sistematizar os dados obtidos. Lendo
e relendo intimeras vezes tudo que havia sido registrado, trocando idéias com a colega N4dia,
que desenvolve semelhante trabalho e Madrcia, além das conversas mantidas com minha
orientadora, percebi que um primeiro passo bastante interessante para clarear as questdes que
se fizeram mais recorrentes seria construir um quadro no qual pudesse tef uma visdo geral do

perfil das mulheres que havia entrevistado e dos temas que mais emergiram nas conversas.

Construi com papél kraft, cola, régua, canetas hidfocor e pincéis atdmicos um extenso
quadro no qual constava, horizontalmente, os nomes de todas as informantes e, verticalmente,
seus dados maié objetivos, tais como nome, idade, nimero de filhos, estado civil, idade na
qual teve a doenga e profissdo, juntamente com as questdes que emergiram de seus relatos:

relagdo médico-paciente, erro médico, tempo de doenga até a cirurgia, radioterapia €

17 Aqui, Soares afirma a natureza dial6gica, argumentativa, intersubjetiva do empreendimento
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quimioterapia, formas alternativas de cura, histerectomia, efeitos do tratamento, percep¢io
sobre o céncer, dor, mudangas, corpo, histérias de cancer na familia, sexualidade, gestagdo,
superagdo da doenga, exames'preventivps, acompanhamento médico, rede publica de satide,
Deus, origem da doenca, novas cirurgias, trabalho, dividas, medo, morte, reacdo ao
diagndstico, etc. Assim pude perceber o que era re‘corrente,»comparar relatos e histérias e,
finalmente, decidir qual seria o melhor caminho a ser trilhado na exposi¢do desses dados, na

forma da dissertagdo.

Ainda na tentativa de clarear caminhos, procurei construir uma ‘linha do tempo’
tentando perceber, baseada no tefnpo de diagnéstico e da et;apa em que se encontrava cada
informante no que diz respeito a tratamento € acompanhamento médico, as diferencas entre as
narrativas no que diz respeito ao tempo verbal (passado/presente). Foi muito dificil definir
quando poderia considerar que a informante jd havia passado pela dbeng:a. Precisei rétornar
vérias vezes 2s narrativas e nelas verificar em que tempo os verbos eram conjugados e onde

-estava alocado o episddio de doenga. O espago de tempo entre a realizacdo dos exames
preventivos que aqui estou chamando de ‘exames de controle’ foi algo que surgiu em quase
todos os relatos e pode servir-me como pardmetro para julgamento. O procedimento médico
padrdo é de que uma vez realizada a histerectomia, o primeiro retorno deve ocorrer o mais
breve possivel (entre 15 e 20 dias), para veriﬁcag'éo do resultado do exame anidtomo-
patolégicols; Nos trés primeiros meses, as consultas sdo bastante préxi.mas, em média de vinte
a triﬁta dias uma em relac¢do a outra. Ndo havendo“maiores problem__as neste periodo, exames
clinicos de rotina e preventivos passam a ser realizados num periodo de trés em trés meses,
por mais de um ano. Posteriormente,’este periodo é ampliado para seis meses por cerca de

dois anos e, finalmente, chegando ao recomendado para qualquer mulher: uma vez por ano.

Pareceu-me razodvel, entdo, separd-las em trés grandes grupos: no primeiro grupo, estdo

interpretativo/compreensivo.
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mulheres que ainda estdo passando pela doenga e ndo chegaram 2 fase de exames de trés em
trés meses. No segundo grupo, mulheres que fazem acompanhamento a cada trés meses. No
terceiro grupo, mulheres acima de trés meses. Duas delas aparecem em dois grupos: um caso
no primeiro € no terceiro € outro caso no segundo e no terceiro. No primeiro caso, trata-se de
uma informante que teve o primeiro diagndstico de cincer no ano de mil novecentos e
noventa e oito, realizou histerectomia total e vérias sessdes de quimioterapia. No ano dois mil
O cancer ressurgiu € precisou submeter-se a nova cirurgia e sessdes de quimioterapia.
Classifiquei-a nos dois grupos pois seu relato € muito marcado por mengdes & ‘outra vez que
teve cancer’ e ‘dessa vez’. O segundo caso € bastante parecido. A informante passou por
histerectomia radical’® no ano de mil novecentos e noventa e sete e, em junho do ano dois mil,

foi operada novamente.

1.3 A Escolha

Conhecer umé. informante qué hévia recebido o diagﬁéstico no méé de maio do ano dois
mil e ter a oportunidade de acompanhar de perto e desde o principio toda uma histdria de
doenga, fez com que eu entendesse o qudo complexa e cheia de facetas € a vivéncia de uma
doeng¢a como o cﬁncér. Foi somente a partir daf que as histdrias das outras informantes também
passaram a fazer sentido — e que realmente senti qual poderia ser a cbntribuigﬁo de meu
trabalho.

Resolvi contar a hist6ria dessé informante particular desdé o principio, desde o
primeiro contato, para além de sua doenga, demonstrando que nio se trata de um e.studob de
caso — mas sim demonstrar a trajetéria passada por cada uma das informantes, umas num

¥

periodo de tempo mais distante, outras nem tanto, mas todas bem mais distantes que ela.

'8 Também chamado de bidpsia
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Foi Rose, com certeza mais que uma informante, que me fez entender o quao pequena
era minha preocupacfo inicial e, a0 mesmo tempo, o qudo valorosa esta poderia ser. Rose é
uma das informantes que ainda encontra-se no periodo de margem. Sua histéria, talvez muito
mais marcadamente que as histdrias de outras informantes, ou o final das sua histéria, é
incompleto.

Minha tentativa ao contar a histéria de Rose serd de nZo retirar os didlogos do contexto
original (Crapanzano, 1991) e evitar falar ‘por sobre’, ‘além dela’ - mas sim buscando conferir
o sentido ao longo do processo de revelagdo, também me inserindo na histdria contada
(Tedlock, 1986).

O trabalho encontra-se estruturado da seguinte forma: no capitulo que se segue,
discorrerei sobre a visio biomédica acerca do céncer. O que é o céncer, as categorias de
causalidade, o que significa a cura e os motivos da realizagdo da histerectomia (do ponto de
vista biomédico) serdo apresentados basicamente para demonstrar as diferencas entre a
narrativa médica e a experiéncia vivida pelas mulheres no que diz respeito a doenga.

No capitulo posterior, apresentarei a histdria de Rose e ﬁs demais histérias ‘é.s q;lais five
acesso, tanto nos pontos onde possuem semelhancas quanto nos de divergéncia.

No capitulo seguinte, farei um resgate geral das questdes que surgiram ao longo do
trabalho e registrarei as consideragdes finais, iniciando a discussdo sobre ques‘t()es que me
pareceram pertinentes € que podem suscitar futuras pesquisas, tais como a relagdo
cbrpo/ género e o saber/poder médico em relagdo ao corpo feminino.

Tenho a sehsagéo de que a intensidade dos relatos e da relagéo estabelecida com as
informantes ndo foi possivel de ser transcrita para o papel: para minha experiéncia pessoal
como pesquisadora, o que Iiercebi, vi e principalmente senti foi muito maj_or do que as

"

linhas que consegui redigir. Essa pesquisa ndo pode oferecer dados para a construgdo de

' Este é um nome ‘oficioso’ dado 2 cirurgia, pelos préprios médicos, que retira tero, ovério, Lrompas e rede
ganglionar pélvica. Também chamado de pan-histerectomia.
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- uma -causalidade do céncer, tampoucb ¢ essa minha inten¢do. O enfoque adotado no tém
condigdes de oferecer dados com a precisdo explicativa das ciéncias naturais, mas creio que
nao € esta, enquanto aspirante a antropologa, a minha tarefa. Esta, sim, € responder quais
sdo as situagdes sociais, as biografias sociais tipicas, os tipos de sociedade e institui¢des nas
quais tal fisiologia acontece. A resposta nesse contexto pode ser de probabilidade ou de

plausibilidade, nunca causal.
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2 - DIALOGANDO COM O PONTO DE VISTA

BIOMEDICO SOBRE O CANCER

Neste capitulo discorrerei sobre o cincer como disease, na 16gica biomédica, apontando
de que forma ele é abordado e concebido, assim como resgatando as terminologias clinicas
especificas do enfoque biomédico, a fim de que o leitor possa situar-se tanto em relagdo ao
raciocinio que embasa os processos diagndsticos € terapéuticos como em relagdo aos
conceitos e termos adotados. As mulheres que se tornaram informantes desta pesquisa
apresentaram, em sua maioria, diagndstico de cancer de colo uterino; havendo também dois
casos de cancer oQgriano. Por este motivo discorrerei sobre essas duas neoplasias

ginecolégicas, dentro da 16gica biomédica.

2.1 -0 que é o Cdancer — Aspectos Gerais

Dados da Organizagdo Mundial da Saﬁde (1990: 13) aﬁrmam"que o céncer constitui-se
uma das ‘principais causas de morte e sofrimento no mundo. A cada ano sdo diagnosticados
cerca de sete milhdes de casos novos, a metade em paises em desenvolvimento, sendo que
cerca de cinco milhges de pessoas morrem anualmente.

Schulze (1995) demdnstré que a doenca é conhecida desde a antigiiidade, sendo possivel
encontrar referéncias em papiros egipcios (1200 aC) e na Grécia Antiga. Hipdcrates (460-370
aC) foi quem' descreveu pela primeira vez O cincer, utilizando os termos carcinos e

“carcinoma, definindo-o como um mal grave; com um propdsito ruim. A figura do caranguejo
(carcinos ou cancer) & muito antiga, havendo quem acredite que os termos foram utilizados

pela primeira vez numa época ainda anterior & descri¢do de HipGcrates, no século VI a.C.

(Sant’anna, 1997). Mediante a observagdo, Hipdcrates estabeleceu as bases da epidemiologia
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e relacionou o surgimento de doengas a influéncia do meio ambiente. Os quatro elementos: ar,
fogo, terra e dgua, que, em combinagdo com o organismo produziam calor, umidade e frio,
poderiam desencadear doengas, pelo desequilibrio. Esta concepgdo vinha ampliar a teoria dos
quatro humores (sangue, muco, bilis amarela e bilis negra), de Empédocles. Foram realizadas
uma série de descrigdes de clnceres de pele, mama, ttero e de alguns 6rgdos internos.

No decorrer da histéria, as explicagdes para o surgimento do cancer foram as mais
diversas. No século II, Galeno, proeminente autoridade médica anterior ao Renascimento,
acreditava que o céncer era produzido por um excesso de bilis negra, uma substincia
produzida pelo bago e pelo estdmago — também observando que a tendéncia ao cncer era
mais freqiiente na mulher deprimida que na alegre (Schulze, 1995).

A associagdo da incidéncia do cincer com o estilo de vida surgiria em 1908, com
Williams, que observou a baixa freqii€ncia de clncer em pessoas vegetarianas. Em 1913,
Stevenson observou que a incidéncia de mortalidade por cincer de mama era mais alta em
mulheres solteiras que entre mulheres casadas maiores de 45 anos. Em 1949, Logan
encontrou taxas mais altas de cancer de colo uterino em mulheres casadas e vitvas do que em
solteiras. Ganon e Rojel observam que a promiscuidade sexual deve ser um fator importante
na etiologia do céncer de colo uterino, através de um estudo de 20 anos, entre religiosas de
conventos canadenses. Rojel sugeré a importancia da atividade sexual na etiologia deste tipo
de cancer, tendo uma incidéncia maior nas prostitutas do que nas mulheres em geral *°
(Mercés, 1998)

Durante as frés primeiras décadas do século XX, o cancer era vinculado 2 falta de limpeza
e higiene. Acreditava-se que, por ser contagioso, poder-se-ia contrair a doenga em ambientes
pouco adeptos a limpeza ou entdo de corpos amantes dos excessos de»prézer. A imagem que
se tinha do cincer ndo era distinta da imagem de outras doencas consideradas terriveis na

época, como a sifilis, que igualmente era associada a sujeira, tanto fisica quanto moral. Tal
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qual a sifilis, o cancer era considerado um castigo — um mal que, por outro lado, poderia ser
redentor (Sant’anna, 1997).

Santanna (1997) demonstra de que forma, ao longo da histdria, o cancer trilhou o caminho
que o conduziu da vergonha relativa & sujeira ao herofsmo da resignagdo. A associagdo da
pobreza com a sujeira e a doenga néo tardaria a aparecer. Os adjetivos que definem o céncer,
ao longo da histéria, sdo sempre radicais: a imagem de corrosdo, conforme a autora, €
bastante freqiiente, assim como a imagem de um bicho que habita o corpo e devora tudo por
dentro. Na obra de Hipdcrates, “Doengas de Mulheres”, o cancer é descrito como um mal que
cotidianamente mina as energias, comecando pelo cessar da menstruagdo, pelo aumento das
dores, diﬁculdade de respirar e, finalmente, culminando na morte. Argumentos morais, ao
longo dos tempos, foram sofrendo atualiza¢Ges por meio de umé nova atengao a sexualidade.

O céncer ndo representa uma Unica doenga, mas um processo COmMum a um grupo

heterogéneo de doengas que diferem em sua etiologia, freqliéncia e manifestagOes clinicas. E

classificado como uma doenga cronico-degenerativa e, conforme define Koifman (1995: 145)

...denomina-se cdncer ao conjunto de doengas caracterizadas pela perda do controle no
processo de divisdo celular, gerando um contingente de células que apresentam
crescimento andrquico, com perda da sua relagdo entre forma e fungdo.
Gradativamente, esse processo passa a comprometer todo o metabolismo para sustentar
sua arividade descontrolada de reprodugdo celular, num curso que ante a auséncia de
interferéncia terapéutica, ou mesmo na presenga desta, com freqiiéncia acaba por
conduzir & inviabilidade metabdlica do organismo como um todo e, consequentemente, a
morte.

Em didlogo mantido no decofrer do trabalho de campo, o médico Mauricio, explicou-
me que de maneira mais simpliﬁcha, é possivel dizer que o cdncer é formado por células
que sofrem modificacées em seu material genético e, com isso, passam a apresentar
crescimento.e multiplicagdo_ desordenados.

Segundo dados do _INCA — Instituto Nacional do Céancer — 6rgio do Ministério da

Sadde considerado oficial, cdncer é definido como um grupo de mais de cem doengas que se

2 Grifo Meu
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caracterizam pela perda do controle da divisdo celular e pela capacidade de invadir outras
estruturas orgénicas, podendo ser causado por fatores externos (substincias quimicas,
irradiacdo, virus) e internos (hormoénios, condigdes imunoldgicas, mutagdes genéticas)’!. Os
fatores causais podem agir em conjunto ou em seqiiéncia para iniciar ou promover o processo
de carcinogénese. Segundo este instituto, em geral dez ou mais anos se passam entre as
exposi¢des ou mutagdes e a detec¢do do cancer.

Ha uma diferenciacdo, na légica biomédica, sobre cincer situado (in situ) ou invasivo.
Segundo Mauricio:

...0 cdncer in situ (ndo invasivo) é o primeiro estdgio no qual se pode classificar o
cancer. Nesse estdgio, as células cancerosas estdo somente na camada da qual
elas se desenvolveram e ainda ndo se espalharam para outras camadas do 6rgdo
de origem. A maioria dos cdnceres in situ é curdvel, se for tratada antes que
progrida para a fase de cdncer invasivo. Nessa fase o cdncer invade outras
camadas celulares do érgdo e ganha a capacidade de se disseminar para outras
partes do corpo...

Quando o tumor se da pelo crescimento do nimero de células, como é o caso do
cancer de colo uterino e vde ovério, ele é chamado neoplasia - que pode ser benigna ou
maligna. Ao contrario do céncer, que € neoplasia maligna, as neoplasias benignas tem seu
‘crescimento de forma organizada, em geral lento, e o tumor apresenta limites bem nitidos.
Elas tampouco invadem os tecidos vizinhos ou desenvolvem met4stases (sic).

A metéstése ¢ definida como o créscimcnto de uma ou mais células neoplésicas, a
distancia da neoplasia de.origem (sitio primdrio). A migracdo dessas células ocorrem através
dQ sistema sangiiineo, linfatico, pela expanséo da doengai ou pelo transporte mecénico através
do ato cir{xrgico (Leonetti, 2000). Contudo, com o aperfeicoamento das técnicas cirtrgicas, o
transpoﬁe mecénico ndo é mais tdo freqiiente.

Durante muito tempo, a cirurgia foi o Gnico método de tratamento do Cancer.

t

Atualmente, as modalidades de tratamento do cincer, além da cirurgia, sdo a quimioterapia e

Contradi¢ao: Dados do “Instituto de Informagdo e Suporte em Oncologia” -~ Day Care Center
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a radioterapia, que requisitam uma estrutura médico-hospitalar e recursos humanos
qualificados, integrando equipes multiprofissionais. O tratamento propriamente dito do cancer
pode ser feito pela cirurgia, radioterapia ou quimioterapia, utilizadas de forma isolada ou
combinada, dependendo do tipo celular do 6rgdo de origem e do grau de invasio do tumor®.

Dados da Organiza¢do Mundial da Satde apontam que cerca de 60% dos pacientes
com cancer sdo tratados com radioterapia em um periodo da sua vida. A radioterapia para
céncer iniciou-se em 1889 e as aplicacdes de cobalto em 1952. O mecanismo de agdo da
radiagdo € o seguinte: as c€lulas, através da acfo radioativa, tém a sintese de seus filamentos
de DNA desestabilizados, perdendo a capacidade de divisdao celular. No caso da
quimioterapia, as drogas atuam na célula de modo a alterar a sintese ou a duplicagdo do DNA,
através de varios mecanismos de a¢o e na prevengdo do desenvolvimento de meféstases. .

No que diz respeito ao Brasil; o céancer estd incluido entre as primeiras causas de
morte, ao lado de doencas cardiovasculares, infecciosas e parasité.lias, afeccdes do periodo
pré-natal e causas-externas, tais como acidentes de trinsito e de trabalho (Ministério da Saiide,
1995). As previsdes de incidéncia de cancer para o ano 2000 eram de um caso para cada
grupo de quatro pessoas, dos quais somente um ter¢o terdo a remisséo completa da doenga.
80% dos casos, pois, estardo associados a fatores de risco”’ potencialmente preveniveis.

A abordagem do céncer no Brasil, quase na totalidade dos Servigos de Saide, limita-se
a terapéutica curativa, ou seja, cirurgia, quimioterapia e radioterapia. Os programas

- preventivos, quando existentes, ficam restritos & detecgcdo precoce do cﬁﬁcer de mama e de

colo uterino, por exemplo. Os casos de cancer geralmente sio diagnosticados na fase

(www.uol.com.br / Day Care)apontam que existem mais de duzentas doengas agrupadas sob o nomé de céncer.

2 Certamente o tratamento e, principalmente, a assisténcia prestada & pessoa com cancer requisita estrutura
médico-hospitalar e recursos humanos qualificados, mas esta afirmativa é o IDEAL do que deva acontecer, ndo o
que efetivamente acontece. Uma vez recebendo o diagndstico de cancer, a pessoa se vé sozinha, encaminhada
para realizagdo de diversos exames, sem muitas das respostas que busca — e é encarada, pelo sistema de saide,
como mais um caso que deve ser ‘curado’, na 16gica biomédica do termo. Equipes multiprofissionais, no meu
ponto de vista, devem garantir um espaco de discussdo conjunta dos casos das pacientes, ndo meramente cada

rofissional desempenhar o seu ‘papel’ de maneira isolada.
* Grifo Meu


http://www.uol.com.br
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avancada da doenc¢a, quando os recursos terap€uticos tém uma acdo limitada. Certas
localiza¢Oes das neoplasias malignas, como o cancer de colo uterino, sdo teoricamente de facil
diagndstico e com possibilidade de cura completa, quando tratados adequadamente na fase

inicial. Segundo Schéeller (1993:1)

...apesar de todo o progresso obtido durante este século, hoje somente 50% de
todos os pacientes com cdncer invasivo podem esperar estar vivos, livres da
doenga, cinco anos apds o diagndstico. Grande parte dos pacientes, portanto,
morrerdo de sua doenga, enfrentando a dor e outros sintomas, além de problemas
de ordem psicossocial, emocional e espiritual...

2.2 — Consideracoes Biomédicas sobre o Cancer de Colo Uterino

‘No Brasil, estima-se que o céncer de colo uterino seja o segundo mais comum na
populagdo feminina, sendo superado pelo de mama. Este tipo de céncer representa cerca de
15% de todos os tumores malignos em mulheresM. E uma doenca que pode ser prevenida,
estando diretamente vinculada ao grau'_deb subdesenvolvimento do pais.

De acordo com as estimativas sobre a incidéncia e a mortalidade por cancer do INCA,
o céancer de colo uterino foi responsdvel pela morte de 6.9OQ mulhéres no Brasil em 1999.
Para 2000, estimava-se 3.625 novos ébitos. As estimativas apontavam também para o
diagnéstico de 17.251 novos casos. Isso répresenta um coeficiente de 20,48 novos casos de
cancer de colo uterino para cada 100.000 habitantes do sexo feminino.

Segundo dados colhidos ém Hospitais que sdo referéncias nacionais para o tratamento
do céncer, constata-se que, no Brasil, 70% dos casos de céncer de colo uterino sio

. . . 2
diagnosticados tardiamente 3,

2 As estatisticas relativas a incidéncia de cancer de colo uterino oscilam entre 15 e 25%.
2 e, . . ~ .
3 Fonte: Ministério da Saiide, DATASUS - Informagdes de Saiide
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A literatura médica e as pesquisas que sdo realizadas apontam que, no caso do céncer
de colo uterino

...vdrios sdo os fatores de risco identificados: fatores ambientais, sociais e os
hdbitos de vida, como por exemplo baixas condigdes sécio-econdmicas, inicio da
atividade sexual antes dos 18 anos, pluralidade de parceiros sexuais, vicio de
fumar, parcos hdbitos de higiene e o uso prolongado de contraceptivos orais sdo
os principais [...] Estudos médicos recentes mostram ainda que o virus do
papiloma humano (HPV) e o Herpersvirus tipo Il (HSV) tém papel importante no
desenvolvimento da displasia das células cervicais e na sua transformagdo em
células cancerosas®...

A médica Marlene, por outro lado, diz que ruitas vezes é dificil saber de onde o ‘
cdncer veio e por que o cancer acbnteceu. Tem estudos que mostram que muitos casos de
cdncer de colo uterino tem ligagdo cbm o HPV, mas ndo €é sé ele que o cdncer pode
desencadear o cancer. Hd outras causas e é muito dificil apontd-las.

A associacdo da ocorréncia de vérias neoplasias ginébolégicas a varidveis ligadas a
vida sexual das mulheres é muito antiga. Faerstein (1995) aponta que os estudos
epidemiolégicos que buscavam a origem para o cincer ginecoldgico, a partir da década de 50,
centraram sua atencdo nos fatores de ordem conjuntural e sexual qlie pudessem contribuir
para o surgimento de neopl.asias. Inﬁméros estudos apontavam uma maior presenga de casos
de céancer de colo uterino em mulheres que contrairam matrimdnio antes dos 20 anos e
tiveram filhos antes dos 25 anos de idade ou entre mulheres com multiplos casamentos,
di?ércio e relacdes sexuais precoces. Tais modelos explicativos, contudo, apresentavam-se
débeis e extremamente marcados por preconceitos morais, sexuais, €tnicos é de classe.

A partir da década de 70, as investigagOes apontaram para o fato de que a idade ao
casafnento, o nimero de gestagdes e a histéria de separagdes conjugais, por exerﬁplo, nao
Cf)nseguiam explicar de modo independente o aumento do risco. O inicio da atividade sexual

em idade precoce e a multiplicidade de parceiros passaram a ser apontados como os fatores de

2 Fonte: www.planetavida.com.br


http://www.planetavida.com.br
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risco mais relevantes. Os estudos que surgiam, entdo, enfatizavam a associagdo entre a
doenga e a promiscuidade sexual da mulher.

Conforme aponta Sant’anna (1997: 55)

...08 argumentos morais ndo desaparecem por completo [ao longo da histdria]. Ao
contrdrio, eles se atualizam por meio de uma aten¢do nova @ sexualidade e as suas
relagdbes com a vida psiquicaf...] Paulo Coelho Neto, por exemplo, em Perversio
Sexual e Cancer, escrito em 1944, busca legitimar a alianga entre a sexualidade e o
cancer|...] sdo os individuos frigidos ou impotentes, pervertidos sexualmente ou
doentes de sexo que se tornam, segundo diversos médicos, presas fdceis do cdncer...

Esses fatos sugerem que os hébitos sexuais contribuem para a propagacdo e agentes
sexualmente transmissiveis qué sdo capazes de induzir ao céncer, como por exemplo o HPV,
que é uma virose de transmissdo sexual. A infec¢do por HPV ¢ adquirida através do coﬂtato
com a-pele € o grau de contdgio parece ser relativamente alto: cerca de 25 a 65% dos
individuos contaminam-se apds contafos- com parceiros identificados”’. O HPV pode
deséncade;ar coridildmas e displasias, que sdo alteracdes nas céluIas.'cervicais. consideradas
precursbfas (pré-malignas) de cancer de colo uterino.O diagﬁéstico citolégico (papanicolau)
identifica.a displasia em seus diferentes grauszg. Existem vérios tipos de HPV descritos. Os de
nimero- 6 ¢ 11 foram demonstrados em displasias leves, parecendo que hd risco muito
pequeno de eyoluirem para lesdes mais graves. Outros tipos de HPV (16, 18, 30, 31, 33, 34 35
e outros) foram associados as displasias moderadas, acentuadas e carcinomas (in situ,
invasivo e mefastésico).

As displasias as quais faco menc¢do, possuem umia térfrljn'oiogia eépecfﬁca nos casos
de cancer de colo uterino. Grosso modo, 0s resultados de exames preventivos podem ser

classificados em:

Normal — nao havendo qualquer alterag@o nas células cérvico-uterinas

*7 Os percentuais de contaminagio por HPV também apresentam contradigdes: em diferentes fontes, oscilam
entre 25-65% e 85% de risco de contaminagdo pelo contato com parceiros infectados. Sobre as estatisticas
contraditdrias referentes & ligagdo do HPV com o céncer de colo uterino, discorrerei ainda neste capitulo.

** O exame de citologia cervical foi originalmente introduzido por George Papanicolau, em 1948, mediante o
qual avaliava aspirados vaginais para detectar células exfoliativas em mulheres com céncer de colo uterino
assintomdticas.
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Inflamatdrio — nao hé presenga de modificagdes nas células, mas apresenta processo
inflamatério, muitas vezes decénente de infec¢des causadas por bactérias ou fungos.

NIC I - Displasia Leve

NIC II - Displasia Moderada

NIC III - Displasia Grave®”

O médico Gustavo, oncologista clinico e cancerologista explica que

... importante que fique claro que NIC significa neoplasia intraepitelial cérvica,
que sdo lesdes precursoras (pré-malignas) de cdncer de colo uterino.
Clinicamente, essas lesdes tem poucos sinais ou sintomas, pois quando eles
existem, provavelmente jd estd confirmada lesGo mais avangada, ainda que em
estdgio inicial. Os casos iniciais de NIC I e Il podem ser acompanhados e tratados
clinicamente pelo ginecologista. O NIC Ill, em geral, faz um procedimento
denominado conizagdo ou cirurgia de alta fregiiéncia (laser), justamente para ndo
permitir a evolugdo da lesdo. A cirurgia mais radical (histerectomia total mais
retirada dos anexos, mais retirada dos linfonodos pélvicos) estd indicada nos
‘estdgios iniciais dos casos comprovados de cdncer de colo uterino. A filosofia do
procedimento é proporcionar elevados indices de cura, diminuindo a chance de
recidiva. Muitos casos vdo necessitar apenas de Radioterapia externa e Radio
interna (braquiterapia), associado com quimioterapia semanal, durante a radio.
Algumas pacientes operadas que apresentam linfonodos comprometidos pelo
cdncer tem que complementar o tratamento com radioterapia/quimioterapia no
pds-operatério...”° .

As displaSias ou neoplasias intraepiteliais cérvicas sdo os termos referentes as lesdes
que podem progredir para carcinoma invasivo. Foi observado, através de estudos
prospectivos, que estas lesdes podem persistir, regredir ou progredir para uma leséo invasiva.
Estudos tém demonstrado considerdvel variacdo na propor¢do de lesdes cervicais pré-
invasivas que progridem para neoplasia e das que revertem espontaneamente para normal’".

_. Pesquisas médicas demonstram, no entanto, que ndo € somente 0 HPV e os fatores

anteriormente citados que podem desencadear o cncer: muitos estudos recentes, como por

.

* Esses dados ndo sdo passiveis de serem referenciados em fungdo de serem fruto da observacdo efetivada em
campo, particularmente na Rede Feminina de Combate ao Céncer — ambulatério de Florian6polis. Esse sistema
de classificagio nao € tnico. O sistema de classificagdo Bethesda, separa alteracdes relacionadas a infecgdo por
HPV e NIC I, chamados flat condyloma e lesdo escamosa intraepitelial (SIL) de baixo grau.

* Esta explicagdo me foi concedida por intermédio do site www.planetavida.com.br

*! Fonte: www.ceonc.com.br :


http://www.planetavida.com.br
http://www.ceonc.com.br
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exemplo a pesquisa realizada no Academic Hospital, na Holanda, tém demonstrado o alto
risco de clncer de colo uterino em usudrias de contraceptivos orais. Uma nova pesquisa
também demonstra que o cancer de ttero pode ter relagdo com o horménio sexual masculino,
a testosterona. Até agora, estudos mostravam que o desenvolvimento da doenca parecia estar
ligado ao nivel excessivo de estrogénio, o horménio sexual feminino, no organismo.

Os pesquisadores utilizaram amostras de tecido de mulheres que tinham se submetido
a histerectomia (retirada do tero) por causa do cincer no Wtero ou endométrio, a camada que
reveste o utero. O estudo demonstrou que no -tecido retirado das pacientes com céancer foi

. . . : a_ s 32
encontrada uma quantidade muito maior de testosterona do que de estrogemo.3.

A prevengdo € apontada como a saida para vencer a luta epidemioldgica contra o
cancer e, neste sentido, chamo atengdo para a narrativa acerca da necessidade de realizacio do

papanicolau — exame preventivo de cincer uterino, do INCA:

...apesar do conhecimento cada vez maior nessa drea, a abordagem mais efetiva
para o controle do cancer de colo do utero continua sendo o rastreamento através
do exame preventivo, pois a sua realizacdo periédica permite reduzir em 70% a
mortalidade por cdncer de colo do itero na populagdo de risco. Toda mulher com

- vida sexual ativa deve submeter-se a exame preventivo periédico, dos 20 aos 60
anos. Inicialmente, o exame deve ser feito a cada ano. Se dois exames anuais
seguidos apresentarem resultado negativo para displasia ou neoplasia, o exame
pode passar a ser feito entdo a cada trés anos...

Lebarbenchan (1999) pontua que o tratamento do cancer de colo uterino depende do
estadiamento da doenga, ficando, a priori, a cirurgia destinada aos estddios mais iniciais e a
radioterapia aos estddios mais avangados. Segundo o autor, entretanto, “em nosso meio,
~ infelizmente, lancamos mdo por vezes da quimioterapia para as pacientes com doenca
locorregional avangada, recidiva pés-radioterapia ou doenga metastdsica”.

A maior preocupagio médica € com a fertilidade feminina, tanto que novas terapias
prometem preservar a fertilidade das mulheres que se' submefem a tratamentos contra 0

z

cancer. E o que afirmam os pesquisadores do -South Florida Institute for Reproductive
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Medicine em estudo apresentado em um congresso sobre saide da mulher nos Estados
Unidos. Os novos métodos podem ser a solugdo para mulheres que conseguem vencer a luta
contra o cdncer mas acabam ficando estéreis em decorréncia de tratamentos agressivos como

as cirurgias, a quimioterapia e a radioterapia™.
2.3 - Consideracoes Biomédicas Sobre o Cincer Ovariano

Das neoplasias do aparelho genital feminino, o cancer de ovdrio é o mais letal:
apesar dos avangos no tratamento, a sobrevida em longo prazo é pequena: apenas cerca de 24-
46% do total das pacientes chegam aos cinco anos*. Mais de 75% apresentam tumor
disseminado para além do ovério no momento do d_jagnéstico e, destas, menos de um quarto
sobrevive cinco anos. O tipo Epitelial é a variedade predominante.

Os sintomas sdo tardios (doenga estigio III ou IV) e via de regra vagos e
inespecificos: desconforto pélvico indefinido, alteracdes do hébito intestinal, perda ou ganho
de peso inexplicdveis, fatigabilidade exacerbada. Quando diagnosticado em seus estdgios
iniciais, o céncer de ovdrio apresenta um indice de sobrevida de cinco anos de 93% (78-98%,
dependendo do tipo e estdgio tumoral).

No que diz réspeito as causas do clncer de ovério, sdo ainda desconhecidas,
mas existem faftores de risco bem determinados para o tipo mais corhum, O céncer ovariano
Epitelial. Sabe-se muito pouco sobre os fatores de risco para a variedade Estromal. A
explicagdo, entdo, prende-se em alteraces genéticas que possuem uma relagio importante
com o cancer ovariano: Genes BRCA1 e BRCA2; Cancer colorretal hereditirio; Alteracdes

genéticas adquiridas.

*2 Fonte: www.planetavida.com.br

 Fonte: www.planetavida.com.br .

Ho questionamento que surge é: qual € a neoplasia ginecolégica mais letal? Cancer de Mama? Cancer de Colo
Uterino? Ciancer Ovariano?


http://www.planetavida.com.br
http://www.planetavida.com.br
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Na auséncia de histéria familiar de cincer ovariano, o risco de desenvolver tal
'.neoplasia € de um para setenta durante a vida toda.

Os fatores de risco incluem: Sindromes neopldsicas familiais; Antecedentes
familiares; Paridade; Menarca; Idade; Obesidade; Mulheres que nunca amamentaram; Uso de
medicamentos para tratamento de infertilidade; Antecedentes pessoais de cancer de mama,
endométrio ou colorretal; Niveis de CA-125; Talco.

Apesar dos fatores de risco bastante conhecidos, 95% de todos 0s cinceres ovarianos
ocorrem em mulheres sem fatores de risco. Nio existem recomendagbes especificas para
prevencdo do cancer ovariano. Além de evitar, quando Epossivel, os fatores de risco
supramencionados, foram identificadas vérias outras medidas que podem ajudar a reduzir o

" risco para a doenga, dentre elas: Uso de Anticoncepcionais orais; Ooferectomia;

Salpingotripsia; Dieta e outros agentes.35
2.4 — Dialogando...

Consultando o site do ]NCA e de outros 6rgios que trabalham com a problemadtica do
cancer, dialogando com médicos e tendo acesso a artigos de jornais, deparei-me com uma série
de contradi¢des, a comegar pelas estatisticas a respeito do céncer de colo uterino.

Em reportagem da Folha de So Paulo, que data de primeiro de janeiro de dois mil, os
dados a que tive acesso : o céncer de colo uterino € a primeira neoplasia maligna. que mais
atinge as mulheres brasileiras (23,7% dessas patologias), sendo a segunda causa mais

freqiiente de mortes femininas no Brasil.

¥ As informagdes sdo provenintes das seguintes fontes: www.inca.org.br, www.ceonc.com.br,
www.planetavida.com.br. :
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No Site do INCA, ¢érgdo oficial, o céncer de colo uterino continua sendo apontado
como o primeiro que mais atinge as mulheres brasileiras e o segundo em mortalidade, embora
o indice, que anteriormente era de 23,7% caia para 15%.

Em cinco de novembro de dois mil, A Folha de Sdo Paulo, pautada em dados do
INCA, CAISM, UNICAMP, UNIFESP e IBGE apontou o céncer de colo uterino como o
segundo que mais afeta e o segundo que mais mata, antecedido pelo cincer de mama,
trazendo uma nova incidéncia: 20,48% para cada cem mil habitantes do sexo feminino. O
cancer de ovdrio, come foi anteriormente pontuado, também € trazido como a neoplasia
ginecolégica mais letal®.

Ne que diz respeito aos fatores de risco/causais que podem desencadear o cancer,
-especificamente o céncer de colo uterino, 0 HPV também estd submetido &s mesmas
estatisticas contraditérias. Basicamente trés indices considerados oﬁéiais me chegaram as
maos nesta pesquisa: 90, 94 e 98% dos casos comprovados de cincer de colo uterino
possuiriam ligacio com o HPV?'.

A contraditoriedade das estatisticas pode ser ilustrada por uma pesquisa gaticha,

“premiada como um -dos sete estudos mais importaﬁtes do mundo durante o 4° Congresso da
Eurogin - European Research on Genital Infection and Neoplasion, gnico._tf‘abalho
selecionado da América Latina, que aponta: quase a totalidade dos casos de céncer de colo
uterino € causada pelo HPV. A forma como os dados da pesquisa foram trabalhados para que
se chegasse a essa concluséo, contudo, néo ficam claros. A pesquisa envolveu 1772 mulheres
com média de idade de 45 anos, das quais 1670 apresentaram resultados normais. 10,6% das
mulheres apresentavam o HPV e 6% apresentaram lesbes precursoras de cincer de colo de
dtero. Dei-me o trabalho de utilizar a famosa regra de trés da matemdtica, multiplicando e

t

dividindo, para concluir que a observagdo ji efetivada em campo e minha experiéncia

fG INDICE de cancer uterino ainda é alto. Folha de Sdo Paulo, 5 nov. 2000. Cotidiano, p.6.
7 Fontes: www.inca.org.br, www.ceonc.com.br, www.planetavida.com.br, www.uol.com.br/davcare



http://www.inca.org.br.www.ceonc.com.br.www.planetavida.com.br.www.uol.com.br/davcare

50

anterior junto a mulheres que desenvolveram céancer de colo uterino, que apontavam para uma
ligacdo bem menor deste tipo especifico de cincer ao HPV, estava correta. Ndo € possivel
pontuar estatisticamente, mas posso afirmar que, dos casos que acompanhei até hoje, das
consultas que presenciei e das entrevistas que fiz, poucos foram os casos que efetivamente
possuiam ligagdo com o HPV.

Comecei todos os céicu]os de porcentagem sobre a totalidade dos casos estudados e
conclui que ndo 90, 94 ou 98% dos casos de cincer possufam ligagdo com o HPV, mas cerca
de 55%. Mesmo que seja um indice elevado, e passivel de erros em média de 5% (para mais
ou para menos), errar uma estatistica importante como es.sa em 40 pontos percentuais ndo mé
parece ingénuo, j4 que sexualidade feminina € objeto de uma ideologia culpabilizante, tanto
‘na investigacdo médica quanto na prética dos profissionais de sadde, investigagdo e pratica
essas que refletem as normas sexuais dominantes.

A forma de tratamento mais adequada € outro ponto contraditério. A regra diz que
“displasia ndo é cancer”, portaﬁto, diagndsticos de NIC I, II e IIl n30 sdo cancer e podem ser
somente tratados clinicamente. Questiénando médicos, no entanto, a resposta ndo € tao
segura: mulheres com NIC III diagnosticado sd3o submetidas & conizagdo como forma de
prevengdo e o mesmo ocorre em muitos casos de NIC II, que, a prior, seria somente
acompanhado clinicamente. E comum, igualmente, diagnésticos de NIC III que realizaram

conizagdo serem submetidas a histerectomias totais em curto espaco temporal do pds-
operatdrio, visto que a biépsia pés-cirirgia apontou existéncia de lesdo mais avangada.

Leonetti (2000: 22), clareia que

...a escolha do tratamento ird depender do estdgio da doenga [e é dificil precisar qual
seja]. O que pode ser dito é que, em geral, as lesbes pré-invasivas sdo tratadas com
técnicas excisionais superficiais. O cdncer com micro-invasdo (menor que 3mm de
profundidade e 7mm de extensdo) é tratado com cirurgia conservadora, no caso a
conizacdo. As lesGes invasivas iniciais sdo tratadas com cirurgia radical (pan-
histerectomia com linfadenectomia pélvica) e radioterapia pélvica. Lesdes ainda mais
avangadas requisitam radioterapia e guimioterapia...
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Leonetti (2000: 19), alerta também que hd probabilidade de um exame preventivo,
papanicolau, falhar em seu intento de descobrir uma lesdo existente. Isto pode acontecer em
funcdo de fatores técnicos relacionados a coleta, a preparagdo do esfregaco, a acurdcia do
laboratério € do resultado escrito. H4 também o risco do falso-positivo, devido a um
diagndstico equivocado do laboratério (0,24 a 1,3%) ou pela deteccdo de lesdes que
regrediram espontaneamente (6 a 60%).

Como € possivel verificar no discurso médico, o cincer é exclusivamente tratado

como uma patologia, uma disease que pode ser desencadeada por fatores de risco e causais e
que € passivel de tratamento através de cirurgias, radioterapié € quimioterapia. Pouco € dito .
sobre quem desenvolve o céncer: as preocupagdes sdo com a doenga em si mesma e o relato é
totalmente impessoal. A imagem e a representacdo que o sujeito faz de sua situagdo e do seu
corpo, que diz respeito ao contexto social,cultural, a histéria pessoal e a élasse social é
desconsiderado, jd que a medicina quer situar-se fora do marco social e cultural. Na busca da
objetividade, institui_ a separacdo absoluta entre sujeito e objeto de conhecimento — separa o
enfermo da enfermidade e despoja-se de qualquer dimensdo simbdlica, vendo o corpo como
um conjunto de pegas: e meramente a somatéria dessas (Le Breton, 1990).A partir da énfase
quantitativa que vai predominar em todo campo cientifico que busca a objetividade, passa-se
a identificar a doenga a partir de um ponto de vista ontoldgico e localizante, onde os
mecanismos de causa-efeito e de etiologia \inica tornam-se de;e;rminantes e deixam fortes
. marcas na produgdo de conhecimento e na interven¢do técnica de especialistas (Silva,. 1999).
O objeto de athagéo terap€utica, o corpo humano, torna-se neutro. Pela pretensdo objetiva
_desées especial‘istas, o corpo € excluido de um processo de producio de significados e tornado
matéria inerte. |

No entanto, o céncer ndo € somente um fendmeno provocado pela disfun¢do do

processo de mitose do ciclo de reprodugdo celular com repercussdo orgénica/fisioldgica. H4
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questdes psicolégicas, sécio-culturais e simbdlicas envolvidas. Por este motivo, o capitulo que
se segue buscard demonstrar a experiéncia do cancer na perspectiva das mulheres que, nesse

exercicio de pesquisa, tornaram-se minhas informantes.
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3 - ADOENCA COMO EXPERIENCIA E COMO FASE

LIMINAR

3.1 —~ A Historia de Rose

Conheci Rose, uma jovem mulher de vinte e nove anos, mie de trés filhos, servente,
casada, em Junho do ano dois mil. Ela havia realizado exame preventivo de céncer de colo
uterino na Rede Feminina de Combate ao Cancer, ambulatésriO da grande Floriandpolis, na
qual neste mesmo més havia me inserido. Clinicamente, seu caso parecia ser um dos mais
comuns: 0 exame andtomo-patoldgico trouxe como resultado a confirmagio de um NIC III,
displasia grave, e ela foi encaminhada para a maternidade Carmela Dutra para que a equipe
médica daquela instituigdo resolvesse qual seria o procedimento profildtico mais adequado em
seu caso.

Com a autorizagao da diretoria da Rede Feminina de Combate ao Cancer e sabendo de
~ suas informagdes do ponto de vista clinico, procurei-a em sua casa. Tinha somente seu
endereco e uma vaga idéia de onde poderia encontré-la no bairro onde mora, bastante préximo
do centro da cidade e da Universidade. Era um dia escuro e chuvoso e tomei um 8nibus rumo
a sua casa.

Saltei préximo a uma pracinha na qual encontrava-se estacionado um téxi, pois logo
pensei que ninguém poderia informar-me melhor sobre a localizagéo' da rua quebprocurava
que um taxista. Aproximei-me do carro e, encontrando o taxista, questionei sobre a
localiza¢do da rua. A resposta que obtive ndo foi muito animadora: “Ih dona, é éqéela ld

atrds no morro ¢ (apontando para o alto) s6 que é uma rua muito ruim, cheia de barro, dia

como hoje quase ndo dd pra andar por ld e é uma pernada e tanto...”. Sua colocagio ndo
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conseguiu convencer-me a desistir. Agradeci pela informagio e coloquei-me rumo 2 subida da
rua que, depois, desembocaria na rua que buscava, morro acima.

No caminho até 14, parei mais algumas vezes e questionei alguns transeuntes,
provavelmente moradores do bairro, sobre a localizagdo da rua, para certificar-me de que
estava trilhando o caminho correto. Estava. O relevo paulatinamente ficava mais e mais
inclinado — o corag@o batia mais forte e descompassado, o ar era insuficiente. Quase no topo
do morro, vejo um Onibus passar por mim e penso que certamente seria a primeira e tltima
;zez que encararia aquele caminho a pé. Finalmente, um local mais plano e pude me recompor.
Meus problemas, no entanto, haviam somente comegadb. O Eenderec;o que possuia em maos
dizia que a casa de Rose ndo possuia nimero. “Bem — pensei eu — o jeito € perguntar a toda
pessoa que erzcoritr'ér se a conhece...”. Realmente, ndo havia outro jeito. Parei num bar azul e
perguntei a um homem, que me pareceu o dono do local, sobre ela — ele ndo soube informar-
’ '_ me, embora tenha contribuido bastante em explicar-me, apontando para o morro que se erguia

3 nossa frente, que a rua que procurava desdobrava-se em duas.
Meus problemas entdo dobraram. Sem saida alguma, coloquei-me rumo 2 subida da
"rua denominada ‘niimero um’ pelos moradores do local. Caminhava e questionava criangas,
homens e mulheres que trabathavam em frente s suas casas, se a conheciam. Ninguém sabia
dizer nadé. Dei-me conta de que realmente o taxista tinha razdo: as ruas estavam bastante
enlameadas, eram estreitas e muito inclinadas. Certamente nio poderiam passar carros pelo
local.. J4 estava ha mais de uma hora procurando e questionando todas as pessoas que
encontrava, sem encontrar qualquér informagdo. Uma menina no alto de seus, no miximo, dez
anos, questionou-me os motivos de estar procurando Rose: ‘ela estd doente ou alguma coisa
assim?’. Respondi afirmativamente. Mesmo assim, ela nio a conhecia. Achéi bastante
significativa a pergunta da menina: fiquei me questionando sobre como os vizinhos mais

préximos acabam sabendo quando alguém estd doente e isso é uma referéncia. Pensei também
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nos motivos que a conduziram a associar-me a imagem de uma pessoa que procura por
alguém que esteja doente. Senti-me tola por ndo ter, desde a primeira pessoa que encontrei,
questionado sobre Rose e juntamente a isso dado a indicagdo de que estivesse com cancer. No
meu ponto de vista isso ndo seria ético, gostaria de evitar fofocas, visitd-la sem que ninguém
mais percebesse minha presenca, discretamente, poupando-a de maiores exposigdes a
publico.

Envolta a todos esses pensamentos, continuava caminhando, embora nio mais com a
certeza de que a encontraria. Agora j4 estava no final da chamada ‘rua nimero dois’ e as
pessoas que avistei ao longe pareciam ser as tltimas possfvéis de serem questionadas. Dois
homens e uma mulher conversavam em frente a uma casa e, ap6s pedir licenga e desculpar-
me por estar atrapalhando a conversa, perguntei sobre Rqse. Nio sabiam de quem se tratava.

‘Neste momento, fiquei bastante decepcionada, respirei fundo e falei que era uma pena ndo
encontri-la - e comentéi sobre o cancer. Minha surpresa foi grande ao ver que, nesse mesmo
momento, um dos homens ja sabia de quem se tratava e> se dispOs a conduzir-me até sua casa,
que ficava hd alguns metros dali.

No caminho, meu guia .foi dizendo que o marido dela h4 alguns dias havia contado a
histéria para ele e que provavelmente ela estaria hospitalizada. Chegando a casa de Rose,
agradeci pela informacg8o e por ter-me conduzido até 14. Respirei fuﬁdo e subi a escadaria
esculpida no barro da encosta, chegando até sua casa e sendo recepcionada por um filhote de
pastor alemdo que se encontrava preso e pds-se a latir quando me avistou. Erguendo a cabeca,
deparei;me com uma moga morena, olhos castanho-escuros, de baixa estatura, magra, fei¢des
bastante sérias, parada na porta de entrada da casa, que posteriormente fiquei sabendo tratar-
se da irma de Rose. Esta me conduziu até o quarto no qual Rose se encontrava.

Tal qual o dia, o quarto tamb€m estava escuro. Rose estava deitada, envolta a dois

cobertores de 13, protegendo-se do frio que fazia. Sentei em sua cama, proxima a seus pés, e
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naquele momento quis fugir, nio ter enfrentado tantas dificuldades para encontré-la e fazer
perguntas sobre sua doenga na qualidade de pesquisadora. Tive vontade de chorar, senti muita
pena dela. Seus olhos estavam, ao mesmo tempo, tristes e assustados: ela havia voltado
naquele dia do hospital e estava cheia de ddvidas. Disse-me que havia sido internada porque
precisava ‘fazer tratamento com remédios”®.

Senti muita dificuldade em apresentar-me: o que afinal diria a ela que estava fazendo
ali? Era justo que nesse momento to delicado de sua vida eu me apresentasse como alguém
que veio especular sobre sua experiéncia de doenga? Nﬁb, nado poderia falar sobre isso nesse
momento. Pesei todos os prés e contras, dei-rhe conta de minha condi¢do emocional humana e
a dela também — e resolvi apresentar-me como alguém da Rede Feminina de Combate ao
Cancer (o fiz porque a instituigdo goza de boa reputagdo em funciio do atendimento que
presta). Falel meu nome e disse que estava-ali para fazer-lhe uma visita, acompanhé-la, saber
como foram os procedimentos a partir do dia em que foi encaminhada para a Maternidade
Carmela Dutra®.

Tive a sensagdo de que havia saido de casa em busca de uma informante e havia
encontrado muito mais. Rose relatou-me, nesse dia, que ainda ndo havia feito a cirurgia
porque seu sangue ‘estd muito fraco’. Pergunto os motivos de seu sangue estar fraco e me
impressiono com sua resposta: ‘leucéciros’. Iria novamente ao médico para consulta na
proxima semana, dia no qual a cirurgia seria marcada. As dores que sentia ‘embaixo’,
segundo ela, eram terriveis: nunca havia sentido tantas dores, nem tanta fraqueza, nem quando

teve seus trés filhos. Reclamou muito de que, em fung¢do do tratamento com remédios, tudo

38 Aqui, ela referia-se ao tratamento que, na linguagem médica, intitula-se quimioterapia.

* No segundo encontro mantido com Rose, também em sua casa, conversamos sobre a pesquisa. Tenho a
impressao, no entanto, de que o impacto do primeiro encontro foi maior para ela e que, embora soubesse que
meu intuito principal ao procurd-la pela primeira vez tenha sido em fungio da pesquisa, o tipo de relacdo que se
estabeleceu a priori ~— minha imagem como alguém que a motivava, que estava disposta a ouvi-la, que se’
sensibilizou com seu drama pessoal — era muito mais forte. Ela nunca perguntou diretamente sobre a pesquisa —
eu falava. Tenho a convicgdo de que a imagem que ela tem de mim € de alguém que, nesse momento dificil de
sua vida, por algum motivo maior ou inexplicdvel, estava a seu Jado.
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que come tem vontade de vomitar: ‘sé posso comer coisas fracas’. Nem os remédios para o
vOmito que o médico havia receitado resolviam esse problema.

No principio, nossa conversa demorou a deslanchar. Em momento algum ela citou a
palavra cincer. Limitava-se a afirmar que o médico havia dito que ela ‘estava com uma
infec¢do e que essa infecgdo ;st&va também no colo do ltero’. Sobre a cirurgia, dizia somente
que ‘iria tirar’, evitava falar a palavra titero. Aos poucos, conquistei sua confianga e, da
postura defensiva que estava tendo a principio, passou a fazer-me perguntas. Tinha muitas
perguntas. Perguntou-me sobre a sua menstruagdo, se iria ou ndo continuar menstruando;
perguntou-me sobre a queda de cabelo, se é normal; perguntou-me também sobre 0s riscos
que corria ao submeter-se a cirurgia — mais especificamente, gqstaria de saber sobre as
possibilidades. que tinha de morrer. Deixei muito claro que nio entendia perfeitamente as
questdes médicas, mas percebi que o que ela queria eram as minhas respostas. Tentei
responder-lhe 0 que poderia e, sobretudo, procurei acalmé-la. Expliquei que, no que diz
respeito a menstruagdo, tudo iria depender do tipo de procedimento cirtirgico ao qual seria
submetida. Perguntei se sabia qual seria, respondeu-me que ndo. Entdo lhe expliquei que
havia uma cirurgia chamada conizag&o, na qual somente um pedago, o colo do titero, a parte
debaixo, ¢ retirado e que nesse caso continuaria menstruando. Balangou a cabega
afirmativamente nessa hora e os olhos brilharam com mais intensidade. Depois, falei-lhe
sobre ‘a outra cirurgia’- a histerectomia total, na qual todo o ttero é retirado e, com isso, a
mulher n3o menstrua mais, tampouco pode ter filhos*'. Seu rosto se fechou. Perguntei entdo
se ela gostaria de ter mais um filho e disse-me que ‘depois da incomodagcdo que teve com a

filha mais velha, ndo’, ndo era isso que a preocupava, mas sim a menstruacdo. Sobre a queda

“® Aqui lembrei-me de parte do livro de Boltanski (1979), na qual ele fala de um conhecimento imitativo do
saber médico.

“! Somente em casa, pensando sobre tudo que havia acontecido neste dia, dei-me conta do quanto as explicagdes
que concedi a ela foram, da mesma forma que as explicagdes médicas, de cima para baixo. Deveria ter partido da
visdo que ela tinha do ttero, da menstruagio, do seu corpo e, sobre isso, construir as minhas explicagdes. No
entanto, o que ela gostaria de saber era ‘sim’ ou ‘n3o’ ~ se iria ou néo menstruar, se iria ou ndo morrer. Naquele
momento, foi 0 que consegui responder. :
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de cabelos, perguntei quando ela percebeu que havia comegado. Como havia suspeitado,
iniciou juntamente com o tal ‘tratamento com remédios, daquele vermelho, na veia’. Neste
momento ela comega a me contar uma histéria. Fala que assistiu um programa na televisio no
qual uma personagem havia comprado uma peruca nova, para reconquistar o marido. Algum
tempo antes ja havia dito que ‘ele (o marido) jd estd cheio de andar comigo pra cima e pra
baixo’.*?

Rose € servente, contratada por uma empresa de vigilancia e seguranca. Desde o
comego do ano estd num processo de afastamento da empresa, porque estava com
hemorréidas. O prazo de auxilio-doenga venceu, encaminhou papelada novamente e depois
disso os funciondrios entraram em greve. Estd hd trés meses sem receber o saldrio. Ela, o
marido, a irmé, a sobrinha e mais trés filhos estdo sobrevivendo somente com o saldrio do
marido, que € porteiro de um prédio no con,_tinente.43 |

Sentindo-a bem mais receptiva a minha pessoa, perguntei sobre como se sente diante
de tudo que vem a\contencendo. Respondeu algo que me tocou profundamente: MEDO. Medo
de que a cirurgia ndo dé certo. Medo de que a doenga apareca novamente. Medo de ndo ficar
curada. Medo de morrer. Via no seu rosto o medo do qual falava. Frente a frente com ela, saf
de meu papel de pesquisadora. Simplesmente dialoguei. Hoje, Rose era sé dividas: parecia
um bichinho acuado debaixo dos cobertores, protegendo-se do mundo.

Tive muitas ddvidas nesse dia; muitas coisas passaram por minha cabeca. Tinha a
certeza de que poderia e deveria auxilid-la de alguma forma: sabia que somente estar junto,
ouvir, .importar-se, Ja fazia muita diferenca. Ndo pensava mais em minha pesquisa. Assumi a

postura de qualquer pessoa que se sensibiliza com o sofrimento alheio e quer fazer algo para

'
“ Nos encontros posteriores, entendi que a relagdo dela com o marido estava bastante abalada por uma série de.
motivos: desentendimentos em fungao da filha, dinheiro e, como complemento, a doenga.

** Neste momento, foi inevitdvel orientd-la em relagdo ao fato de que a primeira coisa que deveria conversar com
o médico na préxima consulta seria em relagdo 2 sua situagdo de afastamento do trabalho, visto que o pedido
para novo periodo de recebimento do auxilio-doenga nio poderia ser mais com base nas hemorréidas, mas sim
‘na doenga de agora’. Pelo fato de, até entdo, ndo ter utilizado a palavra cincer, também ndo a utilizei.
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alterar essa situagdo de sofrimento. Talvez tenha falhado como antropéloga ou pesquisadora,
mas certamente nao falhei em relagdo aos meus principios éticos e morais que, onde quer que
en vé, sempre estardo comigo. Lembrei-me, neste momento de traduzir para o papel a
experiéncia de campo, de Hegel e sua distingdo entre ética e moral: moral como momento
subjetivo. do comportamento ético e ética como vivéncia objetiva dos valores morais.
Questionei-me sobre meus valores durante todo o tempo que estive em sua casa e durante
muito tempo fora dela também. Particularmente neste dia, procurei falar-lhe que deveria
procurar ser forte, acreditar que tudo vai passar, que iria se curar. Que encarasse a doenga
como mais uma das tantas barras que j4 enfrentou na vida: ter um filho aos.quinze anos, criar
trés filhos, perder um, pagar financiamento de casa. Perguntei o que fazia quando sentia todos
os medos dos quais havia me falado e disse-me (tirando uma pequena biblia da segunda
gaveta do criado-mudo ao lado de sua cama) que costumava rezar e passar a Biblia onde sente
dor, ‘aqui’ (\tero) e ‘aqui’ (garganta, em fungéo do vdmito). Hoje ndo me culpei por ter saido
de meu papel de pésquisadora. Confesso que tive dividas de que gostaria de retornar a ele.
Senti-me totalmente envolvida por meu ‘objeto’.

No final de nossa conversa, despedi-me dizendo que telefonaria na segunda ou Terga-
feira, depois que ela realizasse sua préxima consulta. Pedi desculpas pela invasdo de
~ domicilio em um momento tdo delicado como esse. Para minha surpresa, respondeu-me que
havia gostado muité da minha presenga: sentia-se sozinha e nio conversava sobre o assunto
com mais ninguém. Imaginei o drama que tudo deve estar sendo para ela, seu marido, filhos —
e para a irmad também: estar doente, ser encaminhado para um e outro lado, sem dinheiro...

Em casa, gonversando com meu noivo ao telefone, chorei. Tive a certeza de que a
experiéncia de uma doengé como o céncer envolve muito mais que a pérda do itero. No caso

.
de Rose, neste dia, a morte me pareceu a preocupagdo mais central e forte; a luta pela vida a

prioridade; a menstrua(;éo a grande perda.
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3.1.1 - O Segundo Encontro

Nao precisel telefonar para ela no dia marcado. Em casa, trabalhando frente ao
computador, escuto o telefpne tocar, era Rose. Estava ruim, vomitando muito, querendo
conversar. Combinamos que no outro dia iria até sua casa, por volta das 14h.

Dia seguinte, no horédrio marcado, estava em sua casa. Recebeu-me ainda deitada em
sua cama, embora mais sorridente, dizendo que se sente melhor no dia de hoje. Enjoada, mas
melhor. A conversa nesse dia fluiu e, como complemento, passou a utilizar a palavra cdncer.

Contou-me sobre os sintomas da doenga: emagrecirflento brusco, cansago, tontura,
sangramento e dor quando mantinha relagdes sexuais. Ficou impressionada como emagreceu
rdpido — 15 kg, em cinco meses. Procurou o exame preventivo porque tinha hemorrdidas e
sofria muito com elas. Sentia-se tonta, muito cansada. Ia estender uma roupa, descer do
Onibus, desmaiava. A médica que a estava acompanhando achou estranho, disse que nio
poderia ser da hemorrdida, ja que os exames de sangue deram bast?uzle alterados. Pediu entdo
que fizesse o exame preventivo e o teste de HIV. Indicou que procurasse a Rede Feminina de
Combate ao Cancer, porque‘tinha a impresséo de que esses sintomas eram de doenga jad em
estdgio bem avancado. No posto de satide demoraria muito. Fez o exame: “...Liguei pra ver se
tava pronto e me disserqm que era para.passar na Rede e conversar. Fui conversar e
disseram que ndo, que provavelmente era sé uma feridinha que eu teria que queimar e que
tinha que fazer um exame”. Na outra semana fiz, meu marido foi jw.no comigo e conversou
com elas também. Disseram a mesma coisa pra ele. Uns dia depois, com o exame pronio,
chamaram ea me’diéa disse que estava bem mais adiantado do que imaginava e que eu teria
que fazer uma cirurgia, tir&r o utero’. Nesse momento, pergunto como se sentiu. Ela me
responde: ‘vim chorando pra casa... Liguei pro meu marido é disse: ;nés ndo tinham dito pra

ti que ndo era nada? Pois agora me disseram que tenho que fazer uma cirurgia, que tenho
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que tirar o utero! Uns dia depois eu liguei ld e perguntei se o que eu tinha era céncer.
Disseram que sim, que era, s6 que tava no comeco e que tinha cura com a cirurgia. As vezes
eu penso em desistir. Essa historia de s6 receber encaminhamento, fazer exame, esperar, dd
vontade de desistir, de ndo fazer. Sentir es&as dores aqui 6, embaixo, por dentro (colocando
as pontas dos dedos das duas maos no baixo ventre) ¢ muito ruim...’

- Hoje percebo que ela estd procurando encontrar uma origem para sua doengé e,
verbalmente, constréi e desconstréi as possiveis etiologias. Conta-me que foi muito judiada
;10 ultimo filho: ndo deveria té-lo de parto normal. Teve esmorragia interna, fez coletagem e
acha.que daf em diante o problema surgiu. O dltimo filho tem sete anos, completos em vinte e
dois de margo45 . Pode até ndo ser por este motivo, mas ela acha que sim.

Logo em seguida, fala sobre a incomodagdo que teve com a filha desde meados do ano
de 1999, que se envolveu com um homem casado - e com o marido, que a culpa por ser
cimplice da menina em toda a histéria. Faz uma expressio bastante sofrida ao afirmar que
ouviu da filha que ‘preferia que a mae estivesse no hospital’. Acha que talvez possa ser por
issor... nao sabe... talvez. S4 sabe que se incomodou muito.

Percebo que a imagem que ela tem do cncer é muito influenciada pela histéria de
uma tia do marido, da qual ela gostava muito, que morreu de cincer de colo uterino. De certa
forma, parece-me ‘que 0 medo da morte, do qual ela falou no primeiro encontro, estd
associado a essa experiéncia mais préxima dela, mais conhecida. Nio sabe dizer se essa tia
estaQa com a doenga em estdgio mais avangado, mas lembra que ebla sentia muitas dores,
reclamava muito dé pontadas fortes de dor. ‘Passa muita coisa pela minha cabega, acho que
eu 10 ficando meia louca”. Diz que n3o sabe nada sobre céncer: s6 sabe que tem, que se morre
por 1sso é que as dores, a retirada do ttero, a queda de cabelo, os enjoos, a incomodam muito.

¢

N3do gosta da idéia de tirar o ttero. ‘A gente fica oca, muda tudo’. Preferia nio tirar.

* 0O exame aqui trata-se da colposcopia, seguida de bidpsia.
5 . . " - M
* Rose diz que teve cinco filhos: trés estdo vivos, um nasceu morto e um ela abortou espontaneamente.
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Neste dia, conta-me mais detalhes de sua vida. Fala sobre como a doenca mudou a
dinamica do cotidiano da familia: somente o marido, que é zelador num prédio no continente,
estd trabalhando para sustentar trés filhos, o casal, a irm3 e a sobrinha. Estio recebendo uma
cesta basica da empresa da qual € funciondria. A irm3 faz a comida, limpa a casa. ‘Antes eu
dava conta de tudo sozinha, sdbado eu tirava pra dar uma geral, parede, tudo, dava conta de
tudo sozinha. No sdbado, elas em duas ndo deram conta’. Nio gosta da situag¢do de depender
das pessoas para tudo.

Conta-me sobre o seu marido, que ‘briga muito comigo, sé ficou mais calmo quando
soube da minha doencga. Mas ontem ele jd comegou tudo de novo, porque ele acha que eu ndo
reajo. Ontem eu tava enjoada, tinha ido no médico, tava fraca, e ele disse que eu tava assim
porque tava de bico, nao por causa da doenga’.

Rose estd morando hé pouco tempo nessa easa na qual a encontrei. Anteriormente,
morava numa casa no me.srno bairro, quase em frente ao ponto final do 6nibus urbano. Ela
- confidencia que era uma casa maior e melhor — pela qual lutava muito para pagar o
financiamento. No entanto, a casa ficava préxima ao bar cujo dono era o-homem com o qual
sua filha havia se envolvido. Seu marido, na &nsia de tentar resolver o problema, vendeu a
casae comproﬁ outra, menor, de madeira, no topo do morro.

Reclama muito de estar morando no lugar onde estd, porque o problema nio foi
resolvido, somente complicou sua vida. Sente muito pela venda da casa, porque sabe o
quanto se esforgou para conseguir guardar dinheiro. Segundo ela, os vizinhos se aproveitaram
da situacdo, da vontade do marido de mudar logo dali para evitar os encontros da filha com o
dono do bar azul, em frente ao ponto ﬁnal, doze anos mais velho. “Passaram a perna na
gente ”. No dia anterior vieram com papéis para ela assinar, para transferéncia do imével, nio
quis porque ndo estava legal. “Passei num adevogado e ele me disse que ninguém pbde me

obrigar a assinar”. O marido a ameaga de deix4-la caso ela o contrarie e, no dia anterior,
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mais uma vez isso havia acontecido. O desentendimento em fungdo da casa e do problema da
filha entdo, € ampliado pela situagdo de doenga: o marido constantemente afirma que ela ndo
reage. Disse que agbra ele ndo a convence mais dessa forma, com ameagas de abandoni-la:
‘desse jeito tu ndo me pega mais’.

Rose entdo me inclui na histéria, perguntando se sou casada. Digo que vou casar no
préximo ano, provavelmente. Pergunta a idade, respondo que vinte e seis. Ela diz que é uma
boa idade: jd namorei com outras pessoas, sei 0 que estou fazendo: “ndo é como o meu caso,
que casei com o primeiro namorado”. Fico curiosa e pergunto se a situagio de doenca
modificou a relagdo, a intimidade do casal. Ela me conta que nunca teve uma intimidade
verdadeira com o marido. Tudo comegou com uma gravidez. Depois se passaram trés anos
até que pudessem ficar juntos: a familia dele ndo queria a unidio, até hoje ndo sabe por que,
n3o sabe se pela idade dos dois. Gostava muito do- marido. As primas, no periodo em que
ficaram afastados, a levavam para discoteques, mas nio se interessava por ninguém. Depois
de trés anos, finalmente ficaram juntos. Entretanto, arrepende-se de todas as promessas, cartas
que leu e frabalhos que féz' para poder ficar com o marido. Ficaram algum tempo ainda em
Lages, teve todds os filhos 14. Com o filho mais novo recém-nascido, veio para Florianpolis
para ficar com o marido, que jd havia vindo.. Cuidaram de um prédio e ganhafarn um
apartamento para morar em troca. Depois o marido pegou como zelador e ela continuou
trabalhando como faxineira. Até que foi trabalhar nessa empresa que trabalha agora e nio saju
mais. |

Os dois irmaos estdo juntos com ela neste dia. O filho de dez anos, o de sete, a irmi e
a sobrinha estdo em casa. Mesmo assim, a conversa fluiu melhor que da primeira vez. Eu a
senti mais forte, mas confiante - cohﬁando mais em mim também. Disse que fiquei, e €
verdade, muifo feliz quando me ligou no dia anterior - e que ligasse sempre que qﬁisesse. Ela

disse o mesmo, e senti que foi sincero.
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Outro contato...

Dias depois, telefonou-me. Havia feito consulta e sido informada de que retiraria
somente o colo. Estava radiante pelo fato de continuar menstruando, de nio tirar todo o ttero
— ¢ também porque ficou sabendo da boca do médico que seu caso era simples e somente
tirando d colo jé resolveria. Dois problemas haviam sido dissolvidos: o medo da morte e de

nao menstruar mais.
3.1.2 - O Terceiro Encontro

Nosso préximo contato também foi estabelecido por ela. Telefonou para dizer que
havia saido do hospitél um dia ap6s a cirurgia. Pela voz no telefonema, senti que estava bem
melhor. Alguns dias depois, fui visitd-la em sua casa. Encontrei-a de Pé€, ao contrdrio das duas
outras vezes em que a vi, disposta, com outra aparéncia, me parecia muito bem. Nio pudemos
conversar muito hoje em fungdo da presenca do marido, que estd d¢ licenca por estar com
hepatite, e da presenca de sua irmd. Nossa conversa trilhou caminhos bem mais gerais, como
por exemplo a reagdo dela a cirurgia: relatou ter ficado muito tranqiiila por ter corrido tudo
bem, por saber que retirou somente o colo do ttero.

Por outro lado, contou-me que no dia em que foi internada ficou prebcup_ada porque

havia internado uma mulher que tinha tido um aborto e precisava fazer coletagem. Depois do
procedimento médico, recebeu- alta em um dia - e j4 estava com febre e muita dor. Retornou
ao héspital: a coletagem ndo havia sido feita de maneira correta, haviam deixado coisas
dentro. A preocupacéo de Rose justificava-se porque o médico que iria operé-la era 0 mesmo
médico respbﬁsével por este erro. Falou-me sobre o quanto € ruim nio saber exatamente o que |
'

tem, ndo saber realmente que tudo acabou, ja que a cirurgia nio é o fim de tudo: tem os

retornos, os exames a serem feitos posteriormente em periodos de tempo bastante curtos. No
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seu caso, o médico estipulou um més para ela fazer nova bidpsia, pés-operatéria. Contou
sobre a incerteza dos médicos: uns achando que era melhor tirar todo o dtero para ndo se
incomodar depois; a0 mesmo tempo, o médico dela dizendo que tiraria somente o colo e que
‘sabia o que estava fazendo’. Rose acredita que eles nunca tenham certeza do que estdo
fazendo, por esse motivo pedem acompanhamenfo em periodos de tempb tdo curtos.

Senti que para ela foi um alivio tirar somente o colo do dtero. Novamente falou sobre
o tempo transcorrido entre o recebimento do diagndstico e a realizagdo da cirurgia — e de seu
medo maior de que a doenga se alastrasse muito rapidamente e que ‘ndo desse mais tempo’.
Segundo ela, o tempo que Ppassou entre a realizagdo do preventivo ¢ a bidpsia ndo foi nada
comparado ao tempo para cirurgia (vinte dias para o preventivo ficar pronto. Uma semana
para biépsia. A contar do recebimentp do diagnéstico, quase dois meses para cirurgia. Nao
pode fazer a cirurgia antes porque estava bastante enfraquecida pelo .tratamento
quimioterépico e pelos leucécitos)i

Embora acredite que o pior j4 passou, ainda ndo se sente curada, livre do perigo,
justaménte porque precisa continuar submetida ao olhar médico e a uma bateria de exames
constantes. Diz sentir-se melhor e mais forte. Tem esperangas de que em um més volte a
trabalhar - e esse t_rabalho nao é sbfnente na empresa, mas também poder cuidar da sua casa,
coisa que ndo faz ha tempos. Nio sabe quanto tempo a irm3 ainda ficard com ela.

O clima na casa nio i)arecé bom. Mesmo rindo de algumas coisas que conversdvamos,
percebo que a relagdo dela com o marido e a irma ndo parece muito calorosa. Por outro lado,
presto aten¢do no marido é percebo o quando € carinhoso com os filhos (homens) e com a
fitha da cunhada. Na presenca do marido, ela ndo € a mesma pessoa que conversava comigo
das outras vezes: fala pouco, fato que me leva a pensar que nao estd sentindo-se bem com a

minha presenga, mas estou enganada. Digo que preciso ir embora e ela pede para ficar.

Suspeito que ela ndo gostaria que ele estivesse ali, por perto, ouvindo nossa conversa, ja que
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nos momentos que ele se afasta ela dé risadas, conversa, fala dos exames e da grande
preocupagdo que € o fato disso ‘nunca ter um ponto final’. Fiquei mais tranqiiila pelo fato de
vé-la, a0 menos fisicamente, mais forte.

E a historia nao havia realmente terminadb...

Em meados do més de agosto, Rose telefonou para contar-me que nio estava bem,
pois precisaria ser submetida a nova cirurgia em menos de um més do pés-operatdrio:*®
fTenho que tirar o utero todo’. Contou-me que neste dia, na consulta, depois de olhar os
exames, 0 mesmo médico que disse que sabia o que estava fazendo saiu da sala e foi
conversar com um outro médico. Este segundo médico entrou no consultério e perguntou se
ela tinha ﬁlhos.47 ApOs sua resposta afirmativa, disse que ela teria que fazer nova cirurgia e
retirar o utero todo. Foi um grande choque para ela — o medo da morte e a crise pela perda da
menstruacao retornaram. N&o conseguiu perguntar, questionar: nada. Apeﬁas respondeu
afirmativamente quando o médico perguntou se eld estava brava com elé pelo fato de nio ter
tirado tudo de uma s6 vez,

O marido foi entdo conversar com os médicos e perguntou por que no haviam tirado
tudo de uma vez. O médico deu o exemplo de um dedo: falou que ndo tinha porque tirar toda
a mao se o problema estava num dedo. Rose considera estranha essa comparagdo — e
engracado o médico ach'ar que o dedo € separado da mao. Estd muito triste, pois desde o
comego estava preocupada que a doeng_a pudesse se alastrar, ir adiante muito rapidamente.

Agora estd com mais medo ainda. N3o confia mais no médico, porque ‘“quando eu internei

6 Aqui € clara a presenga da ambigiiidade dos sinais da doenga. A conizagao, ou, nas palavras das informantes, a
cirurgia na qual ‘se retira somente o colo’, € feita quando o diagnéstico é de NIC III com cancer in situ, sem
- invasdo em tecidos vizinhos. Nesses casos, somente a parte mais superficial do colo do ttero ests afetada e ndo é
preciso retird-lo por completo. No entanto, apés a cirurgia e o envio do tecido (cone do colo do utero) para
bidpsia, € concluido que a doenga j4 estava num estdgio mais adiantado do que o imaginado - que na verdade
teoricamente ndo € imaginado, j4 que o diagnéstico e, a partir dele, a decisio sobre a profilaxia mais indicada
veio por intermédio também de uma bidpsia, exame considerado o mais seguro para a detecgdo do cincer. Essa
situagdo € mais comum do que se imagina e, num curto espaco de tempo (em média 45 dias) a mulher é
submetida a nova cirurgia.
T A associagdo da identidade feminina com o fendmeno da maternidade vem de longa tradigdo médica. Do
ponto de vista médico, a realizagdo da histerectomia é somente um problema para mulheres que nao tem filhos.
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pra tirar s6 o colo tinha outras duas mulheres que também tinha tirado sé o colo e estavam ld
para tirar o utero todo — eu perguntei pra ele o que era e ele falou que elas tinha que tirar
porque tavam com dor. Eu ndo acredito nele - elas tinha a mesma coisa que eu— ele tinha
feito a mesma coisa s6 que ndo tava querendo falar”

Diz que se sente mal porque ele ndo senta com ela e fala exatamente o que ela tem e
tudo que podé acontecer: ele fica falando aos poucos e isso é muito ruim. Senti que o que ela
queria hoje, além de contar sobre a cirurgia, era ouvir se corria, ou ndo, o risco de morrer.
Pela enésima vez, tentel tranqiiiliza-la.48Perguntei, entdo, se ela precisaria fazer quimioterapia
e radioterapia e respondeu-me que ndo. Neste momento também fiquei um pouco mais
tranqiiilizada, pois a realiza¢do de quimioterapia e radioterapia, nas circunstincias na qual se
encontrava, certamente seﬁm indicios de que o quadro clinico apresentava-se ainda mais
complicado. |

Rose, neste dia, estava sentindo-se mal por ter sido ‘judiada’ duas vezes. Estava
querendé voltar a trabalhar logo e acostumada com a idéia de tirar somente o colo do titero.
Para ela era importante continuar com o udtero, mesmo que ja tivesse filhos. Conta-me
detalhes sobre a situagdo financeira da familia, complicada por seu afastamento do trabalho —
situagdo que ficarad aindé pior em virtude do marido também ter entrado com pedido de
auxilio-doenga em fun¢do da hepatite. Estd preocupada com sua irmé, que provavelmente néo
poderd ficar por mais tempo com ela: estd hd mais de trés meses em Floriandpolis e precisa
retornar para Lages. No final de hossa conversa ao telefone nesse 'dia, disse a ela que se
-precisasse de alguma coisa, que ficasse com ela ho hospital, por exemplo, ficaria: bastaﬁa que
ligasse para falar sobre a cimrgia. Terminei dizendo que nadade ruim aconteceria com ela.

Mais um contato...

4 . . . . - . N .
¥ Aqui cabe um desabafo: neste dia também senti medo e ndo tive convicgdo do que estava afirmando, ou seja:
nao tive certeza de que ela sairia bem de mais essa etapa mas, dadas as circunstancias, nao poderia dizé-lo a ela.
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Conforme combinado, Rose ligou para falar sobre o dia da cirurgia e combinamos de
que eu iria até o hospital. Ela internaria exatamente no dia das elei¢bes municipais de
primeiro de outubro e, de antemao, j4 havia dito a ela que eu viajaria para votar em minha
cidade natal.

Na Segunda-feira, dia do procedimento cirirgico, telefonei por volta de meio dia e
meia hora para saber em que horério ela seria operada. Fui informada de que ela acabava de
ser conduzida ao setor no qual seria operada, por volta das 16h. NZo havia motivos, pois, de
visité-la nesse periodo. Na parte da noite, por volta de 22h, telefonei novamente para o
. hospital para saber se ela estava passando bem, como havia sido o procedimento cirirgico e
outras informagdes. Fui informada pela mulher que me atendeu ao telefone, provavelmente
ﬁma auxiliar de enfennagem, que a cirurgia havia transcorrido da melhor forma e que agora
ela estava bem, dormindo. Foi-me dito que ela havia retornado ao quarto em torno das

19h30min. Fiquei tranqiiila e esperéi o dia seguinte para visitd-la.
3.1.3 - O Quarto Encontro

Cheguei no hospital cerca de vinte minutos antes do hordrio de visitagio, que inicia
15h e termina 16h30min. No momento, ndo havia nenhuma pessoa que iria visitd-la, ao
menos nio alguma péssoa que eu conhecesse. Peguei no balcdo de recepgdo o papelote rosa,
feito de cartolina, que me autorizaria a ir a0 seu quarto e pus-me a procuré-la pelos corredores
do hospital. Em menos de cinco minutos, achei. Cheguei perto de seu leito e vi que estava
dormindo. O quarto possuia no total dez leitos, separados por paredes compensadas e com
cortinas que, provavelmente, eramr fechvadas para que as mulheres pudessem dormir e

¥

curativos pudessem ser feitos sem que as demais participassem do ritual.
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Juntamente com Rose, conuido, havia mais uma mulher de uns sessenta anps, que me
angustiou profundamente com o teor das conversas que quis estabelecer. Rose abriu os olhos
e passei a mao por seus cabelos, perguntando como havia passado pela cirurgia. Ela pouco
conseguia falar, mas a mulher que se encontrava no leito ao lado contou-me que nunca,
segundo sua experiéncia e a fala das pessoas que ali trabalham, alguém havia reagido tdo mal
a essa cirurgia. Perguntei se ela também havia feito e ela disse que sim, que todas ali dentro
estavam com esse problema do cdncer. A mulher se disse muito impressionada com a
quantidade de casos de céncer de colo uterino que V& por ai — “e dd em gente nova, dd em
gente velha, dd em tudo que é idade minha filha”. Diz ndo saber o que ¢sté acontecendo para
surgirem tantos casos. Conta que ndo € a primeira vez Que interna ali e que € uma verdadeira
correria — assim que os leitos sdo desocupados entram novas mulheres para operar, “fodas
pelo mesmo problema”. Conta que na tltima vez que foi operada tinha uma menina de uns
quinze anos que também operou — “e tu vé né minha filha, quinze anos, que triste isso né,
como € que essa menina pode ter uma familia depois disso...”:

Fiquei cerca de quarénta minutos no quarto e o0 mdximo de coisas que ouvi de Rose foi
que havia passado muito mal depois da cirurgia, vomitado muito, estava sentindo muitas
dores e que, na hora e_rh que eu havia ligado, ela ‘ndo estava ‘dormindo coisa nenhuma’ —
estava, sim, passando muito mal e bem acordada.

Percebo que Rose fica angustiada com o teor da conversa e provavelmente com o tom
no qual a vizinha de quarto fala e procuro mudar de assunto. Digo que é melhor pensar que 6
pior ja passou, que agora precisa correr tudo bem para a recuperagdo da cirurgia. Seu marido
chega e, com a presenca dele, dou uma volta pelo quarto. Todas as mulheres encontram-se
com pessoas que as estdo visitando e, pelos rostos de cada uma, procuro adivinhar a idade. A
maioria delas me pareceu ter menos de trinta e cinco anos. Urr;a cena, particularmente, foi

muito forte. Uma jovem de no médximo. vinte e cinco anos sentada na cama, rosto sisudo - a
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mie sentada numa cadeira ao seu lado e lendo uma revista. O que teria aquela jovem? Seria
realmente mais um caso de cincer e a cirurgia ja havia sido feita? Aquele clima todo do
hospital fez-me muito mal e resolvi ir embora.

Contato...

Deixei passar duas semanas, a contar do dia em que fui ao hospital vé-la, para
telefonar e saber como estava. Feliz com meu telefonema, contou-me que estava sentindo-se
fisicamente bem, mas que havia passado por muitas dores depois da cirurgia: ‘nunca pensei
que uma cirurgia pudesse doer tanto’. Deslanchou a contar sobre as dores fisicas que sentiu,
gritava de dor, nem remédio adiantava. Agora sente algumas ‘pontadas, mas é s6 de vez em
quando ¢ ndo hd comparagdo possivel com as dores que teve nos dez primeiros dias.
Conversamos sobre o acompanhamento médico e ela diz que precisard retornar em quarenta
dias a contar do dia da cirurgia, para fazer a ‘revisdo da.cirurgia ' # Acredita que seja para ver
se estd tudo bem, embora ndo confie mais na palavra médica e esteja sempre esperando o pior.
VAgora precisa ﬁcarvmais» forte para conseguir tratar a hepatite que contraiu no hospital,i
segundo ela diferente da hepatite do seu marido: ele contraiu a tipo A e ela tipo C. Rose d4
boas risadas comigo, quando relembro de sua Companheira de quarto, a qual me refiro como
‘alguém super agrad&vel e positiva’, sobre as conversas que quis travar.

Sinto que ela fica muito feliz cada vez que entro em contato e que, ao final, quer seja
de contato telefdnico ou pessoal,‘agradece por tudo. Esfor¢o-me por entender esse tudo, ja que
nao consigo ver o que estou fazendo a mais por ela. Lembro—m_e, contudq, do que me disse no
primeiro encontro: no conversa abertamente sobre sua situagio com 'nihguém.

Depois desse contato telefdénico, ainda conversamos mais uma vez, pessoalmente,
perto do Natal. Rose estava lavando foupas quando cheguei em sua casa — € encontrava-se
sozinha. Tinha boas noticias nesse dia: a revisdo da cirurgia ha\;ia sido boa, o médico havia

dito que ndo havia nenhum problema e requisitado exame preventivo, que nesse mesmo dia
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pela manhd havia realizado. Além disso, foi com alegria que me contou Que o médico a
liberou, deu alta, para o trabalho, a partir do dia dois de janeiro de dois mil e um. Como
complemento, havia iniciado uma reforma em sua casa, a fim de amplid-la. Aos poucos as
coisas se ajeitam, disse ela.

Agradecendo pelo cartdo e pela lembranca de Natal que havia levado, perguntou-me
sobre a minﬁa vida, o que farié no préximo ano. Respondi que, sinceramente, ndo sabia. Meus
planos eram de apresentar o trabalho em fevereiro e, depois disso, trabalhar em algum lugar
que ndo sabia exatamente qual seria. Poderia garantir-lhe, entretanto, que até o més de
fevereiro me encontraria no nimero de telefone que possufa consigo — e que telefonaria para
ela no inicio do préximo ano, para falar tanto da data de apresentagdo do trabalho quanto do
rumo que resolvi tomar em minha vida.

Agora, Rose estava sob o olhar médico n3o mais tdo intensivo, mas ainda assim
zeloso. Realizando exames e acompanhamentos médicos em curtos espacos de tempo e
torcendo para que nada dé ruim pudesse acontecer... |

Continuando...

A op¢do de contar a histéria de Rose do principio ao fim ndo se deu por acaso: Sua _
histéria me parece bastante ilustrativa e elucidativa, possibilitando compreender a doenca
como experiéncia e como fase liminar. O fato de ter tido o privilégio de acompanhé-la desde
o principio, desde o recebimento do diagnéstico, fez com que pudesse vislumbrar muito mais
claramente as ambigiiidades, as contradi¢des, as incertezas que a experiéncia de um cancer
ocasiona e que € traduzida pelo discurso. O discurso, poiAs, sempre traz a voz € o ponto de
vista, o posicionamento de quem fala (Cfapanzano,l99‘1)

A narrativa de Rose ndo esté fechada, ou seja, ela ainda estd em busca dos motivos que
fizeram com que ela desenvolvesse a doenca e do sentido de vi;/encié-la, justamente porque

ainda se encontra no periodo de margem: a doenga ndo representa o seu passado, mas um

“ Trata-se de nova colposcopia, seguida de bidpsia.
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presente que ainda estd acontecendo e cujos eventos ndo foram, todos, revelados. O que
percebi no decorrer do contato € da relagdo com ela estabelecida, foi que vem buscando
explicagOes diversas, na trajetéria de sua vida. Os motivos que podem ter feito com que ela
- desenvolvesse a doencga, segundo suas construcdes e desconstru¢des, sio muitos: as
incomodagdes com a filha, o sofrimento fisico pelo qual passou no parto do iltimo filho, os
trabalhos que fez e as cartas que leu para poder ficar definitivamente com o marido, na época
em que a familia dele ndo aceitava a unido dos dois, sdo as explica¢des que lhe parecem mais
convincentes e passiveis de aceitagdo. No entanto, ela ndo sabe qual € realmente o motivo.
Suas formas de enfrentamento da doenga, aqui entendido como processo de enfrentamento, se
modificam 4 medida que os eventos e as situagOes exteriores sdo revelados. Com medo da
morte € de que sua situagdo seja clinicamente grave, sua reagio € cair de cama e ndo reagir.
No entanto, ndo reagir ¢ também uma maneira de enfrentar a doenga — ndo uma etapa do
processo — mas algo que pode acontecer sucessivas vezes nd decorrer dele. O momento .d'e
margen-l pelo qual estd passando faz com que ela fique, algumas vezes, na situagdo que
Gimenez (1997) define como enfrentamento passivo: quando toda agdo € omitida e a pessoa
perrnan_éce em situacdo de diivida, ambigiiidade ou espera. Passivo, aqui, ndo é o dposto de
ativo, pois agdes continuam ocorrendo: consultas médicas e exames clinicos e laboratoriais
dos mais diversos sdo procurados e realizados. No plano simbélico, também ocorrem buscas:
de compreender os significados, de lidar com as mudancas trazidas pela doenga, de aceitar a
necessidade de realizagdo da histerectomia e, com ela, da cessagdo dos fluxos menstruais.
Ativo/passivo s@o lados da mesma histéria.

Conheci Rose no tempo em que havia recebido o diagnéstico do céncer — tempo no
qual nada sabia no que diz respeito ao seu quadro clinico e aos procedimentos profiléticos que
seriam tomados. Era o seu tempo de reclusio, de luto, de dﬁvidas' e das maiores incertezas. O

céncer ndo trazia somente o medo da morte: ele requisitou que seu cotidiano, que suas
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atividades normais, costumeiras, fossem suspensos: cuidado com a casa e os filhos, exercicio
do trabalho remunerado. Ou seja: impds limitagdes tdo problematicas ou traumaticas quanto o
medo da morte e o sofrimento pela perda do ttero e, com ele, da menstruagdo. Sua situacio
atual, a doenca, poderia desdobrar-se na cura ou na morte, mas mais que o medo de que a
resolugdo de seu estdgio de margem culminasse na morte, ela tinha esperangas de que, em
“pouco tempo, pudesse retornar ao trabalho, desenvolver suas atividades costumeiras, a sentir-
se fisicamente forte, levar a vida que outrora levava — isso significaria sua maior cura.

A histéria de Rose me parece interessante para ilustrar’aA forma como ocorreram os
contatos com as informantes e 0 modo como as histdrias relativas ao processo experiencial de
doenga foram narradas. A grande dificuldade, contudo, foi conseguir trabalhar com as
histérias narradas e transcritas para o papel, j& que mesmo que possuissem pontos
semelhantes, perdiam em muito sua riqueza e talvez até o sentido quando retirados do
contexto original. Com o objetivo de demonstrar o enredo de algumas histérias ouvidas, antes
de contrasta-las entre si, descreverei um pouco da histéria de algumas iﬁformantes que, depois

_de Rose, também posso considerar como ‘principais’.

Sonia tem hoje trinta e seis anos, € casada, manicura/pedicura e tem trés filhos. Teve
cancer de colo uterino diagnosticado quando tinha trinta e trés anos e foi submetida, segundo
seu relato, primeiramente a uma histerectomia sub-total (retirada do corpo do itero), um erro
médico, ji que ‘meu problema estava no colo’. Sentindo muitas dores depois da cirurgia e um
inchago que considerava incomum, deslocou-se de sua cidade natal — Jaragu do Sul — para
Curitiba e consultou um segundo médico. Sua surpresa foi grande ao ser avisada de que seu
‘problema’ progredia ao longo dos meses pés-operatérios e que seria 'éubmetida a uma
cirurgia de alto risco, da qual poderia sair sem vida. O pedido que o0 médico lhe fez foi de que
voltasse para casa e se despedisse dos familiares e émigos, sabendo que poderia sair sem vida

da cirurgia. Entrou em pénico, ficou desesperada, chorou muito, mas fez o que o médico
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recomendou. Passado o susto inicial, relatou que resolveu lutar por sua vida enquanto ela
existisse: ndo se entregaria, lutaria até o ultimo minuto, até suas tltimas forcas e
possibilidades. Dias antes de sua segunda cirurgia, recebeu em sua casa a visita de um
homem, que acredita ter sido seu anjo da guarda. Na conversa estabelecida, ele lhe disse que
confiasse nele, que ndo se entregasse, pois ela teria muito ainda a fazer por aqui e que na hora
da cirurgia ela o sentiria por perto. E sentiu.

Sua histéria estendeu-se por mais de um ano, comprometendo sua vida afetivo-sexual:
ela fala da ‘barra’ que foi também para o marido dela, ndo somente para ela. Somente com
trinta e trés anos e com trés filhos, ndo foi do ponto de vista da maternidade que a perda do
ttero mexeu: ela fala, além da sexualidade, da menstruagéo, que ndo era hora pra ela ainda
acabar. Acredita que o primeiro médico errou, foi negligente e o culpa. Contudo, a doenga
trouxe coisas positivas para sua vida:

“Eu levanto cedo, eu lavo, eu passo, eu fago comida, eu tenho prazer de estar aqui.
Se amanhd eu ndo estiver, importa que hoje eu estive, eu fiz. A minha marca eu
vou deixar se eu for...eu comecei a berrar, a botar ordem, ser mais eu — e eu to
bem. Nao sei se é o método mais correto, ndo sou psicéloga, mas eu fago assim e
dd certo! Vamos colocar ordem na casa, vamos ver esse negdcio ai. Eu também
tenho direitos. Nao é s6 dizer que eu t6 com essa coisa e depois eu vou morrer. Eu
decido quando eu vou. Eu e o meu Pai. O Dr. J. também falou que isso foi -muito
importante, eu pensar assim. Ficam reclamando, dizendo que é castigo de Deus.
Nao €. Tudo é pra vocé crescer e ser mais esperta td, ndo é castigo, é pra crescer,
crescer espiritualmente, eu penso. O que eu sei eu sei porque eu aprendi com a
vida. Muita gente eu escutei falando que é castigo, achando que pecou muito na
outra encarnagdo. Dal eu digo assim: escuta, querida, quem ndo tiver pecado que
atire a primeira pedra. Nao foi assim que Jesus falou pra aquela prostituta? Quem

ndo tiver pecado, atire a primeira pedra. Se Jesus fez isso com ela, porque tu acha
que ele vai fazer isso? Ele é maravilhoso! Ele ndo fez a doenga, o homem é que

fez...”.

Atribui a superagfio da sua doenga a familia, ad amor que sente pelos filhos, a vontade
de viver, a garra, a forga de vontade que tem: “Eu ndo tenho preguica, eu tenho vontade de
batalhar, eu tenho pérspectiva, eu acho que foi isso. Eu vou atrds, eu batalho, eu quero, eu
brigo por isso”. '

Maircia tem hoje 45 anos e teve cincer de colo uterino aos 33 anos anos. E solteira,

ndo tem filhos e € graduada em Economia. Aposentou-se, aos 40 anos, por invalidez, em
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fungdo da doenca. Estando com corrimentos vaginais hd algum tempo, Madrcia relatou ter
sistematicamente procurado o médico B., sendo que este jamais fazia mengdo 2 possibilidade
de que estivesse com céncer ou que pudesse estar, ja que ela ndo se encontrava dentro do que
era considerado ‘grupo de risco’: sua vida sexual era pouco ativa e ndo possuia histérias de
- doengas sexualmente transmissiveis. Apés sangramento vaginal bastante intenso, em maio de
mil novecentos e oitenta e nove, marcou consulta com um segundo médico B, que j4 no dia da
consulta alertou-a sobre a enorme possibilidade de que seu caso fosse de céncer de colo
u.terino.

Apos alguns dias da consulta, veio a confirmagio: cdncer invasor, segundo bidpsia.
Este céncer jd se fazia presente, segundo os médicos que a acompanharam dali em diante, h4
pelo menos oito anos, ou seja — quando ela teria vinte e sete ou vinte e oito anos. Pelo fato de
o céncer estar muito alastrado — a histerectomia complicaria ainda mais seu quadro, levando
possivelmente a 6bito. Por este motivo, foi submetida a tratamentos para conter a proliferacdo
de células cancen’genas', tanto medicamentosos (quimioterapia oral) quando radioterdpicos.
Paralelamente, fez uso de uma.cirurgia espiritual — a qual acredita ter contribuido mliito,
centralmente até, na ‘barragem’ das células. Entre o recebimento do diagnéstico e a realizacdo
da histerectomia transcorreram-se qﬁatro meses (a cirurgia foi realizada em setembro). Foram
também rétirados ovdrios e todos os anexos. Doeu-se e lamentou muito pela necessidade de
perda do ttero, jd que um de seus planos préximos estava um filho com o namorado que tinha
na época — “a pessoa certa” — mas pensou, em primeiro lugar, na sua vida — nfio em filho, néo
em namorado, nada. Assim que ela soube do cancer, pensou: Meu Deus, logo o iitero, logo
agora... |

O tempo que transcorreu apds a realizacio da histerectomia foi bastante complicado: a
radioterapia causou sérios problemas para alguns 6rg§os internos, comob 0s rins — um deles foi

retirado — e aos intestinos (usou bolsa de colostomia durante algum tempo). Os intestinos
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estouraram e, em virtude disso, entrou em coma. Foi totalmente deéacreditada pelos médicos,
tanto que a roupa do veldrio j4 estava separada e toda parentela avisada. Relatou-me,
entretanto, que procura lembrar-se das boas coisas — do banho que recebeu na UTI, no qual
lavaram até mesmo seus cabelos — da faxineira que ali trabalhava e diariamente opinava quem
iria ou ndo morrer e, quando ela acordou do coma, parou com a mao sobre a vassoura (ela
encenou pra mim) e disse: “Eu ndo disse que ela ndo iria morrer?”.

Muito interessante a metafora que ela relatou ter ouvido do médico acerca do cincer
dela... “um cdncer é como uma laranja podre...enquanto tu ndo encosta nela, tudo bem — o
podre se alastra mas a laranja permanece inteira. Quando tu encosta nela, ela se
desmancha”. Com isso, ele estava explicando os motivos de ni3o poder fazer logo a
histerectomia —~ e da necessidade de barrar o tumor, primeiramente. “Dé gracas a Deus...reze
para que seja possivel tirar o titero”, disse o médico.

O ponto mais forte, mais alto do relato dela diz respeito as falhas cometidas pelo
médico que ndo fez varios diagndsticos corretos e, com isso, tirou seu sonho de ter um filho —
além de ter-lhe provocado vdrios sofrimentos e dores, com cirurgias consecutivas. Afirma
fazer cjualquer negocio para nﬁQ sentir dor. Falou-me sobre as dores sentidas nas bidpsias, do
frio passado, nua, em aparelhos de tomografia computadorizada — da frieza e imparcialidade
dos médicos, que unicamente lidavam com um corpo. No entanto, a doenca também teve um
saldo positivo: sua vida, seus valores, mudaram muito desde 14. Afirmou, anteriormente, ser
materialista e vaidosa —comprou sua casa cedo, andava sempre bem vestida e corte de cabelo
na moda. Acredita que ndo deveria ter perdido a vaidade, mas passar pelo que passou a fez
olhar a vida de outra forma — acreditar que o que importa é aproveitar cada minuto, viver bem,
sem dor. Diz que todos os dias pede isso: que o novo dia seja tdo bom ou melhor que o outro.

Sua vida sexual depois depois da doencga, inexiste. O d;:sejo de ter um filho acaba

sendo suprido pelas sobrinhas, as quais dispensa muito carinho e atengfo. A superagdo da
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doenca e sua for¢a de vontade ela atribui ao fato de que possui uma familia complicada: ela
nunca pode baixar gﬁarda, sempre assumiu o papel de “forte”.

Miriam tem vinte nove anos, quatro filhos e é casada hd quinze anos. E servente e
reside em Florianépolis. Descobriu que estava com cincer porque percebeu alguns sintomas:
ndo tinha fome, sentia cansago, sudorese, tontura, fraqueza, palidez, dor na relagdo sexual e
sangramento continuo. Na gravidez da dultima filha, fez um preventivo que acusou uma
alteragdo. Como estava gravida e ndo poderia mexer, foi-lhe dito que retornasse assim que a
filha nascesse. N3o retornou. Deixou passar um ano depois que a filha nasceu e retornou no
inicio de mil novecentos e noventa e sete. Diz que agiu errado e se culpa por isso. Veio o
resultado e ela precisou fazer ‘uma montoeira de exame: bidpsia, ultra-sonografia, nem
lembro mais de tantos exames que fiz’. O médico ndo lhe explicou exatamente o que tinha e
deu encaminhamento para o CEPON. Ficou mais seis meses sem fazer tratamento nenhum.
Nido sabia exatamente o que tinha. Certo dia, descobriu os objetivos do CEPON e ficou
pensando: “mas por que serd que pro CEPON?”. |

Quando procurou o CEPON, a médica, sentou com e¢la e disse: “olha Miriam, vamos
conversar. Teu exame deu que tu tem um tumor crescente, um cdncer, mas que tem

possibilidade de cura porque foi descoberto agora, tu ndo pode bobear”. Relata que essas
palavras a assustaram, que tomou um susto, foi um choque muito grande. Ficou um ano
guardandé aquilo s6 para ela, porque ndo queria que ninguém sofresse. Ia nas consultas
sozinha, fazia quimioterapia e radioterapia, tudo sozinha. Um dia nfo agiientou mais a pressio
e contou para a irmi. Passou, entdo, a acontecer tudo o que ela nio queria que acontecesse:
que sofressem por ela, que a vissem como coitada. Fala do medo que via no rosto dos filhos

-mais velhos, que ja entendiam o que estava acontecendo.

% Trata-se do Centro de Pesquisas Oncolégicas, instituigio que no que diz respeito ao estado de Santa Catarina é
referéncia no tratamento do céancer. ’
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Teve sérios problemas em decorréncia do tratamento. Além da depressdo, do cansago,
do enj6o, a radioterapia deixou seus ossos bastante frigeis: desenvolveu dois tumores dentro
da boca e teve que operar (estd sem grande parte dos dentes). Acredita que ficou doente
porque tem um corpo que pode pifar, ficar doente, porque é humana — e porque conseguiria
superar por ser forte. Desistir do tratamsnto era algo que sempre passava por sua cabeca, mas
logo depois pensava que niéo poderia se entregar: pensava nos filhos e no marido, que
precisavam dela. Teve o carinho, o apoio da familia e do marido em toda a trajetéria da
doenga - e isso foi muito importante. Pede-me emprestada minha mao direita e diz que €
assim que os dois sempre estiveram, de maos dadas, apoiando e ao lado um do outro.
Também o marido estava doente na mesma época: havia caido do prédio no qual trabalhava e
foi submetido a vérias cirurgias. “Dai tu tens que te preocupar com os teus filhos, com o teu
marido, com o teu trabalho, lutar na quimioterapia e.na radioterapia, enfrentar a doenga...te
digo que ndo é€ fdcil, que ndo desejo isso pra-ninguém. E é uma loucura, tudo junto...”.

| Mesmo afirmando que € muito ruim passar pela doenga, fala que divide sua vida em
trés momentos: antes, durante e depois da doenga. Sente-se agora uma nova pessoa, ‘mais

b

ela’; “mais, sabe... (inspirando o ar) cheia de si”. Aquela pessoa sofredora nunca quis ser. A
Miriam doente ficou 14, na cama do hospital. Hoje ela se diz diferente. Também para Miﬁam,
a doenca teve um saldo positivo.

A opgéo de contar também um pouco da histéria de Mércia, S6nia e Miriarﬁ faz surgir
minha subjetividade novamente, pois foram as histérias que 'rhais me comoveram e, do ponto
de vista clinico, as histérias mais graves — nas quais a 'possiBilidade de &bito era bastante
eminente. O que me impressionou também nos trés relatos, como também em outros, foi a
meng¢ao a forga interior, & luta contra a doenga e a mudanga de postura frente a vida como um

t

todo — o que me faz pensar no saldo positivo que a experiéncia de doenga traz consigo.
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3.2 - E Assim Comecam as Historias...

A forma de detec¢do do céncer ginecoldgico da-se com a realizagdo dos chamados
exames preventivos de céncer de colo uterino>'. Por uma série de fatores, tais como a
priorizacdo do trabalho e dos afazeres cotidianos, tabus relativos ao corpo, ‘relaxamento’,
vergonha, entre outros, nem sempre esses exames sao sistematicamente procurados pelas
mulheres®. No entanto, a partir do reconhecimento de alguns sintomas, tais como
emagrecimento brusco, sangramento, dores no baixo ventre, suor excessivo, desmaios, tontura
e fraqueza, que caracterizam o primeiro passo no processo de doenga (o reconhecimento dos
sintomas), exames preventivos e ginecolégicos dos mais diversos sdo procurados. O processo
que desencadeia a illness, entdo, € iniciado quando algo de errado estd acontecendq e a mulher
reconhece essa situa¢do pelos sintomas, consultando o médico e outorgando-lhe, em parte, o
poder de decidir sobre sua saude.

Nos relatos das informantes, um fato chamou-me muito a atencdo: muitas delas
mostravam-se resistentes frente a dor, suportando-a até o extremo, 0 mdximo que suas forgas
permitiam53. A ndo procura a e;xames preventivos responde a mesma légica: somente quando
a dor chegou numa situacdo limite e tornou-se insuportdvel, fazendo-se acompanhar grande
parte das vezes de sangramentos € que se busca o exame e o atendimento médico. Como
~ motivos dessa resisténcia invocam questdes cotidianas: o trabalho, a luta pelo dinheiro, as
preocupagdes com os filhos. Estar doente o tempo todo ou prestar atengdo em demasia ao que
se passa em seu corpo sdo atitudes consideradas como besteira, ‘ffescura’ e perda de tempo.

Dor e sangue, dentre os sintomas apontados, s3o os sinais principais de que algo ndo se

3 Tambem chamado de Papanicolau, citologia oncética e citologia do esfregacp cérvico-vaginal.
? Esses fatores emergiram dos relatos das informantes e vao de encontro aos motivos também alegados pelas
mulhereres que, na pesquisa realizada por ocasido da graduagao, foram entrevistadas.
A dor também se aprende e depende nao somente da fisiologia, mas também da posxgao social, dos
valores, da histéria individual, da lfngua, do imagindrio. A percep¢do da dor e sua resposta a ela depende da
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encontra bem no corpo: enquanto a dor ndo se manifesta ou o corpo nio sangra fora do
periodo que € normal que o faga, ndo hd motivos para preocupagdes.

Parafraseando Guerci e Consigliere (1998), ¢ possivel dizer que cada sociedade
humana integra a dor na sua prépria visdo de mundo, conferindo-lhe um sentido, um valor.
Isso faz do corpo uma realidade mutédvel de uma cultura 2 outra, cuja fisiologia ndo se e);pl;ca
exclusivamente como uma ilha biol6gica virgem, mas também num contexto histérico e
cultural preciso.

Para Alves e Rabelo (1“995:218) a doenga é

...antes de mais nada, uma sensacdo de mal-estar, uma expressdo direta do sofrimento.
Nao saberiamos, a priori, que estamos doentes, sem que a sensagdo de que ‘algo nao vai
bem’ tenha sido revelada anteriormente & nossa consciéncia. Como fenémeno sensorial,
a doenga nos remete, em primeiro lugar, a nossa corporalidade|...] As sensagoes de mal-
estar sdo reagdes corporais/psiquicas percebidas como ‘algo’ que se mostra de forma
subjetiva a consciéncia de cada individuol...]A percepcdo sensorial, contudo, nédo
constitui em si mesma a doenga. Se a doenga se inicia com a presenga subjetiva de
sensagbes corporais ou mentalis, isso ndo significa que ela seja totalmente derivada dessa
experiéncia. E necessdrio que se acrescente @ percep¢do do mal-estar um significado/...]
Para a antropologia, toda doenga € por natureza ‘algo’ verdadeiramente significantef...]
Atribuir sentido a um fenémeno corporal é, portanto, procurar algo que estd para além
das perturbagdes corpdreas ou psiquicas. A doenga é, em certa medida, uma forma de
apreender essas sensacées. E importante levar em consideragdo que o processo de
apreensdo ndo é apenas um ato individual de perceber uma experiéncia interior como
problemdtica[...] A doenga é subjetivamente dotada de sentido, na medida em que é
“afirmada como real para os membros da sociedade e aceita como real por eles. Dessa
forma, doenga € construgdo intersubjetiva, ou seja, formada a partir de processos
comunicativos de defini¢do e interpretagdo...

Os sintomas ndo dizem somente respeito a representagdo de um processo de doenca:

- 830 socialmente significantes (Tieshelman et al, 1991). O sentido atribuido 2 doenga, segundo
Spink (1997:198) “é resultante de um processo ativo ou, mais precisamente, interativo, de
elaboragdo dos conhecimentos derivados do imagindrio social da nossa cultura, de sua re-
interpreta¢do a luz do contexto social especifico e, sobretudo, do imperativo das interagdes

. . . . .. v 54
imediatas no aqui e agora da vida cotidiana”.’

interagdo de todos esses fatores - modificando o modo de encaré-la, a sua definigdo, a sua importancia e
suportabilidade: a dor nao foge as circunstincias sociais, € o fruto de uma educagio.

5 Para a autora em tela, a produgdo de sentido é, necessariamente, sécio-histérica
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Rose nunca havia realizado exame preventivo de céncer de colo uterino. A médica que
a acompanhava requisitou e o resultado do exame apontou a existéncia do cancer: “eu tinha
hemorrdida e sofria muito com ela. S6 que emagreci demais, quinze quilo em quatro meses,
sentia tontura e cansada. la estender uma roupa, descer do 6nibus e desmaiava. Dai a
médica disse que isso ndo podia ser da hemorréida e pediu o preventivo e o exame do HIV,
porque ela disse que esses sintoma eram de doenga jd em estado avangado”

Maircia sempre realizava exames preventivos de céncer. Percebia corrimentos
vaginais intensos e sistematicamente procurava o médico, que apontava infec¢bes noutras
partes do corpo. Era um médico generalista, que tratava toda a familia e sempre dizia que ela
ndo tinha nada: conhecia sua vida sexual, sabendo que era pouco ativa e nfo possuia histérico
de doenga sexualmente transmissivel. Apds um sangramento vaginal intenso, marcou consﬁlta
com um segundo médico. Neste mesmo dia, esse segundo médico alertou que possivelmente
estaria com céncer. Veio o diagndstico do qual suspeitava: cincer de colo uterino, invasor..

Ana nio fazia exarﬁes- preventivos. Raramente procurava médicos porque ndo sentia
dores, achava desnecessdria essa procura. Nunca havia feito um exame preventivo, exceto o
que efetivou em abril de mil novecentos e noventa e nove - que acusou o cincer. Fez o exame
porque, apds a relagﬁé sexual, percebia um sangramento que ‘ndo era normal’.

Sonia também néo fazia exames preventivos. Sentia dores na relagio sexual e percebia

0 seu corpo inchado ‘aqui, na barriga’. Fez o exame preventivo que acusou o cancer:

‘eu sempre tive o Dr. R. como meu ginecologista, e ele nunca pediu preventivo.
Ele nunca disse assim: vocé fez este ano? Vamos fazer? Nao, ele nunca disse isso
Eu também era bem relaxada, eu também me culpo, ndo culpo sé ele. Por isso eu
falo pras meninas, pras minhas amigas, eu digo: olha, vocés fizeram o preventivo?
Sabe por que? Porque tudo que se acha cedo é tratdvel, depois ndo adianta mais.
Quando jd 1d agravado, jd 1d em iltimo processo, dai ndo adianta mais’.

N4idia fazia exames de rotina a cada seis meses, sem que nunca surgisse qualquer

problema. O {ltimo preventivo que havia feito datava de outubro de mil novecentos e noventa
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e sete, cujo resultado havia sido negativo. Sentia muitas dores e retornou ao médico para
§aber do que se tratava. Fez exames laboratoriais e ultra-sonografias, “nada de diferente
surgiu”. Desconfiado de alguma aderéncia que estivesse escondendo algo mais grave, o
médico marcou uma laparoscopia®. Na hora do procedimento encontrou o tumor, que foi
imediatamente congelado. Nddia ndo sabia de nada que estava se passando: ainda dopada, foi
submetida & histerectomia total com a autorizagio da mée e do marido.

Flévia-anualmente fazia exames preventivos e ginecoldgicos dos mais diversos, que
nunca apontaram problemas. Procurou o médico porque suas dltimas menstruagdes estavam
muito intensas e acompanhadas de dor. O resultado do exame preventivo trouxe o diagndstico
de céncer de colo uterino e fol submetida a histerectomia em menos de dois meses.

Beatriz sentia uma febre no intestino}le, por este motivo, foi fazer 0 exame preventivo,
em dezembro de mil novecentos e noventa e oito. O resultade trouxe como noticia classe II*°,
Repetiu os exames porque a febre permanecia, néo se conformava com o resultado. Estava
éom NIC I, éOm céncer in situ.

Bernadete teve diagndstico de HIV em setembro e cincer de colo uterino em outubro

“de mil novecentos. e noventa e nove. Também ndo costumava fazer exames preventivos.

A maioria das informantes relatou sintomas semelhantes, que somente puderam ser
passiveis de diagndstico pelo médico. O mundo da vida cotidiana funciona como um c6digo
de referéncia para os individuos: todo significado atribuido somente € 16gico para o individuo
porque € socialmente legitimado pelos seus semelhantes.

O ponto de partida para a compreensdo da doenga é que ela estd necessariamente presa

a uma experiéncia. E a experiéncia de sentir-se mal que, por um lado, origina, por si mesma,

% Denomina-se laparoscopia, em poucas palavras, o exame realizado com um instrumento que, através de uma
pequena incisdo abdominal, € introduzido no corpo a fim de verificar possiveis tumores nio detectados pelos
exames preventivos, ultra-sonografias € outros. ’ ' ‘
% Classe 1I significa resultado negativo, embora com inflamag@o, provavelmente oriunda de algum corrimento.
NIC II e classe II sdo dois tipos diferentes de resultado. Sobre o sistema de classificagdo dos exames preventivos,
ver no capitulo 2 '
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as representagdes da doenga e, por outro lado, pde em movimento a nossa capacidade de

transformar esta experiéncia em conhecimento.
3.3 - E Vem o Diagnéstico...

O recebimento do diagnéstico foi apontado como sendo um choque. Descrédito, revolta,
didvidas em relagdo a cirurgia, medo da morte, choro, desmaios; depressdo e susto foram

apontadas como as reagdes para este momento da experiéncia:

...olha, ndo sei te dizer a quantidade de coisa que me passou pela cabega. Foi um susto, um
choque muito grande, foi muito dificil pra mim. Figquei um ano inteirinho guardando aquilo s6 pra
mim, ndo contei pra ninguém. A iltima coisa que eu queria na minha vida era fazer alguém sofrer.
Nao queria que ninguém sofresse o que eu estava sofrendo, sentisse as dores que-eu estava sentindo...
(Miriam, 29 anos)

O estadiamento da doenga e o tipo de profilaxia ao qual a pessoa é submetida tem
ligacdo direta com a intensidade da vivéncia da doenca. As informantes submetidas
unicamente a histerectomia ou conizag¢do, relatavam que seu céncer ‘estava no comecinho’ ou
‘tiveram um comecinho de cdncer’. Nao foram submetidas a radioterapias e quimioterapias e
em seus relatos a possibilidade da morte ficava muito mais distante: o choque havia sido
somente no recebimento do diagndstico.

A partir do diagndstico, a escolha do tratamento, de modo geral, vem com uma
imposi¢cdo médica: histerectomia e outras cirurgias, radioterapia ou quimioterapia — utilizadas
isolada ou associadamente. No entanto, buscas paralelas a 16gica biomédica também ocorrem,
sem que sejam caminhos (do ponto de vista de quem vive a doenga) excludentes: chds sdo

ingeridos, cirurgias espirituais realizadas, orag¢des feitas porque a doenga ndo estd somente no

corpo. Algo precisava ser aprendido, ou modificado, em suas vidas.

3.4 - A Origem da Doencga
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A origem da doenga, a etiologia, as causas que a desencadearam, sio as mais variadas
€ nem sempre correspondem a 16gica biomédica.

Bernadete, soropositiva, sabe que o marido a trafa e que o seu cancer se desenvolveu
porque também contraiu, por intermédio do marido, o HPV, algo que ela deﬁ»ne como ‘um
virus muito grave’. Embora magoada com o marido no que diz respeito as suas trai¢des,
preferia que ‘tivesse sido s isso que ele tivesse feito’. Bernadete atribui o desenvolvimento do
seu cancer ao HPV, culpabilizando o marido. A morte, muito mais fortemente que nos relatos
de outras informantes, surge como o tinico desfecho possivel para o estado de margem no
qual se encontra: sabe que estd submetida somente a tratamentos paliativos, tratamentos que
segundo ela ndo tem chance de cura — e que a chegada.da morte € uma questdo de tempo —
talvez pouco tempo. Embora sua histéria ainda no tenha terminado, ou seja, que ela ainda
esteja no periodo de margem e a doenga seja o seu presente, sua histéria de doenga }J& parece
fechada em sua cabega: as trai¢gdes do marido conduziram ao HPV e ao HIV e estes,
agregados aos problemas do sistema de satdde publico, a levardo & morte.

Nadia procura uma origem para o seu cincer de ovério e diz ndo saber encontrar.
Conta-me a histéria de uma irma sua, que morreu aos dezessete anos com céncer de ovério e
da irmai do seu pai, que morreu de cancer de colo uterino. N4dia acha que ndo seja hereditério
e diz que ndo € possivel saber porque teve a doenga. Acredita que ‘tem um corpo predisposto
a desenvolver a doenga’. Nédia ainda estd passando pela doenga, realizando novo protocolo
de quimioterapia em fungdo de uma recidiva da doenga. Sua narrativa, no que diz respeito a
busca da origem do cincer ainda ndo estd feéhada, porque tal qual Rose e Bernadete, a doenca
néo faz parte do seu passado, mas sim é seu presente e os eventos nédforarr;, todos, revelados.
Naddia, como Rose, ainda estd em busca da origem de sua doenga'e do sentido de vivencid-la.-

A recidiva do céncer, contudo, j4 aparece com uma explicagdo que ela considera adequada e
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plausivel: a primeira cirurgia ndo foi feita por um especialista, ou seja, um oncologista.
Segundo ela, tanto a récnica cirirgica quanto as formas de limpeza na cirurgia sdo diferentes
em casos de histerectomias que s3o feitas por outros fatores ou por cancer. Dominando muito
bem a linguagem técnica biomédica, Néadia explica-me que o erro na cirurgia anterior foi a
ndo retirada da rede ganglionar pélvica: “ndo tem jeito...tem que tirar tudo mesmo pra nao
complicar depois...”

Miriam: “o ser humano ¢é de fases: tem inverno, primavera, verdo, porque ¢ ser
humano. Eu tenho um corpo que pode pifar, ficar doente. Acho que fiquei doente porque sou
forte, porque conseguiria superar —Deus escolheu a pessoa certa da familia para ter q
doenga”.

Para Beatriz, sua doen¢a era uma provagdo divina, que deveria ser aceita com
resignacdo: “quando a gente dd uma topada.com o-dedo numa pedra, em vez de gritar, de
chamar nome, vocé tem que se conceﬁtrar e pedif com muita fé para aquela dor passar.
Agradecer também quando levanta, pela noite de sono, quando sai da mesa na refeicio, pela
comida, que nunca falte,>agradecerf 0 tempo todo e pedir para que a situacdo mude...”

Sontag (1984) atribui o aparecimento do céncer, na visdo da sociedade como um todo,
a inéapacidade de expressdo das emdgc')es e a insuficiéncia da paixdo. Na esfera das
: représentagées sociais, nos tempos de cépitalismo avangado, que exige permanente

., especulagdo e criagdo de novas necessidades, o céncér resultaria da contengo de energia. No
caso do céncer de colo uterino, a idéia, nesta perspectiva, é de que as mulheres fizeram por
merecé-lo - ou seja: expuséram—se a fatores de risco (principalmente a uma vida afetivo-
sexual promiscua) ou entdo guardaram emog¢des em demasia.

Algumas informantes falam dessa incapacidade de exprésséo das emocgdes: Marcia,
por exemplo, falou que sempre teve que ser forte poréue sua familia € extremamente

complicada — sempre foi independente, batalhadora, posando de ‘sem problemas’. De repente
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viu-se doente e, paradoxalmente, atribui a superagdo do drama que a doenga trouxe para sua
vida também a sua forga interior e a ajuda de Deus.
Sonia relata que

“com mdgoa, com rancor que vocé carrega no teu peito, no teu coragdo, eu penso
assim, pode ser que esteja errada...vocé pode até perdoar, mas o teu
subconsciente guardou um pinguinho de mdgoa e isso vai acumulando com o
passar dos anos — isso vai gerando uma dor aqui uma dor ali uma infec¢@o aqui.
Nao sei se é certo mas acho que com brigas, mdgoas, que vai somando com o
passar do tempo e isso vai gerando algo em vocé. Entende? Vocé se condena, o teu
subconsciente te condena por vocé ndo ter ajudado ou por vocé ter condenado,
Jjulgado, entendeu? Eu penso que foi isso, com o passar dos anos, com o meu
primeiro casamento que ndo deu certo...eu gostava dele e ele me trocou, sabe? Eu
atribuo a isso, sabe? Também porque no comego foi dificil eu com meu marido, a
aceitagdo do meu sogro e da minha sogra, tudo isso...sabe...tudo isso eu engolia,
eu ficava. Hoje em dia, se fosse o caso, eu ia brigar, eu ia pular! Quer? Entdo
quer...ndo quer? A amizade continua a mesma. Eu acho que todas essas mdgoas
foram gerando coisas dentro de mim, uma doenga dentro de mim. Eu sei de onde
veio e eu tentei corrigir. Eu perdoei ele, pra mim isso jd importa. Se ele ndo me
" perdoa, o problema é dele. Eu me aceitei. Eu t6 de bem. Atribuo a isso, sabe?

»

Para Sonia, sua doenga foi desencadeada pelas mdgoas e ressentimentos que guardou
ao longo dos anos - sua'postura de ndo expressaf sentimentos ou impor suas vontades aqueles
que a rodeavam. Sua cura consistiu nio somente na retirada do ttero, ovario e trompas €, com
eles, o tumor e a possibilidade de que ele tomasse outras partes do corpo e a conduzisse a
ébito, mas também na modificagdo de sua postura perante é vida e as pessoas: 0 perddo que
conferiu aqueles que a magoaram, os limites que passou a impor dentro de sua casa, o ndo
aceitar com resignagdo tudo que viesse de fora. Foi também essa licdo que ouviu do seu anjo
da guarda. No plano fisico, a perda do ttero havia feito com que sua vida afeti>vo-sexual
sofresse modificagdes, com que ela percebesse seu corpo diferente e foi trabalhando-com a
mente que ela resolveu este prob]em.a.

Rose também relata, no processo de construgﬁq e desconstrucdo da etiologia de sua
histéria de doenga, que talvez a doenga tenha comegado quando passou a ter muitas
incomodagdes com a filha mais velha, que envolveu-se com um homem casado. Fala também

que talvez seja porque fez muitas coisas para conquistar o marido, rezou, jogou cartas, fez
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promessas e trabalhos, arrepende-se disso porque agora ‘incomoda-se muito com os dois’.
Outra explicag@o que lhe parece adequada € o sofrimento fisico pelo qual passou no parto do
dltimo filho: diz ter sido muito judiada, nao devendo té-lo de parto normal. No entanto, como

Nédia, Rose ainda busca explicagdes, construindo e desconstruindo as possiveis etiologias.
3.5 - O Tratamento Realizado

Estou aqui considerando como tratamento todas as formas e estratégias de
enfrentamento da- doenga utilizadas pelas informantes, desde as formas de enfrentamento
biomédicas: quimioterapia, radioterapia e cirurgias profildticas das mais diversas, até oragdes

e mudangas de postura frente a vida.
3.5.1 - Radioterapia e Quimioterapia:

Destinados aos casos clinicamente mais avangados e graves, a quimioterapia e a
radioterapia foi> realizada pelas informantes Ndadia, Mdrcia, Sonia, Miriam, Esther, Rose e
Bernadete. Os efeitos fisioldgicos que estes trataméntos >0casi.onam sao apontados como
radicais, ndao somente pelas informantes., mas também pela biomediciﬁa. _

Miriam define dizendo que “o tratamento € pior que a doenga...é dificil separar,
dizer o que doi mais ou menos: o tratamento é tdo dolorido quanto a doengd, ndo é possivel
dizer o que é o pior.” A radioterapia deixou seus 0ssos bastante frageis, desenvolvendo dois
outros tumores dentro da boca. Operou € estd sem grande parte dos dentes. O tratamento
radioterdpico e quimioterdpico a deixa cénsada, enjoada, depressiva.

Marcia relatou que o pior em sua histéria de doenga foram os efeitos do tratamento

radioterdpico e quimioterdpico: um rim foi necrosado pela agdo radioativa e retirado — o
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mesmo acontecendo com parte dos intestinos — fato que a obrigou a utilizar, por necessidade,
bolsa de colostomia durante dois anos. Entrou em coma em fungdo dos efeitos da radioterapia.
Mircia ndo conseguia olhar-se no espelho: relata que a utilizago da bolsa talvez tenha sido
pior que a histerectomia e todos os demais sofrimentos passados.

Néadia afirma que a quimioterapia a deixa “baqueada durante uma semana”, com
dores pelo corpo todo, principalmente nas pernas. No entanto, pelo fato de ndo sentir as
reagdes gastro-intestinais da quimioterapia, como nduseas, enjdos e vOmitos, afirma que
‘gragas a Deus seu organismo reage bem ao tratamento’.

Esther, que recebeu mais de quarenta aplicagdes de cobalto impressiona-se como é

possivel que tdo pouco tempo de radiagdo cause tanto estrago: relata tontura e fala sobre os
efeitos da cobaltoterapia aos intestinos - e o pior € que o médico disse que ndo tem jeito, que
vai ser pra toda vida assim.
. A quimioterapia desencadeia, além de nduseas, vomitos e enjdos, um efeito ainda
mais dramético, por ser visivel: a queda dos cabelos. Nddia, que teve uma recidiva do cﬁncef
‘1o ano dois mil, dois anos apds o primeiro .di'agnéstico e precisou ser submetida a nova sessdo
de quinﬁoterapia, conta que da primeira vez na qual cafram seus cabelos, “foi duro
aceitar...mas ﬁdo tem jeito...cai mesmo’.

A fraqueza fisica € outro efeito trazido como imensamente desagraddvel: depois da
aplicag@o das drogas o corpo precisa de descanso, néo aceita qualquer tipo de alimentagéo -
além de que a dependéncia de terceiros torna-se inevitéve:»l - situégéo que em muito as
desagrada. Virias delas pontuam que a doenca, particularmente o tratamento, impds
limitagOes corporais — fraqueza, dor e outros efeitos coadjuvantes do tratamento médico as

impediam de realizar suas atividades corriqueiras: ir ao supermercado, limpar a casa, cuidar

v

dos filhos.
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De modo geral, exceto no caso de Miriam, que se esfor¢a para separar os eventos de
doenga e tratamento em seu discurso, embora afirme que seja dificil separa-los, os efeitos do
tratamento sdo considerados efeitos da doenga: foi o cincer (afinal o tratamento se processou
em fungdo dele) que desencadeou enjdos, dores, fraqueza, queda de cabelo, necrosou 6rgios

internos.
3.5.2 — A Histerectomia

A histerectomia, cirurgia profildtica realizada em casos de cincer de colo uterino e
também de ovdrio, foi realizada por quase todas as informantes, exceto Esther e Bernadete
que, pelos motivos jd citados no primeiro capitulo deste trabalho, nio puderam ser
submetidas a tal proc‘;edimento. Cabe aqui pontuar que as informantes cujas histdrias clinicas e
- estddios da doenga eram mais iniciais, como € o caso de Ana, Beatriz, Fldvia e Victéria,
realizaram somente a histerectomia, ou seja, ndo foram submetidas a radioterapia e
quimioterapia.

Marcia relata que a realizagdo da histerectomia foi algo muito dificil de ser
enfrentado, embora, frente a possibilidade eminente de ébito, tenha preferido a histerectémja.
Pensou, assim que foi informada da cirurgia: ‘Meu Deus, logo o iitero, logo agora’. Doeu-se
muito pela necessidade de retirar o ltero jd que, em seus planos préximos estava um filho
cém o namorado que tinha na época ‘a pessoa certa’, mas quando recebeu o diagnéstico
pensou primeiro em sua vida, no em filho, namorado, nada. As mudangas que percebeu com
a histerectomia foram mais sentidas na sexualidade: bdepois do épisédio de doenga sua vida
sexual é prat_icamerite inexistente. :

Sonia me contou que quando soube que tinha que fazer a cirurgia ficou pensando:
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‘serd que eu fago, serd que eu ndo fago. Serd que eu vou me acostumar com isso?
Meu Deus, isso é uma parte minha, o Senhor deu pra mim, eu nasci com isso. E um
orgdo meu né, uma coisa da natureza. Serd que eu vou ter prazer, eu vou ter
vontade, eu vou ter? Porque ndo sei, eu sempre fui uma mulher normal, eu sempre
tive vontade, eu procurava, ndo sé esperei que meu marido...eu vou continuar
normal? O médico dizia que sim, mas é mentira, porque ndo foi normal. No
comego mexeu bastante. Foi assim, eu tinha relagdo mas ndo era igual, pra mim
ndo era igual. Hoje em dia ndo, eu trabalhei com a mente, eu aceitei. Eu me aceitei
sem esse orgdo. Mas no comego eu senti muito. Eu senti mesmo porque me fazia
falta. Eu ficava menstruada, dai eu ndo ficava mais! Pra muitas é um incémodo
mas quando vocé ndo tem, é um problema. Nao era tempo ainda pra mim. Eu nédo
tava preparada, meu corpo ndo tava preparado pra isso [...] sé que depois foi um
trabalho comigo. Eu tive que me dizer que aquilo ali ndo fazia falta. O meu médico
fez eu entender, mostrou livros, figuras e 1al - ele explicou na linguagem que pobre
entende, uma pessoa que ndo teve muito estudo, muita cultura, por ndo ter
possibilidade ou até mesmo por falta de vontade. Entdo ele explicou na lingua da
gente, que a gente entende. Que isso é um Jrgdo reprodutor, que isso realmente
ndo faz falta, psicologicamente pode fazer no inicio mas com o tempo vocé acaba
aceitando, vocé acaba vendo que a coisa € igual, ndo é diferente no ato da relagao,
ndo muda, isso ndo faz falta. Nao é por causa de néo ter o iitero que vocé ndo vai
sentir prazer, ndo vai gozar. No comego foi duro aceitar isso. Depois da
explica¢do, da forma que ele fez, tudo que ele me passou, tudo delicadamente, eu
entendi e jd vim pra casa diferente. Tanto que o meu marido disse: nossa, agora
sim vocé estd diferente. Eu expliquei pra ele: mas tenta te enfiar na cabega que
cortaram um brago teu e que tu vai ter que viver normalmente sem esse 6rgdo. Ndo
interessa. Pra mim, até ele fazer eu entender que isso ndo fazia falta, era a mesma
coisa que ter tirado um brago ou uma perna. Hoje em dia eu jé me aceito, mas

- antes eu ndo me aceitava. Depois que ele explicou, eu comecei a aceitar. Eles de
modo geral ndo tém essa delicadeza de explicar, talvez ndo tenham tempo também.
Sempre tem gente esperando por vez. Agora uma coisa eu reparei, ndo sei se é sé
de mim ou se é geral: os médicos sdo frios, calculistas, sé que o doutor Jean eu
ndo vi isso nele — ele é muito humano, muito paciente, muito seguro, me passava
trangiiilidade...s6 que os outros médicos, eu achava eles frios, sabe, gelados...que
tratam vocé como um animal, uma peca a mais, uma mobilia que muda de
lugar...”

Flavia relata;

“Tudo que a gente tem dentro da gente é importante. Se tivesse outra forma de
tratar eu ndo tiraria de novo. Nao mexeria no meu corpo. Mesmo que o médico
sentasse comigo e dissesse que o cdncer jd tomou isso e aquilo, mesmo assim eu
ndo faria — porque se ele jd tomou isso e aquilo significa que ndo tem mais jeito.
Digo que pra uma mulher, tirar o iitero é como tirar o coragdo. Se nascemos com
ele, Deus deu, pra que tirar?..a certeza de que nunca mais serei mde me
entristece.Gostaria que todas as mulheres pensasse bem antes de fazer qualquer
coisa no seu corpo, por dentro ou por fora. Prociirasse melhor esclarecimento com
dois, trés, quatro, sei ld com quantos médicos, psicélogos, orientadores, leia sobre
o seu corpo, sua doenga e s6 tome decisdo se tiver certa de que serd ou é o melhor
pra sua vida. O corpo € seu, a cabegca é sua e com mais conhecimento vocé vai
saber o que fazer[..] eu escuto as mulheres reclamando que estdo
menstruadas...pois eu preferia mil vezes ficar menstruada!”
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Prossegue dizendo que ndo tem conhecimento médico sobre o corpo, mas nunca mais
foi a mesma pessoa depois de ter retirado ttero e ovérios: tudo mudou em sua vida, e isso
“ndo € sé psicolégico”: ficou com distirbio hormonal, sua vida sexual mudou porque ‘meu
corpo mudou, minha cabeca mudou, e ndo gostei da mudanga’.

Ana diz que o papel do médico, as explicagdes que lhe concedeu, foram muito
importantes para que aceitasse e entendesse a necessidade da cirurgia. Somente no comego
ela, o marido e a familia ficaram ‘meio assim’, depois pensou: se tem que fazer, tem que fazer.
No comec¢o foi um susto e um choque muito grande, depois passou — ela queria mais um filho
(embora fosse financeiramente dificil para ela e o marido). Diz que ouviu uma série de
histérias de mulheres que fizeram essa cirurgia e ‘ndo ficaram mais as mesmas’, mas
procurou ndo dar ouvidos. Além das explicagdes do médico, conversou muito com uma
vizinha sua, que também havia realizado histerectomia e que, por sua vez, ja havia superado
os medos e os traumas de que algo mudasse fisicamente, inﬂuenciahdo sua vidé sexual. Ouvir
a experiénéia de alguém que tinha feito a cirurgia e superado bem, a fez encarar a situagio de
outra forma.

Miriam relatou que precisou de auxilio-psicoldgico para enfrentar a cirurgia e por este
motivo procurou o programa de apoio sécio-familiar da prefeitura, porque ‘ndo coﬁseguiria
dar conta sozinha’. Sem o auxilio da psicéloga que a atendeu, nio teria conseguido aceitar a
A ﬁecessidade da histerectomia. As conversas mantid_as com a psic6loga foram decisivas para
que entendesse e aceitasse a cirurgia.

A histerectomia também é uma cirurgia bastante dolorosa do ponto de vista fisico.
Flavia diz que sentiu dores terriveis: “pr;a. mim foi pior que contragoes de um pafto, preferia
ganhar mais seis filhos mais nunca ter que sentir tais dores outra vez.” Foi-submetida, erh

menos de trés meses, a dois procedimentos cirirgicos — no primeiro, retirou o utero €, no
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segundo, ovério e trompas: “Na primeira vez ndo tive nem tempo de pensar em nada, foi tudo
tdo de repente. Agora quando tive que fazer tudo de novo tive medo e sé pensava em fugir do
hospital[...Jacho que pra todas as mulheres o iitero é, depois do celebro e do coragdo a parte
mais importante pois podemos com ele tornarmos mde. Existe coisa mais maravilhosa que
isso? Acho que ndo. A certeza de que nunca mais serei mde me entristece muito”.

Nédié faz um contraponfo: relata que a histerectomia € realmente uma cirurgia dolorosa
do ponto de vista fisico, mas nao representou um sofrimento simbdlico, visto que ela jd havia
tido os filhos que gostaria de ter e entrado no climatério/menopausa numa idade bastante
precoce, aos trinta e sete anos. Nédia também fala que acha ‘que jd tinha incorporado o que o
médi¢o falava ao longo dos anos...que uitero, ovdrio, trompas, s6 servem pra duas coisas: ter
filhos e dar cancer’.

Para Rose, ficar sem o ttero era algo que em hipdtese alguma a agradava. Ndo que
quisesse ter mais filhos (tem trés, um aborto, um nasceu morto). Sentia medo que ficasse
diferente, sentindo o corpo diferente. O que mais angustiava, contudo, era a possibilidade de
auséncia da menstruagio a partir da cirurgia.

A cirurgia, na maioria dos relatos, surge como um mal necessério, algo que frente a
morte € preferivel, mas ndo desejavel. Sofrer pela perdé do ttero foi trazido por elas como um
problema psicolégico passfvel de resolugdo através do trabalho com a cabega, com a mente,
via éonversas com mulheres que ja fizeram cirurgia e a superaram e com a orienta¢do de
profissionais especializados, principalmente médicos (somente em um caso foi apontada a
figura do psicélogo). Ou seja: por um lado, passar pe]a experiéncia € algo que confere
validade ao conhecimento e, por outro, no caso da necessidade de orientagdo de profissionais
especializados, houve uma imposi¢ao de um determinado saber sobre o corpo feminino - 0

v

saber médico.
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A doenca também acarretou mudangas no corpo: com a retirada do ttero, o corpo fica
impossibilitado de gerar um bebé ou continuar menstruando e uma série de medos e dividas
surgem em torno da vivéncia da sexualidade. No momento de margem, ou seja, no periodo no
qual a doenca € diagnosticada, a vida afetivo-sexual é colocada em suspenso, como € o caso
de Rose e Nédia. Rose falou-me sob;e sua vida afetivo-sexual sempre nas entrelinhas,
contando-me histdrias e pontuando 0s problemas que vive no relacionamento com o marido.
Nadia claramente impde limites sem que eu sequer tenha questionado sobre sua vida sexual:
‘hd coisas na minha vida que ndo interessa pra ninguém’.

Flavia: “Eu tinha uma vida sexual ativa. Sexo pra mim ndo era o mais importante, mas
era importante. S6 que depois disso nunca mais fui a mesma pessoa. Pra tu ter uma idéia, faz
cinco anos que ndo tenho relagdo”

A vida sexual de Marcia, depois da experiéncia do cancer, inexiste.

As analogias entre Utero/coragdo,cérebro (mencionadas por Fldvia) e itero/ brago, perna
(Sonia) sdo interessantes: brago/perna apresentam-se COmo membros imprescindiveis para o
agir no mundo, para executar atividades cotidianas. Faltando um brago/perna, € preciso que o
corpo reaprenda a agir, seja ressignificado. J4 o coragdo e o cérebro estdo associados aos
sentimentos, ao que hd de mais importante e central no corpo — tudo coordenam e, sem eles,
ndo € possivel viver: o corpo padece. Essas analogias sdo ainda mais interessantes quando
concluimos que Sonia, que fez a ligagdo ttero/braco/perna, embora tenha sofrido muito no
principio, ndo desejando a histerectomia, conseguiu superd-la. Com Fldvia, no entanto, ndo
OCOITEU O MESMO: seis anos a separam da cirurgia e ndo estd conformada com a perda.

Mudangas na sexualidade, segundo o relato de algumas informantes, forarh percebidas em
fungdo de uma transi¢do precoce — de mulher jovem/fértil para mulher jovém/pés—menopausa,
situagdo dificil de ser aceita e entendida sem uma fase ante;rior de preparo. O céncef

ginecoldgico apresenta-se como um momento de margem ndo somente por colocéd-las no
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limiar entre a vida e a morte ou a saiide e a doenga, mas também por impor uma transicio
corporal e social antecipada.
Conforme aponta Rodrigues (1983:66)

...tudo que representa o insélito, o estranho e o anormal, o que estd as margens
das normas; tudo que é intersticial e ambiguo, tudo que é anémalo, tudo que é -
desestruturado, pré-estruturado e anti-estruturado, tudo que estd fora de nossas
preocupagoes, tudo o que estd em nossa proximidade imediata e fora de nosso
controle — ¢é germe de inseguranga, inquietac@o e temor: converte-se,
irremediavelmente, em fonte de perigo...

3.5.3 Deus — Ou a Crenga em um Mundo Sobrenaturalizado

A mencdo a Deus ou a um mundo sobrenaturalizado, foi uma constante em
praticamente todos os relatos.

Mé}cia reza todos os dias, pedindo que sejam bons. Conta-me sobre uma cirurgia
espiritual- que realizou, paralelamente ao tratamento radioterdpico e quimioterdpico, que
contribuiu muito na barragem das células cancerigenas, permitindo que pudesse realizar a
histerectomia. Foi submetida a quimioterapia via oral e radioterapia — que, segundo ela, nio
conseguirain sozinhos barrar o cres'cimgnto do tumor. “O problema ¢é procurar tratamento sé
alternativo ou espiritual, que ndo foi o meu caso: eu ndo larguei o tratamento médico e
procurei uma cirurgia espiritual, foi ela que barrou o crescimento do tumor, mas se eu
tivesse procurado sé ela, nao daria certo’.

Sonia entregou nas méios de Deus sua vida. Fazia e faz oracdes, diz ter visto e conversado
com ‘um homem todo de branco’, seu mestre, seu anjo da guardé: '

“...pra mim veio um senhor todo de branco, pegou em mim. Primeiro bateu na
porta. Al eu ndo dei bola, eu achei que eu tava imaginando coisa e ndo abri a
porta. Eu tava assim deitada, tentando relaxar, pegar no sono. Dai daqui a pouco,
alguém poe a mao na minha cabeca. Dal pegou na minha mdo — eu tava com a
mdo assim 6 (encenou com as mdos cruzadas sobre o ventre), eu senti um frio,
aquele frio, sabe, um frio assim...eu disse ‘o que foi?’’ e levantei ligeiro, pensei
que era o Neu ou alguma das criangas que tinha acordado. Ai vi uma pessoa, que
me pegou pela mdo, me puxou até a cozinha, sentamos nas cadeiras ¢ comegcamos
a conversar|... Je ele disse assim: vocé confie, vocé é forte, vocé vai passar por isso
e ndo quero ver vocé chorando e nem triste. Vocé vai ter muito o que fazer aqui



95

ainda, muito, muito, muito. Portanto de hoje em diante ndo quero te ver triste nem
chorando pelos cantos. Abre o teu coragdo, fala, berra, xinga se tiver que
xingar|... Jperguntei quem ele era e ele disse que era o meu anjo o meu pai, o meu
mestre, tudo de bom que eu poderia imaginar. Disse que ndo ia deixar nada de
ruim acontecer comigo e que no dia da operagdo eu ia sentir a presenga dele junto
comigo, me segurando nas mdos. Aconteceu que eu senti mesmo. Depois que eu saf
do centro cirirgico, eu tava ainda meio dopada da anestesia, ele veio, abriu a
porta, todo de branco, a mesma pessoa, chegou pegou em mim e eu levei aquele
calafrio assim[... Jele disse: viu? Eu ndo falei pra vocé que ia sair tudo bem? Vocé
td forte! Olha, amanhd vocé jd vai estar de alta porque vocé td forte! Pegou na
minha barriga e disse: a tua cirurgia foi étima. Vocé ndo tem mais nada com o que
se preocupar. Al eu fiquei bem trangiiila rné...e perguntei se ele era um doutor...Ele
respondeu: vocé ndo acredita? Eu vou aonde precisarem de mim. Eu posso ver e
consultar qualquer pessoa, em qualquer lugar. Eu sou médico dos médicos. Eu sou
aquele que ensina os médicos a serem médicos, fico cuidando do trabalho deles. E
se eu ndo posso estar em todos os lugares, se houver falha eu me condeno porque
eu ndo estava ld[... Jfoi incrivel, foi uma passagem assim que eu fiquei admirada. O
médico que me operou veio conversar comigo e disse que eu disse, anestesiada e
tudo: Pai, eu entrego a ti o meu corpo, que é semelhanca tua, e se for da tua
vontade que eu continue lutando, vivendo, ajudando meus filhos, ajudando os meus
pais, aonde precisarem de mim, eu fico.”

5.

Nadia reza todos bs dias e vai a ig;,reja pela menos uma vez por semana. Durante seu
relato, vérias vezes diz que ‘graga& a Deus reage bem ao tratamento’. Afirma que ‘descobriu
a importdncia da religidgo’. Em sua casa hd vdrias imagens de santos e velas acesas. “As
pessoas da igreja deram muito apoio”.

Miriam, que desde o inicio de néssa conversa se disse.Batista, acha que outras formas de
tratamento que ndo sejam médicas ndo funcionam. Somente 1€ muito a Biblia e acredita na
existéncia de Deus, Nﬁo'acredita ’que anjos, santos, umbanda, espiritismo, resolvam. Quando
precisou de outro tipo de ajuda, procurou o programa de apoio s6cio-familiar da prefeitura.
Precrsava de auxilio psicolégico para enfrentar a cirurgia. No entanto, acredita que Deus
escolheu a pesséa certa da farﬁz’lia para ter a doenga.

Beatriz ficou durante um ano e oito meses, a partir do recebimento do diagn‘éstico,
tomando chds de tansagem e malva, ‘sempre com muita fé em Deus, rezando muito’. Fala
sobre as aprovagées que Deus coloca em nosso caﬁﬁnhp e sobre suas apfovago”es, entbre elas a
doenga. Nﬁé acreditava no poder que os médicos tinham de curéd-la, jé que ndo tinha provas

de que isto fosse possivel, a0 menos no que diz respeito a experiéncia que tem com seus dois
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filhos, que sdo deficientes e, segundo ela, somente estdo vivos em fungio da intervencio de
espiritos mais elevados. Diz que néo se pode pensar que tem a doenga, incomodar-se com ela,
lembrar que ela existe. Sempre rezou muito e pediu para que seu problema se resolvesse.
Conta-me algo que nunca contou para ninguém: seis meses antes de fazer a cirurgia soube que
quem faria a cirurgia ndo seriam os médicos aqui da Terra, mas sim os médicos espirituais.
Na hora do procedimento cirtirgico viu ‘wma luz branca que cobria os médicos todinhos, da
cabeca até os pés — eram os espiritos. Nao foram os médicos aqui da terra que fizeram a
.cirurgia ndo, foram os espiritos, mas eles precisavam das mdos dos médicos daqui pra
. fazer..’
Repete que sua fé em Deus € que a salvou e d4 forgas para continuar. Ndo precisou de
radioterapia, quimioterapia: ‘minha quimioterapia e radioterapia eram Deus e as oragdes’.
Beatriz ainda relata o banho de descarrego que tomou antes de ir para o hospital: ‘sal
grosso com cachaga passado no corpo todo, do pescogo pra baixo, sem secar o corpo’.

A crenca em um mundo sobrenaturalizado atravessa diversos segmentos ‘da sociedade
brasileira, disponibilizando difusa e desigualmente as pessoas para O seu acionamento,

" particularmente nas situagdes de crise de vida (como € o caso do céncer). A religido ajusta as
acOes humanas a uma ordem césmica imaginada e projeta as imagens da ordem césmica nb
plano da experiéncia.

Geertz (1978) acredita que os conceitos religiosos vdo além do metafisico: fornecem
um arcabougo de idéias gerais que modelam e interpretam os processos social e psicoldgico.
Os simbolos religiosos oferecem uma explicagdo cdsmica para compreender o mundo e
suporté-lo: ordenam o caos e viabilizam formas de lidar com o sofrimento. Nio é somente
uma questdao de aceitag@o, mas de fé. Para Geertz, a importancia da religido estd em servir
como fonté de concepgdes gerais (do muhdo, de si proprio e da ;elagﬁo entre os dois) e como

fonte de disposi¢oes mentais: como modelo de e para a atitude.
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Para Geertz (1978:105)

-

“uma religido ¢é um sistema de simbolos que atua para estabelecer poderosas,
penetranies e duradouras disposi¢cées e motivagdes nos homens através da formulacdo de
conceitos de uma ordem de existéncia geral e vestindo essas concepgdes com tal aura de
factualidade que as disposigcdes e morivagdes parecem singularmente realistas”

O esforgo, por parte das informantes, € de compreender o sentido maior do episédio de
doenga, ja que ndo se trata de um fendmeno fisiopatolégico sem nenhuma ligacdo com outros
fatores da vida: é somente o pensamento cientifico que mantém a ilusdo de que existe uma
ruptura entre a doenga € o social. A religido, ou o pensamento religioso (que € o dnico
pensamento totalizante) ndo concebe rupturas ou descontinuifiades. As reflexdes ja travadas
no aAmbito da antropologia da saiide apontam para o fato de que a busca de qualquer
alternativa de cura, ou mesmo de explica¢des para a doenga, é uma ’buscg de confirmagdo da
sua visdo de mundo. Se rezas, benzimentos, cirurgias espirituais sdo buscadas n&o é somente
pelo fato de que hd uma resisténcia ao saber/poder médico, mas porque se acredita que seja
empiricamente eficaz. Ainda mais: a marca de todos os pensamentos religiosos é o esforco de
pensar a realidade a partir da exigéncia de que a vida faca sentido. Os simbolos
religiosos/sagrados articulam ethos (como conjunto de disposi¢des e motivagdes) e visdo de
mundo (como imégem da ordem cdésmica) e, nessa perspectiva, tanto a religido cbmo a
ciéncia sdo cosmovisdes’'.

A religido, pois, estd mais préxima de nossa experiéncia pessoal do que imaginamos.
Ela nasce com o poder que o homem tem de dar nomes as ¢oisas, fazgndo distin¢do entre
coisas de importincia secunddria e coisas nas quais seu destino, sua vida e éua morte se
dependuram. A religiéé é constitul’da pelos simbolos que os homens usam, mas os homens

ndo s&o os mesmos, como no sdo os mesmos seus mundos sagrados. O sagrado nZo é uma

7 Quem obedece as prescri¢cdes da ciéncia, quem as atende fielmente, quem segue ao pé da letra a moral da
prevengao, estd seguro de nio ser punido pela doenga. A medicina € tida como absoluto, como a religido: conduz
a crenga de que um progresso infinito leve os ser humano a saidde absoluta através da eliminagio gradual das
doengas. E uma esperanga messianica (e infundada). Razdo e fé, assim, ndo sio pdlos opostos.
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eficicia inerente as coisas, ao contrdrio: coisas e gestos tornam-se religiosos quando batizados
enquanto tal.

Talvez seja mais coerente tomar fendmenos religiosos ¢ médicos como fendmenos
totais, que demandam o esclarecimento da antropologia da saide, religiosa, politica. A
doenga ndo pode ser reduzida a sua dimensdo andtomo-fisiolégica — ndo pode ser isolada da
cultura. Os relatos das informantes deixam claro que n3o existem crengas e praticas que sejam
puramente religiosas ou puramente médicas. Encontram-se juntos dois niveis interpretativos
estreitamente ligados: uma explicagdo concernente aos processos etiolégico-terapéuticos e
uma explica¢cdo concernente ao sentido e a0 porque. Do ponto de vista médico, o segundo
nive] interpretativo é somente uma duplicago initil da problemadtica causal.

»

3.6 - Representacdes Sobre o Cancer

‘um cdncer é como uma laranja podre. Quando tu ndo encosta nela
0 podre se alastra mas a laranja continua inteira. Quando tu
encosta nela, ela se desmancha.’
Marcia, 45 anos, cancer aos 33 anos, reproduzindo uma metafora
médica
As representagdes sobre o céncer e sobre a histerectomia sd@o influenciadas pelas
experiéncias das pessoas mais proximas: vizinhas, conhecidas, familiares. O que se sabe
sobre o céncer, o tratamento a ele condizente e os efeitos que ele possa desencadear, sabe-se
ou pela propria experiéncia ou pela experiéncia de pessoas préximas.
A representagcdo mais recorrente sobre o céncer foi de uma doenga quer ‘corrdi’,
‘percorre o corpo’, ‘atinge outros 6rgdos’, ‘toma tudo’ — encarando-o como uma invasio,
algo que cresce de maneira gradativa e imprevisivel, podendo desencadear a morte. O cincer

também surge como um outro, um inimigo que toma o corpo e contra o qual deve-se

processar uma luta.
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Algumas informantes relatam que sofreram preconceito em fungéo do forte estigma de
morte que a doenga possui:

Mircia sofre muito lembrando do preconceito que sentiu, principalmente por parte
das pessoas com as quais trabalhava, que pensavam tratar-se de uma doenga contagiosa.

Miriam, como Mircia, relata que sofreu preconceito: ‘as pessoas acham cancer igual
a AIDS, ndo sabem a diferenga, acham igual. Também se morre do coragdo, de meningite, de
outras coisas e ndo tem o mesmo preconceito. Morre-se de outras coisas. Talvez porque com
o céncer e a AIDS as pessoas podem ver mais claramente a morte’. Segundo Miriam 0 povo €
mal informado sobre a doenga — acham que ela é transmissivel pelo contato, como a AIDS.
Nustra sua afirmativa com a histéria de uma moga que assustou-se quando soube que ela
tinha cancer, ‘isolou na madeira e disse: credo, isso ndo se fala que se tem’. Sentia muito
forte quando fazia quimioterapia e radioterapia, que até mesmo os profissionais lidam com os
doentes cofno mortos. o

A representacdo do cancer como uma doenga cruel que pode conduzir 4 morte € muito
forte: a primeira reacdo pés-diagndstico € o medo de que a resolugdo, a conclusdo do periodo
de margem seja a morte. Com o passar do tempo, no decorrer do processo de enfrentamento
da doenga, 0 cémcer passa a nao ser ’sdmente sindbnimo de morte, mas também de suspensao

das atividades cotidianas, de debilidade fisica mas, por outro lado, também de aprendizado.
3.7 - A Luta Contra o Inimigo

Em relatos de informantes que ja haviam passado pela doenga a mengéo ao fato de que

‘venceram o cdncer’ foi recorrente. A superagdo da doenca foi atribuida a forga interior, a

1

mudanca de atitude frente 2 vida, ao fato de suportarem firme a ‘barra’ da doenga. O céncer
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(e com ele a morte) havia sido vencido por elas com o apoio da familia, com o encarar a
realidade ‘como ela é’, com muita luta, assumindo posi¢des sem resignago.

Para algumas informantes, a morte foi uma possibilidade bastante concreta e possivel, mas
vencida. As metaforas de guerra se fizeram presentes: as mulheres que passaram e disseram
‘ter visto a morte de perto’ apresentam-se como ‘guerreiras’, ‘vencedoras, ‘lutadoras’,
‘fortes’, sendo assim também vistas pela equipe médica que as acompanhava. O céancer € visto
como um inimigo a ser vencido — um inimigo que se encontra alojado em nosso proprio corpo
e que, de alguma forma, fizemos por merecé-lo. A luta entdo, mais que contra esse outro, €
consigo mesmo: com os hdbitos, os sentimentos, as situagSes ‘de vida que o desencadearam e
que, portanto, devem ser resolvidas para que a cura se faga possivel.

Sontag (1984), traz o cancer traduzido por metédforas de luta. A leitura que a algtora
em tela faz é.de que a doenga € transformada num. inixﬁigo, num ‘outro’, de certa forma
gtribuindo culpa a pessoa que desenvolve a doenga que, por outro lado, € também inocente. A
pessoa que tem céncer € vista como alguém que tem hébitos perigosos. |

No entanto, essa disposicdo de lutar contra o inimigo ndo se mantém estdvel no decorrer
de todo o processo, de todo o estado de margem que a doenga representa. Miriam, uma das
informantes que se define como lutadora e guerreira,'que diz ter vencido o céncer e que
at_ivamente se dispOs a lutar'contra ele, lendo livros e folhetos, procurando todos os recursos
biomédicos possiveis, relata que hquverarn momentos nos quais ela pensava em desistir do
tratamento, desistir de viver: “Eu via no meu lado gente se tratando e desistindo de viver, se
entregando. E eu pensava, logo depois que pensava em desistir de viver: ndo, eu nao posso,
eu tenho minha familia, tenho meu marido, meus filhos pa);a criar, eu ndo posso me
entregar”. -

.
Para Miriam, a cura do cancer depende da luta, de for¢ca de vontade, de disposi¢do, de

apoio da familia. Conta-me sobre a histéria de uma moga da sua familia, que tinha cncer de



101

colo uterino e morreu — mas segundo ela ndo de céancer, de soliddo. Ela e o marido se
separaram porque ele ndo conseguiu ‘segurar as pontas’ da doenga ao seu lado. Pagava
exames e medicamentos mas do que ela mais precisava, dele ao seu lado, passando a mio na
sua cabega, ela ndo teve. Com sua experiéncia de doenga, ela descobriu que o que mata ndo é
o céncer: 0 que mata € a negligéncia, a indiferenga, a soliddo, a falta de carinho e forca de
vontade — o n&o ter possibilidade de ir atrds da cura. O médico impressionava-se com sua
for¢a de vontade, dizia que ela era uma guerreira, que ia sozinha as consultas, assumia ‘eu
tenho cdncer’ e safa inteira, enfrentando as coisas: ‘Eu sempre fui de ver as coisas como elas
sdo mesmo, nunca gostei de ficar parada, vendo as coisas acontecerem’

Sonia também fala da resolu¢do que tomou de lutar contra o céncer: “passou aquela crise
eu falei comigo mesma: sabe o que? Eu sou mais eu! Eu sou forte! Eu nao acredito que eu 16
com coisa ruim, entdo eu vou lutar contra isso! Eu sou super fbrte.’ Eu acredito em Deus e em
mim e pronto...”

Gimenez (1997) apbn_ta que a longevidade de indmeros casos oncotégicos registrados estd
associada a eficiéncia das estratégias de luta/en'fréntamento. A expressdo emocional também
surge como um dos fatores principais de sobrevida, ao passo que a atitude contréria, somada
ao estresse emocional, estd relacionada a curtos periodos de sobrevida.

Enfrentar o iﬁimigo exige esfor¢o, mobilizagdo: ndo somente uma 4ag§o ou resposta, mas
um conjunto delas. A luta ndo depende unicamente da disposicdo individual: depende
também dos recursos disponiveis (financeiros, emocionais, sociais), das exigéncias e

restrigdes situacionais/contextuais — além dos fatores pessoais.

4.8 - Liminaridade e Saberes Médicos -
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A relagdo estabelecida entre o médico e o paciente é uma relagio de dependéncia, na
qual muitas vezes o bem e o mal-estar de muitas delas, e o caso de Rose € bastante ilustrativo
disso, depende da palavra médica. Sinais de que algo ndo se encontrava bem no corpo jé eram
sentidos — dores, sangramentos, febres, desmaios e emagrecimentos j4 se faziam presentes,
apontando provavelmente para uma disease. A illness, no entanto, foi legitimada a partir do
recebimento do diagnéstico e do acompanhamento médico.

A maioria das informantes relata que gostaria que a postura dos médicos, de modo
geral, fosse outra. Rose, por exemplo, gostaria que os médicos sentassem com ela e
explicassem tudo de uma sé vez, o que poderia ou nio acontecer com ela, o que fariam — ndo
da forma como tudo vinha sendo conduzido: 2 medida em que os fatos fossem revelados ela
fosse informada do que fariam em seu corpo, sempre com a alegagio de que “ndo hd outro
Jeito”.

‘O fato de no saberem o prognéstico e os possiveis desdobramentos — e expectativas —
do tratamento — de ndo existirem conversas francas sobre a doenga, que demonstrem tudo que
estd acontecendo ou pode acontecer, gera ansiedade. No ouvindo nada do médico, as buscas
ocorfem noutras instancias: livros e folhetos sdo procurados — conversas travadas com pessoas
que ja tiveram a experiéncia e com pessoas que conhecem alguém que ja tenhé passado pela
experiéncia — como vizinhas e familiares:

Miriam: “O médico ndo me disse o que eu tinha, da forma que eu queria saber — dai
eu fui me informar, li livros, me informei sozinha. Os médicos ndo falam e, mesmo que tu
‘quesrione eles nao falam. E tudo muito impessoal, ndo se tem tempo, simplesmente te
prescrevem o tratamento e pronto. Ai tu tem que procurar sozinha. Jd viu os cartazes nos
postos de saide? Aquilo ndo adianta nada! Pra quem ndo sabe ler por exemplo, aquilo ndo
adianta nada...”

Flavia:
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“eu ndo tenho conhecimento médico sobre o meu corpo — estudei sé até a sexta
série e te digo que ¢ dificil encontrar um médico como eu gostaria que fosse — um
professor. Pode até existir um que seja assim mas eu ndo conheco...[Ninguém
conhece o teu corpo melhor que o médico...tudo bem, talvez o teu marido, que faz
sexo com vocé, mas dai é diferente. Tu pensa a minha cabeca se daqui a pouco
descubro que tinha outra forma de curar, porque pra mim ndo sei, parece que 0s
médicos fazem testes com as pessoas. A pessoa chega, diz o0 que sente e ele dé um
remédio. Se funcionar com essa pessoa, ele vai Jazer o mesmo com outras pessoas
que vdo chegar com a mesma queixa. E a nossa opg¢do, como € que fica? Eu ndo
Jaria nada do que fiz novamente se tivesse outra opgdo [...] Se a gente pergunta
desse tamanhinho e eles complicam desse tamanhdo, logo a gente ndo pergunta
mais, fica com vergonha. Faz o que eles mandam e pronto. Mas pra mim eles
testam, ndo tem certeza...jd viu isso do projeto Genoma? Isso é uma loucura...o
que eles querem? Criar um ser peifeito que ndo fique doente, que ndo morra?”

O meédico que acompanhou S6nia em sua segunda cirurgia, segundo ela, é uma
excecao:

“o meu médico, esse ld de Curitiba, fez eu entender, mostrou livros, figuras e ral.

Esse érgao — ele explicou na linguagem que pobre entende — uma pessoa que ndo

teve muito estudo, muita cultura, por ndo ter possibilidade ou até mesmo por falta

de vontade — ele explicou na lingua da gente, que a gente entende...explicou tudo

direitinho, que era uma coisa de risco, que eu tinha que assinar um termo de

responsabilidade de ir pra essa cirurgia — que ele garantia a parte dele mas que eu

tinha que fazer a minha parte, eu teria que ter forca de vontade, querer viver e

tudo mais. Explicou tudo com detalhamento, falou pra mim que eu teria que ir de

volta pra minha casa, me despedir da minha familia e ir consciente de que eu ia
para uma coisa de risco e que eu poderia ndo sair viva de ld’.

Nadia conta sobre a incerteza dos médicos em relag@o ao seu tratamento. Diz que eles
discutiam, tinham muitas ddvidas. Nio havia consenso sobre a forma mais adequada de fazer
o corte do procedimento cinirgico: seria melhor um corte horizomal ou vertical? Também nio
havia consenso sobre a quimioterapia: deveriam ou ndo suspendé-la? A .dose' de
medicamentos ministrada também era discutida: alguns médicos falavam que a dose deveria
ser de uma poténcia mais alta, porque o cincer havia reincidido. Outros achavam que a
poténcia devéria ser baixa porque o cdncer retornou ‘fraco’.

Rose claramente relatou que “ndo confia mais no médico” e nunca mostrou-se cega

frente & sua doenga e s incertezas dos médicos em relagdo ao procedimento cirtirgico ao qual
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deveria ser submetida. Sua narrativa, contudo, mudava a medida em que novos fatos eram
revelados — fruto da prépria natureza dos sinais da doenca, que sdo ambiguos, e da incerteza
médica em relagd@o ao procedimento terap€utico mais adequado.

Nao somente com Rose, mas no contato com as informantes de modo geral tornei-me
néo soménté uma coletora de informagdes, uma pesquisadora ou qualquer outra terminologia
nesse sentido que seja possivel adotar, mas uma pessoa que paulatinamente conquistou suas
confiangas e a qual recorriam cada vez que precisavam tirar dividas, desabafar ou convidar
para retomar as suas casas. Particularmente no caso de Rose, a confianga em mim depositada
era diariamente reforcada — para ela, minha pessoa representava ‘alguém do outro lado’ em
quem i)oderia confiar e que trazia as respostas que precisava. Mesmo assim, minhas palavras
ndo tinham o poder das palavgaé daqueles que interviriam em seu corpo e trariam a cura ou a

<

morte: os médicos. “Estar bem” ou “ndo estar bem” era condicionado sempre pelo papel e,

principalmente, pelas palavras médicas.
3.9 - As Mudancgas Ocorridas

Apesar do cancer ser uma doenga grave, que efetivamente ocasiona sofrimento e pode
conduzir a morte, o processo de doenga ndo é percebido por elas como uma fase na qual
prevalecem somente perdas e limites, mas também como momento -de expansdo de
horizontes, equilibrio interior, mudanga dos padrdes de vida, enfim, uma configuragdo
positiva da vida. Talvez possa ser surpreendente que o cincer possa suscitar boas
expectativas. A doenga coloca a pessoa no limiar entre a vida e a morte, embora, como um
processo de crise, conduz 2 oportunidade de mudangas positivas. Parece-me que a situégéo de

'

doenca permite a elas expor seus sentimentos e pedir que suas necessidades sejam satisfeitas.
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Rose, por exemplo, sente-se de certa forma forte, capaz de resistir & pressdo do marido
para que assine os papéis que dizem respeito & casa que ela nunca concordou em vender,
afirmando que as ameacas de que ele a abandone ndo a convencem mais.

Sonia jd impds limites em sua casa: passou a dizer o que pensa e sente e repassou o
mesmo conselho as mulheres que conheceu no decorrer do seu tratamento, em salas de espera.
Em contatos posteriores, segundo ela, vdrias delas narraram que ela tinha razio: realmente as
coisas passam a mudar e melhoram muito quando, da posi¢do de submissdo e de contengdo
de energias, elas passaram para a expressdo dos seus desejos e sentimentos.

Miriam foi uma das informantes que falou das mudangas que a doenga acarretou em
sua vida: sua familia jd era unida e ficou ainda mais unida: “Ndo se dd mais bola pra
mesquinharia. Sente—se mais plena, mais ela, mais cheia de si, mais forte depois da doenga.

Marcia fala que sua vida, éeus valores, mudaram muito desde a doenca.
Anteriormente era materialista, vaidosa, comprou sua casa cedo, estava sempre bem vestida e
com o corte de cabelo que estava na moda. Diz que ndo deveria ter perdido a vaidade mas
que passar pelo que péssou a fez olhar a vida de outra forma, acreditar que o que importa é
aproveitar cada minuto, viver bem e sem dor. O desejo que tinha de ter um filho foi
modificado: direcionou todo o seu carinho as sobrinhas. Aposentada por invalidez em funcio
- da doenga, reconstruiu sua vida profissional também de outra forma: juntamente com a irma,
abriu uma microempresa e fabrica salgadinhos.

O céneer (e com ele a morte) foram vencidos. A morte é o desconhecido, um dos’
desfechos possiveis para o estado de margem que a doenga representa. A morte fisioldgica
ndo acontece e dd lugar a uma transformacdo: valores, estilos de vida e forma de encaré-la
sofrem modificagdes e, nesse sentido, a doenga tem um lado, por melhor definir, positivo.
Positivo no sentido de que faz quest'iiot_ié_.uj‘ja.sb-bas’es nas quais encontra-se alicercada a vida da

pessoa e a orienta a modificar olhares e posturas.
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Essa positividade, contudo, é conseguida e sentida a duras penas: Utero e, muitas
vezes, OVArios e trompas sdo retirados e, com eles, a possibilidade de gerar filhos e a prova da
feminilidade e da faixa etdria na qual a mulher se encontra: a menstrua¢do. H4 também o
tratamento radioterdpico € quimioterdpico, extremamente agressivos para O COIpo: 0SSOS
ficam frdgeis, ocorrem enjdos, érgdos internos sdo prejudicados pela a¢do radioativa, caem os
cabelos e emagrece-se bruscémente. Depois de toda essa maratona, a vida ainda permanece
nas maos dos médicos: exames sdo realizados em curtos espagos de tempo, novas cirurgias
ocorrem em fungdo dos efeitos do tratamento: aderéncias, retirada dos rins e parte dos
intestinos, utilizagdo de bolsas de colostomia durante alguni tempo sdo comuns quando a
pessoa € submetida a tratamentos tdo agressivos. Vencendo o inimigo, no entanto, o saldo ‘é,

no final das contas, positivo: a vida passa a ter outro significado.
Concluindo...

Meu intuito com este capitulo foi demonstrar que, para além de um evento unicamente
biolégico, a experiéncia de um cincer estd intimamente ligada a outros acontecimentos e
situagdes da vida das mulheres. A busca foi demonstrar que o cancer n#o se trata de um
fendmeno fisiol6gico isolado dos demais acontecimentos. As causas que o desencadearam, de
modo geral, ndo sdo as causas apontadas pela biomedicina, mas se encontram na prépria vida
e na forma de encard-la de cada mulher. Mesmo com todo sofrimento que a doenca traz
consigo, quer seja pela perda do ttero, pelas dores de todas as naturezas, pelo medo da morte
ou pelas ambigiiidades e incertezas que sdo inerentes as fases de margem, uma vez tendo
passado pela experiéncia da doenga, tendo lutado contra e vencido o céncer, o saldo da

experiéncia €, de modo geral, positivo.” “Sabem: que ndo vieram para a vida sé a passeio”,

como diz Miriam. Se as causas sdo variadas, as profilaxias também o s3o. A doenca — disease
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— ndo deixa de existir e por este motivo a forma biomédica de diagnéstico e tratamento é
procurada, mas buscas concomitantes ocorrem porque a illness ndo estd limitada ao corpo:
oragdes, chds, cirurgias espirituais, cogumelos do sol sdo procurados.

E impossivel pensar na experiéncia de um cancer, no caso de minhas informantes,
~ desconsiderando que essa ’experiéncia ¢ também perpassada por problemas de cunho
econdmico que dificultam a busca e o acesso ao tratamento — e que a realizacio da
histerectomia, a vivéncia da doenga, a adaptacdo que a familia sofre por estar com uma pessoa
doente, caminham juntos e ndo atingem somente a pessoa doente — mas também o marido, os
filhos, a familia, as pessoas mais proximas.

Por outro lado, mudangas e diferengas nas narrativas s@o percebidas de acordo com o
tempo de recebimento de diagnéstico e com a gravidade do quadro clinico, o que me obriga a
pontuar que a palavra médica € responsével, em parte, pelo surgimento de sofrimento, medo,
dores, angustias, incertezas e até de illness que outrora ndo existiam.

Minha percep¢do mais geral acerca da experiéncia do céncer ginecol6gico, a partir do
contato mantido com as informantes e das histérias que ouvi delas, é de que nio é pbssivel
afirmar de modo cabal que é vivéncia de um céncer se processe desta ou daquela forma. Nao é
novidade, e isso foi presente nos relatos, que tudo comega com o reconhecimento de sintomas
(dores, sangramentos, febres, emagrecimento), que remetem a procura de exames clinicos e ao
recebimento do diagnéstico de cancer, fato que coloca as mulheres, a partir dai, submetidas ao
olhar e a intervengdo do médico. Os sintomas reconhecidos, por agirem no corpo, somente
poderiam ser diagnosticados pelo proﬁssional que mais entende dele — o médico. Por outro
lado, hd outras buscas e realidades que ndo sio contraditérias ou exclﬁdentes a busca
biomédica.

Segundo elas, passar pela experiéncia do.céncer é é Unica maneira possivel de entender

o que significa a doenga: quem nunca teve cancer pode fer uma idéia do que significa ter, mas
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nunca saberd o que é realmente ter. Embora saibam pouco sobre o que € fisiologicamente 0
cancer, sabem o que significa experienciar o cancer: receber o diagndstico, sofrer as dores da
cirurgia e do tratamento médico, passar pelas ambigiiidades e incertezas que a prépria
dinamica da doenca traz consigo.

Essas ambigiiidades e incertezas, peculiares aos estados de margem (ou liminares/de
transicio) fazem-se presentes ndo somente pelo fato do cancer coloca-las no limiar entre a vida
e a morte, mas também por estarem em passagem no que diz respeito ao status feminino,
transitando de mulher jovem/fértil para mulher jovem/pds-menopausa. Conforme ja pontuado
na introduciio deste trabalho, elas ndo sdo mais nem aquelas mulheres de antes, saudaveis e
férteis, que trabalhavam, cuidavam dos filhos e realizavam suas atividades sem a dependéncia
de terceiros, tampouco adquiriram outro status.

A Thisterectomia, principal protocolo profildtico no que diz respeito ao céncer
ginecolégico, impde uma transi¢do corporal e social antecipada. Medos, incertezas, crises;: -
sentimentos ambivalentes fazem-se presentes: na ansia de lutar contra a doenga € a morte, a
favor da yida, a histerectomia €, a0 mesmo tempo, desejada, necesséria e rejeitada. A transi¢do
fez-se presente antecipadamente, com pouco tempo ou totalmente sem preparo — € isso €
traiido, por elas, como problematico.

Por outro lado, a experiéncia rde um cdncer certamente ocasiona mudangas na vida das
mulheres, que nem sempre s30 negativas, jd que vencendo o inimigo a duras penas, valores,

estilos de vida e postura diante do mundo e das pessoas foram modificados.
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4 - CONSIDERACOES FINAIS

O intuito deste capitulo final € sintetizar as questdes que foram expostas no decorrer
do trabalho e ratificar a afirmagéo de que a doenga extrapola os muros do paradigma e das
explicagbes biomédicas. Do ponto de vista de quem experiencia a doenga, ela possui
explica¢des que vao além da l6gica biomédica - e sio justamente essas explicagdes que dardo
a dimensao do significado da doenga e, de certa forma, do que significa a cura.

O objetivo foi demonstrar de que forma.a experiéncia se processa para quem a vive,
neste caso as mulheres que se tornaram minhas informan.tes, extrapolando o raciocfnio
cartesiano causa/efeito e corpo/mente, peculiar ao paradigma biomédico. Ou seja: vislumbrar
a doenca a partir da experiéncia das mulheres, da percep¢do delas, dos significados
construidos ao longo de todo processo.

Meu grande objetivo foi demonstrar que, para além da visdo biomédica, o céncer
ginecoiégico ndo se trata de uma patologia que pode ser isoladamente tratada na mulher, pois
o0 corpo, que é onde se encontra a disease, nio representa uma realidade por si s6 € em si
mesmo e um objeto mas, sim, € objeto de representagdes e simbolos que ligam a mulher com
o mundo.e particularizam sua existéncia. O corpo no qual a interVengéo cirdrgica se dé e todo
o0 tratamento se processa € um fendmeno social e cultural — é o corpo de uma mulher que
possui representagdes acerca do que seja ser mulher e jovem. Essas representagdes,
percepgdes, valores, simbologias, representagdes, experiéncias, devem ser consideradas pelas
pessoas que tratam a disease cancer — neste caso os médicos.

Virias questdes precisam ser ratificadas, a comegar pela afirmac¢do de que a doenga
nao se constitui num momento dnico, tampouco pode .ser considerada uma categoria fixa:
como fase liminar, idas e vindas; contradi¢Ges e ambigiiidades sdo inerentes a0 processo

satide/doenga. O processo se inicia, conforme jd pontuado no terceiro capitulo, pelo
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reconhecimento de sintomas que, por sua significagcdo, apontam que algo ndo vai bem nos
limites do corpo, ou seja: a doenga remete, em primeiro lugar, a corporalidade.
Especificamente no caso do céncer ginecoldgico, a partir do reconhecimento dos sintomas
(dores, sangramentos, suor, desmaios, emagrecimento, etc), passa-se a segunda fase do
~ processo, que é o diagnéstico. Descobre-se o cincer e procede-se, a partir dai, o tratamento —
a terceira fase do processo. No entanto, do ponto de vista de quem vivencia a doenga, este
processo ndo ocorre somente no plano fisiolégico/orgdnico: o recebimento do diagndstico
tz;mbém marca o inicio de outro processo — a busca de explicagdes mais totalizantes para o
fato da doenga existir e, uma vez as encontrando, também outras formas de cura sio
procuradas.

O segundo capitulo, de certa forma exaustivo em suas explicagdes, basicamente
buscou demonstrar o raciocinio que embasa os processos diagndsticos e terapéuticos no que
diz respeito ao cancer, assim como clarear os termos técnicos utilizados pela biomedicina, que
porventu—ra tenham sido citados ao longo do texto. Clarear, aqui, também foi um exercicio
pessoal, pois anteriormente a realizagdo da pesquisa acreditava piamehte que ho_uves~sem
certezas mé’dicgs em relagdo as formas de diagndstico e profilaxia. As contradi¢des e
incertezas inerentes 2 qualquer_discurso, e ndo seria diferente com o discurso biomédico,
evidenciam que inexistem consénsos: os sinais da doenga sdo -também ambiguos e
contraditérios. |

Na obéervagﬁo efetivada em campo percebi que, tal .qualquer sistema médico, o
sistema biomédico também € pautado em negociag¢des (do diagnéstico, do tratamento), e que
inexistem certezas. Ndo € possivel saber qual o procedimento mais adequado, tampouco hd
consenso sobre este fato entre a classe médica.” As certezas médicas provém de diagndsticos
que sdo realizados ndo somente através da observagdo, mas também de exames realizados em

laboratdrios, caracterizados pela utilizagdo de alta tecnologia cientifica, portanto,
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teoricamente confidveis. Porém, tanto as estatisticas contraditérias sobre a incidéncia do
céncer e sua ligagdo com fatores de risco, quanto as dividas em relagdo a melhor profilaxia
(que caracterizam a negociagdo do diagndstico e do tratamento) vem de encontro ao que ja
foi anteriormente pontuado: que em qualquer sistema médico ndo existem consensos, pois os
~ sinais da doenga sdo ambiguos e dificultam o diagnéstico e a escolha do tratamento.

O grande esfor¢co é demonstrar que muito j4 tenha sido alcangado na /uta contra o
cancer, que se saiba porque ele surgiu e como pode ser curado, mas, em situagdes concretas,
ndo é desta forma que ocorre o processo. Isso ndo significa que os profissionais de medicina
sejam incompetentes, ou que n3o saibam o que estdo fazendo, ou ainda que seu conhecimento
nio seja valido. Lutam para que a vida seja mantida, sob qualquer pena, e existe muito mérito
nisso. O que importa agora € dizer que justamente pelo zelo que item com a vida de outras
pessoas, negociam o diagnéstico e o tratamento, visando sempre o melhor para a pessoa que,
naquele momento, tornou-se paciénte. Do outro lado, contudo, essas incertezas geram
ansiedade. Parte-se de principios diferentes: para os médicos, a doenga é uma disease, que
pode ier sido desencadeada por aigun_s fatores considerados de risco e que deve ser tratada por
inténnédio de alguns procedimentos padrdo que correspondem a estatisticas de éxito. No caso
de céncer ginecolégico, histerectomia, ooforectomia, salpingectomia, seguidas ou
acompanhadas, muitas vezes, de quimioterapia e radioterapia. Para as mulheres, a doenca ndo
¢ um fendémeno fisiopatolégico isolado dos demais acontecimentos dé sua vida, pelo
contrdrio, estd em intima ligacdo com eles. Uma vez doente a pessoa busca em sua vida as
explicagdes, os motivos pelos quais tenha adoecido.

A maior preocupagao que parece emergir no discurso médico, e que de certa forma diz |
respeito a uma prebcupagéo feminina € a maternidade, que fica comprometida em casos de
cancer ginecolégico. que, na maioria dos casos, exige cirulrgias profildticas como a

ooforectomia, a salpingectomia e a histerectomia, além de aplicagdes radioativas, que
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dificultam a fertilidade e impedem a maternidade. A pergunta que ouvi ser mais recorrente as
mulheres que tiveram, apds a realizagdo da bidpsia, cancer comprovado, foi sobre a existéncia
de filhos. O tratamento concedido a mulheres que possuem ou que ndo possuem fithos é
certamente diferenc}iado. Exceto nos casos mais extremados, nos quais o céncer ja tomou
tecidos vizinhos, as mulheres que ainda ndo tiveram filhos sdo submetidas & conizagio, que
permite uma gestacdo, embora com riscos e muitas dificuldades de ser conduzida até o seu
final. Respondendo afirmativamente a pergunta sobre a existéncia de filhos, é como se o
médico sentisse sua decisdo de retirar ttero, ovdrio e trompas legitimada, ndo havendo outras
preocupagdes péssiveis, Jé que o corpo havia cumprido sua fungdo: ouvi de uma informante
que seu médico havia lhe dito, a titulo de ilustragdo, que “itero, ovdrio e trompas s6 servem
para duas mcoisas: ter filhos e dar céncer”.

Parece-me que, na légica médica, que reproduz os valores dominantes, o corpo

feminino tem uma funcdo, qual seja: gestar, amamentar e reproduzir a vida. A identidade

feminina € constituida sob a égide da fnatérr{idade: “trata-sé; pois, de naturalizar as funcées
[corporais] femininas, de tornd-las parte de uma entidade biolégica diferente da masculina;
feminina em termos especificamente fisiolégicos” (Manarelli, 1997 :207).>

Roedhen (1999), doutoranda em sociologia no Museu Nacional, analisando a atencdo
diferenciada concedida pelos médicos aos homens e as mulheres ao longo da histéria da

medicina e do surgimento das especialidades médicas pontua que

...a0 homem caberiam os desafios do mundo piiblico, @ mulher a reprodugdo da familia. A
natureza jd tinha estabelecido a divisdo e a ordem que a sociedade.deveria reproduczir.
Escapar desta determinagdo era ir contra as leis da espécie e da evolugdo. E a partir deste
quadro que a ginecologia se constitui ndo apenas como o despretensioso estudo e
tratamento das doengas das mulheres mas como uma ciéncia da feminidade e da diferenca
sexual. Trata-se de um conhecimento elaborado a partir das mulheres, da percep¢io de
como sdo distintas em relagdo aos homens. Neste sentido, ndo hd uma ciéncia do homem
tendo como ponto de partida a sua diferenca com a mulher. Ou melhor, a ciéncia do
homem é a ciéncia da humanidade, aquela que permite a instauragdo da diferenga e a

A autora em tela chama atengdio para o fato de que € preciso recordar que a sexualidade feminina, antes do
aparecimento da pilula anticoncepcional e outros métodos modernos de controle da gravidez, era
irremediavelmente vinculada a reprodugéo. Somente depois do advento desses métodos contraceptivos, as duas
experiéncias (relagdes sexuais e gravidez) puderam ser vivenciadas de forma dissociada.

5



comparagdo entre outras unidades, as ragas, os povos, as civilizagdes. A ciéncia da mulher

é a que descreve e justifica a diferenga sexual. O interessante é que ambas 1ém em comum

o0 recurso a supostos dados bioldgicos que legitimam visées de mundo e hierarquias
. .59

sociais..”.

O fato da biomedicina tdo enfaticamente trabalhar sobre a idéia de fatores de risco que
possam desencadear o céncer, particularmente o cancer de colo uterino, parece-me um tema
extremamente pertinente de ser trabalhado mais profundamente noutra oportunidade. No
decorrer deste capitulo, pontuei o quanto a mulher, de certa forma, é culpabilizada pelo
desenvolvimento do céncer, jd que o surgimento deste é vinculado a questdes que dizem
respeito 3 sua vida afetivo-sexual.

Foucault, falando sobre a sexualidade, argumenta que o sexo se transforma, a partir do
século XVII, numa peca fundamental, pois se encontra na articulagdo entre as disciplinas
individuais do corpo e as regulagdes da populagio, constituindo-se numa peca chave para se
garantir a vigilancia sobre os individuos e o controle sobre o corpo social. O corpo, segundo
ele, passa a ser enfocado pelas tecnologias individualizantes de poder, por uma anatomia
politica que atua sobre os individuos até anatomiz4-los, torné-los centrados em seus corpos e
partir de'preocupagc")es terapéuti_cés e moraig que vdo sendo internalizadas. Ou seja: correndo
o risco de conclusdes simplistas e precipitadas, acredito que exista um idedrio — um dever ser
feminino construl'do"no discurso médico — discurso, esfe, que reflete os valores socialmente
dominantes: o corpo feminino, pois, deve ser cuidado, protegido e controlado, pois €
associado, no discurso médico, ao fendmeno da maternidade.

Nio estou querendo sugerir uma critica aos profissionais cuja intervengao presenciel,
tampouco questiohar o valor cientifico da epidemiologia do cancer. No entanto, cabe-me

pontuar que acredito que as estatisticas sejam questiondveis - e que certamente hd muitas

%% Trabalho apresentado no 23° Encontro Anual da ANPOCS - GT n°® 11 —“Pessoa, Corpo e Saide” — intitulado
“A ciéncia da mulher: ginecologia e sexualidade na passagem do século™
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diferencas entre olhares e posturas dos profissionais que lidam com a doenca e das pessoas
que a vivenciam (Chiozza, v1987)

Pelo fato de ter acompanhado o desenrolar do processo de doenga de Rose, e, junto a
ela, ter vislumbrado as contradi¢Bes, as idas e vindas, os medos, a negociagio do diagndstico
e do tratamento, a busca de explicagdes para a doenga (jd passados por todas enquanto
encontravam-se no estado de margem que a doenga representa) foram os motivos que me
conduziram & escolha de apresentar toda a sua histéria. A grande divida que tinha em mente
era em relagdo a forma como deveria trabalhar com os dados — narrativas que possujam
muitos pontos semelhantes,.como também muitas baﬁicu]aridades. Como complemento, ndo
utilizei o gravador e os didlogos que tinha em mios eram fruto do trabalho exaustivo de
reconstitui¢do da narrativa ouvida, frente a0 computador e a0 didrio de campo, com o auxilio ,
da memdria. Poucas passagens, ao longo do texto, estio em discurso direto, ou seja, nas
palavras das préprias informantes. No entanto, todo o capitulo construido em discurso
inc{ireto, ou seja, a minha voz falando — possui a voz de todas as informantes como pano de

| fundo, sogobrando coisas aos meus ouvidos enquanto esforcava-me para imprimir ao papel,
da maneira mais fidedigna possivel, suas histdrias.

Meu esforgo foi de afastamento dos relatos para que conseguisse notar as questdes que
se fizeram mais recorrenteé e, entdo, qonstruir 0 terceiro capitulo, tentando responder as
questdes que haviam sido anteriormente propostas: sobre a experiéncia da histerectomia e as
eventuais mudangas ocorridas. Foi este caminho, com base nas questdes que surgiram na
méioria dos relatos, que busquei reconstruir: os sintomas, a procura aos exames preventivos e
ginecolégicos dos mais diversos, o recebimento do diagnéstico, a origem da doenga, o
tratamento realizado, os problemas no enfrentamento da doenca.

Dentre os motivos alegados para a n3o procura aos exames médicos, a resisténcia ao

fendmeno da dor, repetido em intimeras histdrias, impressionou-me muito. Pude entender um
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pouco mais profundamente os motivos dessa resisténcia em Duarte (1986): o autor em tela
traz a ilustracdo do modelo légico e do processo através do qual os valores sociais do vigor
fisico e da saide mobilizam representagdes acerca do que se passa dentro dos limites do
corpo. A fraqueza fisica, pois, é associada a fraqueza moral, pois conduz a perda da
capacidade de trabalho, de cuidados com a familia e a organizagdo do lar - que surgiram
como elementos centrais no quadro valorativo das mulheres que, nesta pesquisa, tornaram-se
minhas informantes. Duarte, enfocando as multiplas dimensdes e configuracdes do nervoso,
demonstra as especificidades do pensar o0 mundo e a pessoa, nio coadunada com o modo
individualista e substantivista da ideologia dominante em nossa sociedade. Para ele, as
categorias e modelos sobre os mal-estares, as perturba¢des fisico-morais ou as doengas, sdo
sempre uma via régia de acesso a representagdo de pessoa e de mundo vigentes em qualquer
cultura.

Do ponto de vista do trabalho remunerado, Queiroz (1991:29) aponta que

~..estar doente significa um evento altamente incapacitador, principalmente no que diz
respeito ao trabalho. Assim, a saiide ndo é considerada csmo um evento exclusivamente
bioldgico e se projeta no efeito mais dramdtico que produz, qual seja, a incapacidade de
trabalhar e a consegiiente ameaga a subsisténcia familiar...

O sangue também foi aporitado como sendo um sintoma preocupante, que deflagra a
existéncia de algo errado acontecendo no corpo. Douglas (1966) argumenta sobre o fato de
que todas as substancias expelidas pelos orificios corporais sdo consideradas impuras, com
forte tendéncia a contaminagdo. O sangue menstrual é concebido nessa mesma 16gica: como
impuré mas, a0 mesmo tempo, um importante demarcador fisiolégico que define o status
social das mulheres. A impureza do sangue expelido fora dos periodos considerados normais,
pois, € duplamente preocupante.

Os sintomas, enfim, chamam a atengdo para 6 fato de algb'errado estar acontecendo e

exames médicos sdo procurados. O diagndstico traz consigo a evidéncia de um céncer, sem
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que seja possivel, neste primeiro momento, precisar o estadiamento e, a partir dele, o processo
terap€utico a ser iniciado. A reacdo ao diagnéstico traz muito fortemente o medo da morte.
Gimenez (1997), baseada em uma série de pesquisas realizadas junto a mulheres com
céncer, afirma que a primeira preocupagio que emerge depois do recebimento do diagnéstico
¢ com a sobrevivéncia. O medo da morte surge em fungo do desejo de manutengdo da vida.
A autora em tela desenvolve estudos relativos as diversas formas de enfrentamento do cincer
(coping) — explicando que enfrentar a doenga é um processo que é deflagrado a partir do
diagnéstico. O enfrentamento da doenga é um conjunto de respostas que se modificam de
acordo com as circunstincias e com as exigéncias situacionais. As pesquisas jd realizadas
junto a pacientes oncolégicos, segundo a autora, que trabalham sobre a teoria do
enfrentamento, tem, de modo geral, concluido que as estratégias e estilos que favorecem
resposfas ativas sdo mais efetivas e que as pessoas mais flexiveis em seus esfor¢os sdo
melhores enfrentadores. Além disso, o suporte social dispoﬁibilizado ao indivfduo influencia
fortemente na capacidade de enfrentar a doenga. Concebendo o enfrentamento como um
processo, podemos vislumbrar dois niveis, que sdo complementares: o da agféo e o simbdlico.
Talvez os relatos das informantes, no que diz respeito ao posicionamento que
resolveram tomar frente a doenca, a decisdo dé lutar -contra o cancer e a favor da vida,
ativamente, possa “ser melhor compreendido a luz dessa perspectiva. O processo de
enfrentamento se inicia com a decisdo ativa de luta e emerge o plano da agdo: todos os
recursos terapéuticos»séo procurados, exames e atendimentos médic'os realizados, livros e
folhetos lidos, conversas com quem j4 tenha passado pela experiéncia travadas. No nivel
simbdlico, enfrentam-se as mudangas, os dramas, as dificuldades, os problemas que a doenca
acarreta: a realizagdo das cirurgias - profilaticas e as- »mudangas no corpo (cessar da
menstruac¢io, impossibilidade de ter ﬁlhqs, distdrbios hormonais, ;etirada de 6rgdos internos

em fungdo dos efeitos da radioterapia), o medo da morte e a fraqueza orgénica, que impede o
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desenvolvimento de atividades corriqueiras, como o cuidado com os filhos e a casa e o
trabalho remunerado, etc. No entanto, a disposi¢do de enfrentar ativaménte a doenga ndo se
mantém estavel no decorrer de todo o processo — ocorrem desanimos, vontade de desistir de
viver e lutar, oriundos, na maioria das vezes, das proprias dificuldades que emergem no
decorrer do processo. E o suporte social disponibilizado ao individuo, particularmente neste
caso as mulheres, que faz com que 0 desejo de viver continue existindo e seja retomado: o
amor pelos filhos, o apoio da familia.

As narrativas e a varia¢@o na intensidade de vivéncia da doenga podem ser notadas de
acordo com o estadiamento desta. As narrativas de mulheres que havia realizado somente
histerectomia, sem precisarem ser submetidas a sessdes de radioterapia e quimioterapia, que
ndo viram a morte de perto, sao bem menos marca.das pela questdo da morte e pela busca de
explica¢Ges maiores em relagdo a doenga: o céncer ndo chegou a transformar-se num drama
em suas vidas ~ foi algo ocasional que trouxe algumas mudangas — como o desaparecimento
da menstruagdo e a impossibilidade de gerar filhos em seu ventre — questdes que até
repreééntaram um choque, mas que, com o passar do tempo foram superadas. A experiéncia
da doenca, o periodo de margerh ao qual estiveram submetidas, foram mais curtos e nio
chegaram a ter 0 mesmo status, 0 mesmo peso, a mesma importancia que teve para as.demais,
ou seja: para aquelas informantes que diz;m ter visto a morte de perto e, do ponto de vista
clinico, os casos mais graves — de céncer invasor e que requisitaram, além da histerectomia,
radioterapia e quimjoterapia.

Neste sentido, Langdon (1997) aponta que tanto as doengas mais comuns quanto
aquelas que tiveram um processo mais breve, a interpretagio é guiada pela busca de causas
méis imediatas, enquanto no caso de doengas mais sérias a interpretagdo € negociada e a

busca da etiologia extrapola os limites fisiolégicos.
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Gimenes (1997), falando sobre as estratégias de enfrentamento, igualmente pontua que
s6 € possivel compreender a forma pela qual os pacientes oncoldgicos selecionam suas
estratégias de enfrentamento considerando os fatos relativos 2 doenga: estadiamento,
tratamento realizado, momento da vida da mulher em que o céncer foi diagnosticado, faixa
etdria, recursos disponiveis (emocionais, sociais, financeiros), crengas religiosas, valores,
experiéncia e percepgdes anteriores acerca do cincer.

As cirurgias profildticas, juntamente com a radioterapia e a quimioterapia, s3o os
protpcolos biomédicos existentes na busca da cura do cincer. A partir do diagnéstico, a
seqliéncia do tratamento praticamente surge como uma imposi¢do médica. Beatriz, por
exemplo, informante a qual tive acesso em funcio da indicagdo da Rede Feminina de
Combate ao Céncef, era considerada insana pelo fato de ndo ter aceitado o fato de ser
submetida a histerectomia. Como ja apontado no decorrer do terceiro capitulo, Beatriz ficou,
depois do récebimento do diagndstico, um ano e oito meses somente tomando chés e rezando,
pois, segundo ela, sua doenga néo era fisica: era espiritual. Em sua perspectiva, o céncer era
uma provagdo em sua vida, como tantas outras, pela qual ela deveria passar. Sua cura deveria
se processar em outro nivel, que nao era o orgénico. Na visdo médica, contudo, Beatriz nio
estava processando qualquer tratamento — estava fugindo das imposi¢des médicas e da forma
correta de tratamento. Apds muita insisténcia por parte do corpo clinico que a acompanhava, -
aceitou ser submetida a cirurgia — mas aceitou somente porque sabia que ndo seriam os
médi-cos_terrenos que a realizariam. Diz que estava praticamente curada quandé fez a cirurgia,
tanto que se eu ndo rivesse aberta jd ld, eles nem tirariam, porque tava uma merrequ“inha de
nada.

0] \caminho a ser percorridd no processo satide/doenga — de enfrentamento da doenca,

evidencia que o tratamento € diferente de acordo com a origem, com a etiologia da doenga. O

céncer estd alojado no corpo e, na maioria das vezes, as formas de tratamento biomédicas sio
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buscadas. Cura-se a disease cincer, mas concomitantemente, busca-se a cura da illness
céncer também. As histérias de Sonia e Beatriz sdo, nesse sentido, bastante ilustrativas.

A etiologia da doenga ndo aparece de maneira clara para as informantes que ainda
estao na fase liminar, como € o caso de N4dia e Rose. Também por este motivo, a origem da
doenga_é sempre construida e desconstruida — em busca de expiicagées que sejamv as mais
adequadas. O céncer € o presente, ndo o passado — e os significados ainda estdo sendo
construidos. As diferengas nas histérias sdo evidentes: a titulo de ilustragcdo, N4dia, em nosso
didlogo, narrou sua histéria a partir do reconhecimento dos sintomas e do dia no qual
descobriu o cancer — no restante do discurso falou sobre o tratamento quimioterdpico e a
histerectomia, o seu presente. As informantes que j4 haviam passado pela doenca narravam o

,evento no passado: a doenga era o passado e o presente, a cura, depois da luta e da vitéria:
contra 0 inimigo.

A crenga em um mundo sobrenaturalizado e a busca por uma explicagdo maior para o
fendmeno da doenga emergiram em praticamente todos os discursos. O céncer, pois, ndo é um
fendmeno ﬁsibpatolégico 1solado dos demais acontecimentos da vida das mulheres — estd em
intima ligagdo com eles. N&o existem, pois, rupturas ou descontinuidades entre as explicagdes
biomédicas — o cancer no corpo - e a explicacdo mais totalizante para a doenga; A explicacdo
concedida acerca da religido por Geertz (1978) j4 citado no corpo do trabalho, parece-me
suficiénte para entender o locus do pensamento religioso (que é o tinico pensameﬁto
totalizante) e sua coloca¢do nos discurso?. Particularmente no caso de Beatriz, é interessante
resgatar a contribui¢io de Wills e Shiffmann (apud Gimenez, 1997) que falam de uma
categoria denominada aceitagdo ou reéignagéo, baseada na crenga de que nio se pode fazer
nada a respeito do problema que se enfrenta e que simplesmente deve-se aceitar a situacéo,

até que venham tempos melhores.
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Ao iniciar este trabalho, no entanto, estava em busca de algumas respostas: a
realizag@o da histerectomia € percebida e experienciada de que forma? Ocorrem mudangas no
corpo? Que mudangas a experiéncia do cncer acarreta na vida das mulheres? Sinto-me pouco
a vontade para inferir grandes generalizagdes, visto que ouvi somente treze mulheres, das
quais onze realizaram histerectomia. O que posso concluir, baseada nos poucos dados que me
chegaram aos sentidos, é que é histerectomia, de modo geral, € vista como um mal necessdrio
- algo que, frente & possibilidade eminente de 6bito é preferivel — mas nio desejével. No
entanto, como com toda regra, hd excegdes. Esther, que ndo realizou histerectomia em fungio
da idade e do estadiamento do céncer, afirmou que, caso precisasse.realizar a cirurgia, nio
representaria um sofrimento simbélico t40 grande: em sua idade isso j4 ndo importa mais.
Né4dia, j4 citada ao longo do texto, também é uma excegdo.

A realizac@o da histerectomia impde mudangas: o corpo ndo menstrua mais e fithos
ndo podem ser gerados. Ocorrem problemas na vivéncia afetivo-sexual, oriuridos-da falta que
o utero, esse drgdo da natureza (nas palavras de Sdénia é Rose) faz. Um fato, particularmente,
chamou-me a atengdo e, de certa forma, constituiu-se numa surpresa: a questdo da
menstruagdo — do quando € problemdtico para algumas informantes (Mércia, Sonia, Rose,
Flavia) o cessar da menstruagdo num momento de suas vidas no qual ndo se encontravam
preparadas para tanto. Ou seja: houve uma transi¢o fisiolégica que precisou fazer com que o
corpo fosse ressignificado.

O ttero surge como um 6rgio cbm 0 qual € possivel fazer algumas analogias. Sénia
precisou aceitar-se sem um brago ou uma perna (o ltero) e ressignificar seu corpo sem ele
(s). Foi dificil no principio, mas conseguiu, com o tempo e o auxilio do médico. Fldvia ainda
esta tentando lidar com o corpo de outrab forma, sem lograr éxito. Para ela, o ttero é a parte

mais importante para uma muther, depois do cérebro e do coragao.
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A primeira vista, o que emerge € a associagdo entre o fim da vida procriativa da
mulher e o inicio do seu envelhecimento. A menstrua¢do, considerada um atributo de
feminilidade, caracteriza positivamente o papel e o status social das mulheres, no que diz
respeito as sociedades ocidentais. A cessagdo da menstruagdo, entdo, vem representar uma
marca de alteragdo negativa dessa fen1inilidad¢. O mais problemaético, no entanto, é que essa
transicdo ocorreu antecipadamente e sem preparo.

Caso fosse interessante aprofundar estudos nesta direcdo, ou seja, da experiéncia
relativa ao cessar menstrual, encontrarfamos uma série de estudos antropolégicos sobre 0s
ritos e 0 simbolismo da menstruagdo (Buckley e Gottlieb, 1988). Outro elemento também
registrado na etnografia refere-se a “mudanca de género” ensejada pela cessacdo da
menstruagio e pela esterilidade feminina (Heilborn, 1992). A autora em tela exemplifica, a
partir de registros etnogréficos, que entre os Samo, do Alto Volta, a mulher, ao atingir o fim
de sua vida reprodutiva, ou cessando de manter relacBes sexuais com o maridq, passa a
participar do conselho dos ancidos, tornando-se uma espécie dé‘ sdbia e aicang:ando um status
masculino.

O cessar dos fluxos menstruais é tomado, em vérias culturas, como o marcador de um
novo status social no que diz respeito as diferenciagdes etdrias. Anthony Seeger (1980),
escrevendo sobre os velhos Suyé e sobre a ritualiza¢io do que denomina ‘claéses de idade’,
mostra que no caso especifico das mulheres, o cessar da menstruagdo constitui-se um marco
de entrada numa nova classe. No sistema classificatério dos Suyd, marcado por uma
peréepgéo olfativa agugada do fnundo, os odores sdo divididos em trés grupos: forte, acre e
suave. O cheiro forte é simbolicamente atribuido as coisas mais poderosas e perigosas — as
mulheres em idade reprodutiva possuem esse cheiro. Com o cessar da menstruagdo, as
mulheres perdem seu cheiro caracteristico e passam a ter chei;o acre, tornando-se menos

perigosas e poderosas.
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Outras duas pesquisas que, neste sentido, parecem-me interessantes de serem aqui
citadas sdo de Victora (1991) e Leal (1994). Trabalhando com mulheres no Rio Grande do
‘Sul, com perfil semelhante as mulheres que, nesta pesquisa, tornaram-se minhas informantes
(atendidas por servigos publicos de saide, populag@o urbana de baixa renda), as autoras em
tela possuem como hipétese que as nogdes a respeito do corpo, que identificam o sangue
menstrual com a fertili&ade, fazem uma homologia entre sangue e esperma — uma
equivaléncia cldssica na antropologia. Na perspectiva das autoras, baseadas em dados de
campo, a menstruagdo é um sinal corpdreo de feminilidade.

No caso especifico de minhas informantes, a experiéncia da doenca representa um
momento de margem que marca uma transi¢do, a0 menos corporal, antecipada — e isso é
infinitamente problemadtico. A auséncia da menstruagdo constitui-se como um importante
marcador fisiolégico e simbdlico que altera, simultaneamente, a sexualidade e o status social
das mulheres. A auséncia da menstruagdo € identificada como uma imposic¢do bioldgica que
repercute diretamente em uma mudan¢a de compreensdo dos processos corpbrais. A;
informantes interpretam a auséncia da menstruagdo como um evento que demanda um
processo anterior de preparagdo fisica e emocional (que ndo ocorre) e, nem de longe, é um
acontecimento desejével.

As mulheres que se tornaram minhas informantes nesta pesquisa sentem pela perda do
utero, pela falta da menstruacio, pelos filhos qué ndo podem ter, pelo trabalho que fica
prejudicado, reéistem a dor e ndo procuram atendimentos médicos sistematicamenté. A
relacdo entre fer um corpo biologicamente feminino e assumir esse corpo no é to simples de
ser entendida. Existe um corpo biologicamente feminino — que menstrua e pode procriar — e
este corpo parece ter sido assumido por elas. No entanto, fica em aberto entender de que

forma se estruturam as construgdes que levam as mulheres a possuirem o desejo de
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procriagdo, jd que este € construido — e de vincular a vivéncia da sexualidade também ao
fendmeno da reprodugéo — coisa que também € construida.

Tentei (e ndo consegui por completo) buscar elementos em torno da construcdo do
género que me possibilitassem a compreensdo dos porqués da relagdo estabelecida com o
corpo se processar desta forma, ou seja: das mulheres efetivamente sofrerem pela perda do
ttero e ficarem impossibilitadas de menstruar e ter filhos.

Tomando género como construgdo social, a afirmativa primeira seria de que as
mulheres sentem e sofrem ndo porque seja natural que sofram, mas por valores e perspectivas
que foram social e historicamente construidas.

Embora uma teoria que se baseie na diferenca fisica seja problemética em funcdo do
fato de supor um significado pennanen’fe éAinerente ao corpo humano, excluindo-o de um
processo de producdo de significados e, conseqiientemente, tratando o g€nero de maneira a-
histérica (Scott, 1990) - a idéia de que as constrﬁgées sociais se processam sobre uma base
material (o corpo) que é dotado de d.ois SeX0s me parece interessante (Heilborn; 1992). Essa
base material, no entanto, nio represeﬁta uma superficie passiVa, fora do social. Neste sentido,
a perspectiva de Butler (1999). parece-me adequada: no lugar das concepcdes de construcao, a
autora em tela propde um retorno a hogéo de matéria, ndo como superficie, mas como
- processo de materializacdo que se estabiliza ao longo do tempo para produzir o efeito de
fronteira, de fixidez e de superficie — daf sim - daquilo que chamamos de matéria. A
preocupacdo da autora € compreender de que forma e através de que ﬁonnas regulatérias € o
.sex.o (do corpo) materializado, pois a materializagdo das normas exige processos

identificatérios — e ao materializar as normas os corpos qualificam-se como Corpos que
pesam.
Desta forma, génerb ¢ um cqnceito que, sem descartar as bases bioldgicas das

diferenciagBes entre o0s sexos, visa chamar atengio para o processo de
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constru¢do/materializagdo de normas sociais que se dd articulado sobre essas bases —
construgdo, essa, que implica num processo de socializagdo dos sujeitos para tornarem-se
homens e mulheres, estabelecendo padrdes relacionais entre homens e mulheres, homens e
homens e mulheres e mulheres.

No entanto, parece-me que as mudangas corporais percebidas/sentidas — o drama ou o
sofrimento simbélico desencadeado pela perda do ttero — fica minimizado quandd no
desfecho para o momento de margem que a doenca representa vislumbra-se a morte. Nido
séria precipitado dizer, por outro lado, que a doenga confere um certo poder para as mulheres,
modificando os padrGes relacionais anteriormente postos, modificando também os valores
anteriormente existentes. A relagio estabelecida com o marido e a familia, em alguns casos,
eéstava em processo de modificagdo. Rose, por exemplo, sente-se mais forte para impor suas
vontades. Sonia j4 o fez. No caso de Miriam, a.doenga fortaleceu os lagos existentes. Ou seja:
os cddigos, os simbolos, as posi¢des de poder, as regras para exercé-lo, distribui-lo e respelta-
lo sofrem modificacbes. Outras modlﬁcagoes ocorrem: a postura dlante da vida, o dCSC_]O de
ter filhos ( que € substituido pelo carinho despendido as sobrinhas). O saldo da doenga é, pois,
no final das contas, positivo.e negativo.

Nos relatos das mulheres que se tornaram minhas iﬁforinantés também silrgirarri
mengdes a anglstia com o fato de ndo conseguirem responder as suas responsabilidades
cotidianas: o trabalho remunerado, o cuidado com os filhos e a casa.

Dallery (1997) fala de dois tipos de trabalho: o trabalho emocional (que se
desdobra em trabalho de mdlvxduahzagao e de hoagao) ¢ o trabalho econémico que, no caso
das mulheres, ¢ em primeiro lugaf dbméstico. As redefini¢des dos papéis sexuais no interior
~ da familia em fun¢do do mercado de trabalho fizeram, especialmente nas classes
trabalhadoras, com que as mulheres acumulassem o papel de dona de casa, mide e provedora.

A mulher cabe a ligagdo, o cuidado com os filhos, muito além do fato de té-los, por imposic¢do
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de sua condigdo “natural”, colocado no mundo. Nesta perspectiva, ndo somente as mulheres
sdo responsdveis mas, sobretudo, sentem-se responsdveis e, no caso de estarem
impossibilitadas, por fatores organicos, de assumirem essa responsabilidade, entram em
conflito consigo mesmas, pois ndo € ficil admitir que seu corpo esteja fraco., pois fraca
também es;aré a sua moral.

As representacdes anteriores a experiéncia da doenga a respeito do céncer
também sdo modificadas uma vez que a doenca é vencida. O cincer deixa de ser sindnimo
absoluto de morte e passa a ser uma doenga que impde dificuldades (organicas, emocionais,
afetivas, econémicas) € contra a qual é perfeitamente possivel processar uma luta e vencé-la.
Na represéntagéo inicial, que coincide com uma representago mais geral do senso comum, o
cancer € sindbnimo de morte. No entanto, erfxbpra elas tenham feito essa conexdo do medo do-
céncer em fun¢do da morte, a doenga deixou de ser sindnimo absoluto de morte — Ja que elaé 0
venceram. A experiéncia da doenga acaba sendo vista como uma oportunidade de superacao,
de aprendizado, de modificagdo, de renovagio - evidente nos casos de infofmantes que dizem
ter visto a morte de perto. Neste sentido, a conotagio hegativa da doenca é.passfvel de ser
relétivizada, uma vez que as mudangas desencadeadas pelo episédio da doenga nio 830

somente negativas. )

As diﬁculdades nao se processaram somente no nivel simbélico, na
ressignificagdo do corpo, na acei_tagéo da histerectomia, ou com o tratamento. Dificuldades no
enfrentamento do cancer também emergem em fung¢do da inser¢do econdmica na qual a
maioria das informantes se encontra: exceto Nddia e Mdrcia, as demais informantes fizeram
uso do sistema tunico de saiide e relatam problemas extremamente semelhantes: filas, longas
esperas por atendimentos e exames médicos e negligéncia no atendimento prestado sdo alguns

dos problemas apontados. O suporte social disponibilizado ao individuo, que influencia

diretamente na vivéncia da doenga, na capacidade de enfrenti-la, neste caso atua como
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empecilho, ou seja: como agente desmotivador. Rose, Beatriz, Bemadete, Sonia e Miriam
foram trés informantes que apontaram que o fato de serem mandadas para um lado e para o
outro, somente recebendo encaminhamentos, em busca de exames e atendimentos médicos —
de precisar esperar muitas vezes cerca de dois, trés, quatro meses para realiza¢do de alguns
exames, é desmotivador: da vontade de. désistir, de ndo fazer — como afirma Rose.

Além disso, a situagdo econdmica da familia ndo é nada animadora: Rose e Miriam
sdo serventes, contratadas por duas empresas de seguranga/limpeza diferentes; Sonia é
manicura/pedicura — trabalha por contra prépria e n3o possui carteira assinada. Beatriz
considera-se do lar. Bernadete, diarista e passadeira. A comegar por Bernadete: anteriormente
ao diagnéstico do HIV e do HPV, trabalhava em muitas casas, pois possufa for¢as para tanto.
Descobertas as doencgas e esperando por realizar todos os exames pré-operatérios via SUS,
fazendo quimivoterapia e radioterapia, ingerindo coquetel de drogas/AZT corh 0 bbjetivo de
minimizar a atuagio do virus da AIDS, muitos quilos mais magra e debilitada organicamente,
restou-lhe somente o trabalho numa casa: o dinheiro que consegue ganhar com esfor¢o
préprio é oriundo das roupas que passa, uma vez por semana, na casa da dnica pessoa que nao
dispensou seus servigos. Bernadete diz ndo sofrer tanto pelo preconceito — afirma ndo ligar
para isso — mas com o fato de n@o possuir dinheiro suficiente para levar para dentro de casa e,
minimamente, suprir as necessidades dos filhos, principalmente do filho mais novo, que tem
somente seis anoé e ndo sabe 0 que estd se passando. SOnia, que também ndo possuia
nenhuma garantia trabalhista, precisou rifar a moto que utilizava para locomover-se, dé casa
em casa, em busca de ciientes — para que pudesse ao menos dispor de algum dinheiro também
para a locomogdo — de sua cidade natal, Jaragud do Sul, para Curitiba, cidade na qual
procedeu a sua segunda cirurgia — e para o pagamento de alguns exames que precisavam ser
realizados em curtos espagos de tempo. Beatriz, como também Bernadete, muitas vezes

deixou de realizar uma série de exames porque ndo dispunha de dinheiro para locomover-se
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de sua casa (no sul da ilha de Florian6polis) para os centros de saide de referéncia. Miriam,
que ficou um ano, a partir do recebimento do diagnéstico, sem contar nada para a familia,
também relatou histérias semelhantes a essas. Como acréscimo, o suporte social de que
necessitava — o apoio da familia — ndo existia, pois a familia ndo sabia o que estava
acontecendo. Como anteriormente registrado, seu marido estava afastado do trabalho e ela
julgou que nd3o poderia faéé—lo: submetida a sessdes de radioterapia e quimioterapia,
enfrentando uma maratona de marcagles/realizacdo de exames e consultas médicas —
continuava trabalhando - e o fez durante um ano, sozinha.

Sem cair em pieguismos, julguei que fosse preciso registrar alguns detalhes da vida
econdmica de minhas informantes para demonstrar que a experiéncia da doenga envolve, além
da busca»de explicagdes mais totalizantes, da necessidade de ressignificagdo do corpo, de
superacdo de uma série de sofrimentos simbdlicos e da necessidade dé construir a narrativa
da experiéncia de uma forma articulada e coerente — questdes econdmicas que dificultam o
acesso a saude e a busca do restabelecimento desta.

Neste momento, céﬁtudo, considero dificil e precipitado, em fungdo das poucas
histérias que ouvi e narrativas as quais tive acesso, concluir, de maneira cabal, muitas coisas.
Certamente existem questdes que ndo sdo particulares e sdo passiveis de conferir uma certa
identidade as mulheres, como € o caso do género, da faixa etdria na qual se encontram e da
classe social, visto que a maioria delas pode ser considerada como pertencente as chamadas
classes populares. Além disso, entendo que as relagdes sociais estejam, por melhor definir,
por trds das falas, experiénciés, percepgdes de cada informante. Os significados atribuidos a
experiéncia do cancer demonstram a relagdo das partes com o todo. As experiéncias vividas e
companilhadas ao longo do tempo estdo profundamente embebidas por significados sécio-
culturais mais profundos. Inferir grandes generalizacGes, neste rr.lomento, parece-me leviano.

No entanto, ndo significa dizer que esteja apostando na singularidade de cada histéria, como
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se elas ndo tivessem nada em comum uma em relacdo i outra e nio estivessem perpassadas
por questdes, sentidos, significados sociais que influenciam a vivéncia e a percepcio dos
epis6dios da doenga de uma determinada forma, em detrimento de outra.

Posso, sim, afirmar que o modelo biomédico, apesar de possuir um paradigma
cosmoldgico, ndo fornece um paradigma para os doentes — que, entdo, buscam conferir
sentido ao seu episédio de doenga num universo cosmolégico que até inclui explicagdes
biomédicas, mas nio como eixo principal. No entanto, precisaria de muitos relatos a mais,
uma pesquisa mais aprofundada e com outra delimitagdo de objeto — coisa que, neste
momento, torna-se impossivel..

O que tenho como esperanga a partir desse trabalho, correndo o risco de fugir do
-empreendimento de pesquisa e vislumbrando possiveis agdes, cuja postufa nao é possivel
deixar de adotar em fungdo de minha prépria formagio, é efetivamente mostrar ou querer que
as campanhas preventivas no que diz respeito ao cAncer sejam construidas levando em
consideragdo todas as mulheres, ndo somente mulheres que correspondam a um perfil de
: grui)o de risco. As campanhas, os folhetos e folderes explicativos, que deveriam ser veiculos
de educagdo para a satide, de conscientiza¢io da necessidade da realizagdo dos exames
preventivos, trabalha de maneira contrdria, de forma a estigmatizar, culpabilizar e excluir do
atendimento e do combate ao cncer as mulheres que ndo se encontram nesse perfil. Nenhuma
campanha preventiva logrard éxito com agbes meramente pontuais: o que € preciso € uma
modificag@o no olhar, no ponto de partida e na Iégica, ndo somente mostrando que o cén‘ce_r
pode ser desencadeado por este ou aquele fator — mas que o cincer é uma doenga que pode
atingir qualquer mulher. Mais ainda: se as mulheres, afinal de contas, tiveram cincer em
fungdo desses fatores de risco, como no caso os Qims, héa que se anzﬂisar também as relagdes
que estao por trds da doenga, que nada mais é que a ponta de um iceberg muito maior: é-

necessario que venhamos a discutir sobre a relagio estabelecida com os maridos e outros
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problemas de cunho econdmico — pois € sabido que hd um abismo, um espago até
consideravel entre estar exposto ao virus, contrai-1o e, por fim, desenvolvé-lo.

Essa esperanga estd articulada com outra, que diz respeito 2 formacgdo da classe
médica: que se invista mais maci¢amente num paradigma biomédico alternativo ao
hegemonico, embora Chiozza (1987) j4 aponte a tensdo existente entre médicos que somente
objetivam a cura (do ponto de vista biolégico) e aqueles que querem compreender os
significados embutidos na experiénéia da doenga.

Algo que emergiu nos relatos das informantes cujas histdrias clinicas eram mais
graves me fez pensar que a doenga abriu espagos para que, de certa forma, uma nova pessoa
tenha surgido. O cncer, que trazia como possiveis desfechos para a experiéncia de ser/estar
limipar, acuraou a mqrte, fez com que os dois desfechos acontecessem. Nio somente a cura
do ponto de vista da disease — o cancer que se encontrava alojado no corpo, mas a cura das
questdes, das sifuagées de vida que ocasionaram a doenga e precisaram ser modiﬁcadas; O
corpo fisico ndo morreu, mas parte das mulheres qhe eram antes morreram, dando lugar a
mulhefes que sabem que ndo viei;am, a vida soment~e a passeio. O tabu da morte foi vencido,
nio héd mais o medo da morte, pois a vida passou a ter outro sentido.

Tenho consciéncia de que poderia ter aprofundado uma série de tematicas que
emergiram, quer dos relatos das informantes, quer do meu olhar sobre essas relatos, quer da
propria experiéncia de estar em campo. No entanto, dadas as circunstancias nas quais o
trabalho foi realizado, ndo tem outro objetivo que nio seja de possuir um cardter
extremamente pontual e de abrir possibilidades para futuras pesquisas. Consigo apontar
algumas: em primeiro lugar, cabéria uma pesquisa mais aprofundada sobre as diversas formas
do controle exercido sobre o corpo feminino pela mediciné, ao longo da histéria. Caberia,
igualmente, um estudo mais minucioso sobre o simbolismo da menstrua¢do. A busca de

explicagbes mais totalizantes para a doenga, invocando Deus ou a cren¢ga em um mundo
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sobrenaturalizado, certamente resultaria num interessante tema de pesquisa. Uma pesquisa
sobre o limiar entre vida/morte — com pessoas que tivessem visto a morte de perto e vencido,
igualmente seria interessante. Questdes relativas a relagdo estabelecida entre médico e
paciente resultariam em discussdes muito vélidas. Outro tema interessante seriam as diversas
formas de enfrentamento (coping) da doenga. Particularmente no que diz respeito 2 relagdo
estabelec;ida entre médico € paciente, seria interessante investigar de que forma o discurso
médico, considerado como um campo cultural, influencia a visdo que os pacientes detém
sobre sua condi¢do de doenga — seja pela imitagdo de termos e conceitos, que sdo
incorporados, seja pela estimulacdo de sensa¢Ges que outrora ndo existiam. O caso de Rose,
no meu ponto de vista bastante ilustrativo neste sentido, € um exemplo do quanto a palavra
médica faz surgir, desaparecer e ressurgir com mais intensidade o medo da morte, a sensagdo
de que algo néo se passa bem dentro dos limites do corpo e, pasmem, até de dores que haviam
desaparecido.

Por ocasido do Natal; -encaminhei a cada uma das mulheres um cartio natalino. Nada
que venha a fazer por elas, contudo, consegue pagar os ganhos que tive com O contato
estabelecido. Sempre me sentirei devedora, ndo somente porque cumpri a dltima exigénciav
para obtengdo do grau de mestre com o auxilio delas, mas principalmente porque ndo sou
mais a mesma pessoa, tampouco penso as mesmas coisas, que antes de iniciar a pesquisa.
Tudo que consegui redigir € pouco diante do impacto que as histérias que ouvi me
ocasionaram. Ao término deste trabalho, vem-me a cabega os rostos, c;s gestos, a voz de cada
uma delas e somente uma certeza: falar sobre a experiéncia da doencga ndo se esgota nessas
linhas.

O que importa aqui dizer € que foi iniciado um crohograma de retornos a cada

informante, levando comigo o trabalho. Quando ao retorno concedido 4 Rede Feminina de

Combate ao Cancer, elaborei um resumo do trabalho € uma carta na qual agradeco pelas
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informagGes prestadas e por todas as portas que me foram abertas. Depois de todas as revisdes
efetivadas, deixarei uma cépia deste nas dependéncias da instituicio em tela. E o minimo que
posso fazer. Mauss e Lévi-Strauss, hd muito tempo, j4 falavam sobre as regras de
reciprocidade e sobre o fato da coisa dada ter um espirito (maori) que exige retribuicio. O
retomo ocorrerd como prova de compromisso, respeito e, principalmente, ética na pesquisa

antropoldgica.
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