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RESUMO:

Dentro da saude coletiva, em especial a saide da mulher, a prevencao do cancer de mama é tarefa fundamental e
urgente, pois é a segunda causa mortis dentre as neoplasias. O cancer de mama transfigura-se ao confluir com as
desigualdades sociais na sociedade brasileira, pois a detec¢do costuma ser dificil, demorada e depende de acesso
a exames e consultas. Além disso, os fatores socioculturais tém papel decisivo na procura e no tratamento da
enfermidade. Trata-se de uma pesquisa realizada com mulheres portadoras de cancer de mama, dependentes
exclusivamente do atendimento médico publico, em um hospital dedicado ao atendimento de doencas de alta
complexidade, em Brasilia - DF, Brasil. O objetivo central foi compreender o processo social de adoecimento e
seus impactos na vida destas mulheres. Como marco tedrico, empregamos o conceito de ruptura biogréfica de
Michael Bury, relacionando sua proposta com o conceito de habitus e trajetdria social de Pierre Bourdieu. Utilizou-
se a técnica da entrevista focada de Merton, com uma amostra de oito mulheres. Encontramos e analisamos os
pontos centrais da ruptura biografica das mulheres, dentro das trajetdrias sociais e das condi¢bes sociais deste
grupo primario. Eles consistem em trés dimensdes. A primeira dimensao engloba o processo de descoberta
e obtencao do diagndstico, com o impacto simbdlico que ele causa. A segunda refere-se ao sofrimento e aos
problemas humanos e sociais gerados pelo tratamento. A terceira é a reelabora¢do da identidade e a reinsercao
social. Em todos os momentos encontramos estratégias pessoais e de grupo para fazer frente a enfermidade.

Palavras-chave: cancer de mama, ruptura biogréfica, trajetdria, habitus, enfermidade.
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ABSTRACT: Biographical Disruption, Trajectories and Habitus: the Weight of the World is a cancer

Within the public health, especially women’s health, the prevention of breast cancer is vital and urgent task as
it is the second cause of death among cancers. The Breast cancer disease is transformed to the confluence with
the social inequalities in Brazilian society, since the detection is often difficult, time consuming and depends on
access to tests and consultations. In addition, the sociocultural factors play a decisive role in finding and treating
disease. This is a study of women suffering from breast cancer, which depends exclusively on public health care,
in a hospital dedicated to the care of diseases of high complexity, in Brasilia - DF, Brazil. The main objective was to
understand the social process of illness and its impact on the lives of these women. As theoretical framework, we
employ the concept of biographical disruption of Michael Bury, in relation with the concept of habitus and social
trajectory of Pierre Bourdieu. We used the technique of the interview focused Merton, with a sample of eight
women. We have found and discussed the central points of biographical disruption of women within the social
trajectories and social conditions of this primary group. They consist of three dimensions. The first dimension
encompasses the process of finding and obtaining a diagnosis with the symbolic impact it causes. The second
refers to the suffering and human and social problems generated by the treatment. The third is the reworking of
identity and social reintegration. At all times, we have found personal and group strategies to deal with the disease.

Keywords: breast cancer, biographical disruption, social trajectory, habitus, illness.

RESUMEN: Ruptura biogrdfica, trayectorias y habitus: la miseria del mundo es un cdncer

Para la salud de la mujer en el enfoque de la Salud Colectiva, la prevencidn del cdncer de mama es fundamental y
urgente, porque entre las neoplasias es la segunda causa de muerte. El cdncer de mama se transforma segun las
desigualdades sociales de la sociedad brasilefia, porque la deteccidn en general es dificil y demorada por existir
barreras para el acceso a exdmenes y consultas. Los factores socioculturales tienen papel decisivo en la procura
y tratamiento de la enfermedad.Con el objetivo principal de comprender el proceso social de la enfermedad y
su impacto en la vida de las mujeres, fue realizada una investigacién con portadoras de cdncer de mama, con
acceso exclusivo a atenciéon médica publica, que eran atendidas en hospital de alta complejidad de Brasilia -
DF, Brasil. El marco tedrico utilizado es el concepto de ruptura biografica de Michael Bury, siendo asociado al
concepto de habitus y trayectoria social de Pierre Bourdieu. Fue usada la técnica de entrevista focalizada de
Merton, en muestra de ocho mujeres. Fueron encontrados y analizados los puntos centrales de la ruptura
biografica de las mujeres, en su trayectoria social y condiciones sociales del grupo primario. Fueron identificadas
tres dimensiones. La primera dimensién es el proceso de descubierta y obtencidn del diagndstico, con elimpacto
simbdlico que causa. La segunda dimension es constituida por el sufrimiento y los problemas humanos y sociales
generados por el tratamiento. La tercera dimensidn es la reelaboracién de la identidad y la reinsercién social.
En todos los momentos fueron encontradas estrategias personales y de grupo para enfrentar la enfermedad.

Palabras clave: cancer de mama, ruptura biografica, trayectoria, habitus, enfermedad.
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INTRODUCAO

A onipresenca das doencas cronicas
na sociedade atual, e sua importancia para
a vida das pessoas acometidas, levaram a
sociologia da saude a se debrucar sobre
este fendmeno. A chamada transicao
demografica, j& acontecida na Europa, da
seus ares no Brasil desde as ultimas décadas.
Como aconteceu com o perfil epidemioldgico
da populagao, conviveremos seguramente
com os males de um pais extremamente
desigual quanto as condi¢cbes de saude
das criancas e adolescentes e com os
adoecimentos ligados a uma populacao mais
longeva, pelo menos por algum periodo.

O cancer de mama se transfigura ao
confluir com as desigualdades sociais na
sociedadebrasileira, poisadeteccao costuma
ser dificil e demorada e depende de exames
e acesso a eles. Assim, em muitos casos
acaba gerando sequielas nas mulheres. Essas
seqlelas tornam-se um grande problema
social e transformam o cancer em uma
enfermidade que afeta permanentemente a

vida das sobreviventes.

Esta doencga, misteriosa quanto a sua
etiologia, no caso de nossa populacao de
estudo, acaba por ser crénica para quem
dela sobrevive dada a demora na obtencao
do tratamento; pois a outra Unica opcao
seria a morte. O resultado final da mutilacao
social pela qual as mulheres passam, é
conseqiliéncia direta de um fato social total,
comodiria Marcel Mauss. Este fato é amiséria

social na qual estes sujeitos se inserem.

Por fim, compreendemos que

o termo doenca exprime conceitos

biomédicos e por essa razao optamos por
usar o termo enfermidade, muito mais
ligado aos fatores sociais e econdémicos
decorrentes/confluentes do processo de
adoecimento. Mais do que as condi¢bes de
saude, dos sintomas ou mesmo da doenca
propriamente dita, percebemos que as
questdes sociais (incluindo aqui as questbes
religiosas) e econdmicas sdo preponderantes
e importantes na compreensdo e nas
estratégias para lidar com os sistemas de
salde e com o tratamento da enfermidade.

Pretendemos aqui argumentar neste
sentido, se assim nos for permitido, sem
negar a biomedicina, mas situando-a no

mundo social.
ARCABOUCO TEORICO

Susan Sontag, ao escrever sobre o
cancer, analisou as respostas simbdlicas a
enfermidade. Para ela, a metafora faz com
que a doenca saia do campo biolégico, lugar
onde concretamente habita, e entre no
mundo “mistico”, religioso. Aautoratambém
alerta que ‘“qualquer moléstia importante
Cuja causa é obscura e cujo tratamento
é ineficaz tende a ser sobrecarregada de
significacdes™ . E essas significagbes estdo
muito presentes na experiéncia do cancer

de mama.

Concordamos com o peso dado pela
autora ao fendbmeno de transferéncia da
doenca do mundo biomédico ao simbdlico.
Mas ao contrdrio, pensamos que esta
transumancia é um dado concreto e ndo
mistico. O fato social total representado pela
enfermidade supera enormemente a esfera
fisica, ainda que dela ndo se separe. Em
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outras linhas, a doenca é enfermidade, pois é
simbdlica em sua esséncia. Por assim expor,
o simbdlico mata por meio da sua violéncia,

com o que concordaria Bourdieu?.

Michael Bury? contribuiu de maneira
decisiva para essa discussao ao apontar o
que ele chamou de ruptura biogréfica. Bury
propds seu conceito com a intencdo de
objetivar uma série de mudancas pelas quais
passa o adoecido, em especial o crénico.
Depois de uma primeira e fundamental safra
de estudos nos anos 70, primeiramente nos
EUA e depois Inglaterra, uma nova onda, nos
anos 80, estende estas pesquisas focadas nas
doencas crénicas aquelas de fundo agudo ou
deste tipo: diabetes, ataque cardiaco etc. Por
isso, escolhemos para estudo uma doenca,
0 cancer de mama, que aparentemente é
aguda, letal e de “definicdo” em curto prazo
e ndo em prazo caracteristico de uma doenca

croénica.

Na  perspectiva do autor, a
enfermidade crénica é uma espécie de
experiéncia de ruptura e deve ser tomada
como uma situacdo critica (critical situation),
no sentido de Giddens, na vida da pessoa
que desestabiliza a sua interpretacao da
realidade. Richardson et al. consideram
que a ruptura biografica representa uma
descontinuidade na vida do individuo e na
sua interacdo social, provocando, por um
lado, mudancas no seu comportamento, e
por outro, respostas para uma reconstru¢ao
do ritmo de vida.* A maneira como as
pessoas lidam com a enfermidade inscreve-
se também no modo de vida de seu grupo
social e nas suas condi¢bes de vida. Michael
Bury® distingue trés aspectos da experiéncia

ao tratar do conceito de enfermidade

crénica, procurando entender as relag¢bes

entre a enfermidade e a sociedade:

O primeiro aspecto € a ruptura biogrdfica
causada pela enfermidade e as tentativas
iniciais em lidar com a incerteza que ela traz;
o segundo é o impacto do tratamento na vida
cotidiana, quando isto é relevante; e o terceiro
é a adaptacdo e gerenciamento de longo prazo
da enfermidade e das seqiielas, as quais sdo
empreendidas pelas pessoas ao responder a
situacdo e tentar reconstruir sua vida normal
[itdlicos do autor].

O conceito de ruptura é chave no
caso do cancer de mama, pois apesar de
seu carater de enfermidade aguda quando

o tratamento é eficaz, ela assume grande

extensdao temporal se diagnosticada

tardiamente.

Essa descontinuidade ndo ¢é algo
definitivo na vida dos enfermos, pois:

“uma pessoa com enfermidade crénica
pode fazer adaptagbes de seu estilo de
vida, e ainda assim passar por periodos de
comportamentos inerentes ao classico papel
de doente quando ocorrer algum evento como
cirurgia ou crise aguda dos sintomas’’.

Além disso, Bury propds que os

enfermos tendiam a desenvolver e utilizar
estratégias novas frente a doenga, como
uma reacao e tentativa de retomar suas

vidas cotidianas anteriores.

Bury®> ressaltou os desdobramentos
da enfermidade crénica. Na primeira fase
da ruptura biografica, ha uma quebra das
crencas e comportamentos cotidianos. Esse
estagio, traduzido pela pergunta “o que
estd acontecendo?”, envolve atencdo para
aspectos nao conscientes e decisbes sobre

a procura de ajuda. Na segunda fase, hd um
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repensar fundamental da biografia pessoal
e da auto-imagem envolvida, quando entdo
serd retrabalhada a identidade. Por fim, ha
uma resposta a essa ruptura que envolve
uma mobilizacdo de recursos em face dessa
situacao alterada e uma readequacao da
vida.

Com esta proposta, Bury propde
a andlise das respostas pessoais para a
adaptacdo em termos de ‘estratégia”,
conceito referido as acbes das pessoas
provenientes da enfermidade, como um
resultado empirico e pratico, aadministracao
dos problemas que envolvem sua condigao®.
Na perspectiva de Bury, a tentativa das
pessoas enfermas é buscar estratégias de
reorganizacdo da vida pratica que déem um
novo sentido para suas vidas. Além disso,
ocorre a reestruturacao das relagdes sociais
do doente tanto incluindo novas pessoas
como sobrecarregando os cuidadores e
os apoiadores dentro do circulo social do
individuo, como aponta na mesma linha de

raciocinio Nettleton®.

Assim, o autor alerta para o cuidadoso
exame do contexto social antes da inferéncia
de opinides e privilegia em seu conceito a

dimensao estrutural do adoecimentos.

Nossa proposta foi analisar os esforcos
por gerenciar o cotidiano considerando os
suportes materiais e o apoio dos nucleos

socio-familiares e religiosos.

Pensando nestas varidveis estruturais
e de campo social, a melhor perspectiva que
se coaduna com o conceito de ruptura é a de
Pierre Bourdieu. Ao estudar empiricamente,

em suas inumeras obras, a acao social, ele

partiu da perspectiva do sujeito, mas um
sujeitode certaformainsipiente. Paraoautor,
fazemos uso de um senso prético, heranca
social inescapavel. No entanto, instados
a descrever nossos atos, empregamos
os principios do que ele nomeou “ilusao
biografica”, ou seja, nossas autobiografias
apresentam uma preocupagdo narrativa no
sentido de linearidade, de trajetdria sem
rupturas, formando um conjunto equilibrado

e seguro, algo impensavel na realidade.

Outra critica de Bourdieu a biografia
ou autobiografia seria quanto ao se aceitar
como pressuposto que 0s acontecimentos
e fatos narrados s3ao de fato eventos
unicos, originais e somente particulares
quando freqlientemente sdo experiéncias
coletivas, compartilhadas com as pessoas
pertencentes a uma mesma geracao ou a
um mesmo grupo social. O cuidado estd
em ndo se cair nas armadilhas da ilusao
da singularidade das pessoas frente as
experiéncias compartilhadas; ou entdo da
ilusdo da coeréncia perfeitaem uma biografia
ou histdéria de vida’. Se aceitarmos esta
autobiografia por si mesma, para Bourdieu,
nos tornamos cumplices dessa ilusao ao

ajudar a criar um sentido vital artificial.

Uma existéncia ou um agente é
definido por um conjunto de posic¢des ligado
historicamente

as disposicbes pessoais

construidas. As disposicdes pessoais,
que tornam o agente propenso ao ato
e a classificacdo do mundo social, estdo
contidas no conceito de habitus. Podemos
compreender que habitus indica um sistema
de esquemas de percepcao, de valores e
de juizos, de aprecia¢ao e de acdo que sao

inclusive inscritos no corpo, in-corporados,

197



pelas experiéncias, como “galhos mortos”
que ainda pertencem a arvore e fazem parte
de sua estrutura. Bourdieu bem define este

conceito como:

Os condicionamentos associados a
uma classe particular de condi¢gbes de
existéncia produzem os habitus, sistemas
de disposicbes durdveis e transponiveis,
estruturas  estruturadas predispostas a
funcionar como estruturas estruturantes, isto
é, como principios geradores e organizadores
de préticas e de representacdes que podem
ser objetivamente adaptadas a seu fim sem
supor a percepcdo consciente dos fins e o
dominio expresso das operacdes necessdrias
para os atingir; objetivamente ‘“regrados”
e “regulares” sem ser de forma alguma o
produto da obediéncia a regras, e, sendo
assim, coletivamente orquestrados sem ser o

produto da acdo organizadora de um maestro®.
Este individuo socialmente construido,
para Bourdieu, pode ser nomeado, em seu

aspecto publico e de estatuto social, como
uma personalidade:

O conjunto de posi¢cdes simultaneamente
ocupadas, em um momento dado no tempo,
por uma individualidade biolégica socialmente
instituida, que age como suporte de um
conjunto de atributos e de atribuicdes que
permitem sua intervencdo como agente
eficiente nos diferentes campos’.

Logo, para que  consigamos
compreender o habitus de uma pessoa
precisamos compreendé-la em sua familia,
com seus amigos e colegas e, nos mais
diferentes lugares por onde convive e,
especialmente, a forma como espera
que sua vida se encaminhe, isto é, a sua
trajetoria social. Segundo Dubar?, poder-
se-ia, portanto, apreender a mudan¢a no
habitus, mas sob a condicdo de inclui-la em
uma trajetodria social caracteristica de uma

descendéncia ou de um “grupo social”

previamente definido como tal.

Mas entdo como entender biografia
sob a perspectiva de Pierre Bourdieu? Para
ele uma biografia tenciona reconstruir a
“trajetdria social”, ou seja, “série de posicdes
sucessivamente ocupadas por um mesmo
agente (ou um mesmo grupo), em um
espaco ele proprio em devir e submetido a
transformacdes incessantes’. Para uma visao
mais alongada sobre o conceito de biografia,
trajetdria social e biografia coletiva, ver
Montagner”. Isto permite a este agente
uma pluralidade de itinerarios possiveis, de
propensdes multiplas e mutantes em cada
campo social. Em vez de biografia, entao,
Bourdieu utiliza o conceito de trajetdria

social:

Toda  trajetdria  social deve  ser
compreendida como uma maneira singular de
percorrer o espago social, onde se exprimem
as disposicdes do habitus; cada deslocamento
para uma nova posicao, enquanto implica
a exclusdo de um conjunto mais ou menos
vasto de posi¢des substituiveis e, com isso, um
fechamento irreversivel do leque dos possiveis
inicialmente compativeis, marca uma etapa de
envelhecimento social que se poderia medir
pelo ndmero dessas alternativas decisivas,
bifurcagbes da drvore com incontaveis galhos
mortos que representam a histdria de uma
vida®.

Defendemos aqui que a ruptura

biografica € conceito interessante, e
representa de fato um caso particular de
trajetdria ligada a uma situagdo critica - o

adoecimento.

Neste artigo relacionamos ruptura
biografica e trajetdria social por meio da
analise de um grupo de mulheres adoecidas.

Procuramos compreender como a ruptura
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de Michael Bury pode ser compreendida e
analisada de forma mais ampla, com uma
visada muito mais estrutural e coletiva, dado
que todas as mulheres pesquisadas tendiam
a um processo social (trajetéria) comum,
por se constituirem em um grupo primario
em uma situagao social limite que lhes afligia
fortemente. Para essa mirada coletiva,
relacionamos as biografias individuais em
uma analise do grupo, com a objetivacao de
um percurso social compartilhado e oriundo
das falas individuais. Conforme apontou
Montagner”, podemos analisar este
conjunto ou feixe de trajetdrias como forma
de escapar da ilusdao biografica individual.
Assim, na trajetdria de vida de um grupo de
mulheres, hd um momento de confluéncia
de caminhos, no qual todas tendem a passar
por um processo social homdlogo e intenso,
dada as suas origens sociais e familiares,
alémde suainsercao de classe. Esse processo
que pretendemos compreender e descrever

neste trabalho.

METODOLOGIA

A pesquisa € talvez a arte
de se criar dificuldades fecundas
e de cria-las para os outros. Nos
lugares onde havia coisas simples,
faz-se aparecer problemas.

Pierre Bourdieu

Realizamos uma pesquisa social com
a abordagem qualitativa. Como técnica,
empregamos a entrevista focada - focused
Merton e

interviews — propostas por

colaboradores®. A pesquisa focada foi
essencial, pois nos auxiliou sobremaneira
a compreender as experiéncias subjetivas
e objetivas das pessoas envolvidas, com

o0 escopo de entender as suas defini¢cdes

daquela situacdo particular, entretanto

comum. Neste caso, as mulheres
entrevistadas estiveram envolvidas em uma
situacao particular, o cancer de mama, e o
foco de nosso interesse foram o habitus e
a trajetdéria com a enfermidade. O objetivo
foi o de entender suas definicbes daquela
situacdo e recuperar as suas trajetdrias de

vida.

A pesquisa foi realizada durante seis
meses em um hospital de referéncia no
tratamento de cancer em Brasilia, Distrito
Federal. Permanecemos observando a
rotina de trabalho e o transito das pessoas
na sala de espera para consultas do setor de
mastologia e ginecologia. Paraessapesquisa,
entrevistamos oito mulheres com cancer
de mama, e dentre elas acompanhamos
duas em suas residéncias. Todas as nossas
informantes dependiam unicamente do SUS
para o diagndstico e tratamento da doenca,

elas ndo tinham planos de saude particular.

Com todas tivemos no minimo dois
encontros e no maximo quatro. Seus nomes
sdo ficticios, sdo personagens de um livro de
Alexandre Dumas. A idade dessas mulheres
variou entre 37 e 62 anos.

Conhecemos Hermine, Mercedes e
Renée no momento em que receberam
a confirmacdo do cancer. Julie e Louise
estavam em tratamento quimioterapico e
Constancetinharecebidoanoticiaque estava
com metdstase. Renée e Louise preferiram
que uma de nossas entrevistas ocorresse em
suas residéncias. Eugénie tinha terminado o
tratamento ha quatro anos, mas ainda vinha
com regularidade ao hospital e Héloise tinha
terminado todo o tratamento ha mais de

199



cinco anos e feito a reconstrucdo. A excecdo
de Renée que é evangélica e de Julie que
€ espirita, todas as outras declararam ser
catdlicas.

Encontramos e analisamos os pontos
centrais da ruptura biografica das mulheres,
dentro das trajetdrias sociais e das condicbes
sociais deste grupo primario. Eles consistem
em trés dimensdes. A primeira dimensao
engloba o processo de descoberta e
obtencao do diagndstico, com o impacto
simbdlico que ele causa. A segunda refere-se
ao sofrimento e aos problemas humanos e
sociais gerados pelo tratamento. A terceira é
a reelaboragao da identidade e a reinsercao
social. Em todos os momentos encontramos
estratégias pessoais e de grupo para fazer
frente a enfermidade.

12, DIMENSAO: DESCOBRIR-SE COM
CANER

Analisamos os primeiros contatos da
mulher com o cancer de mama: como ela
vivenciou e experimentou o momento de
expectativa do diagndstico. Elencamos aqui
0s principais pontos da procura de uma
resposta.

O medo foi a palavra que mais ouvimos
de nossas informantes nesse momento de
espera pelo diagndstico. Esse substantivo foi
a sintese dos sentimentos que percorriam o
universo dessas mulheres: o medo do cancer
porque significava sofrimento e morte.

Em geral, as mulheres sabiam, por
meio da midia, da necessidade de se fazer o
auto-exame das mamas, mas contrapunham
dois motivos

principais. Primeiro, elas

afirmam que deveriam ter o direito de fazer
seus exames de prevencdo (mamografia
e exame clinico) nos periodos indicados e
propagados pela prépria midia; segundo,
elas nos disseram que ndo sabiam fazer
0 auto-exame, pois ndo lhes foi ensinado
nem a palpacdo nem o que procurar. Para

Kleinman e colaboradores®:

O processo de adoecimento comega com

a consciéncia pessoal sobre a sensacao de

mudanga corporal e continua com a rotulagdo

daquele que sofre como ‘enfermo’ pela familia

Ou por si mesmo.

Quando elas encontravam alguma
alterac@ao nas mamas o médico nao era o
primeiro a ser procurado. Elas primeiro
recorreram a automedicagdo ou a
explicacbes pessoais sobre esse achado,
tentaram relaciona-lo a outros eventos que
aconteceram ao longo de suas vidas. Depois
de esgotada sua capacidade pessoal de
explicacdo, procuraram ajuda em seu ntcleo
socio-familiar e religioso, na expectativa
de respostas e por vezes recomendacdes
sobre o tratamento de seu sintoma.
Caso esse nucleo ndao satisfizesse suas
ansiedades iniciais, ai sim elas procuraram
os profissionais da darea médica. Podemos
sintetizar esse caminho na fala de uma de

nossas informantes:

Eu nem imaginava que era isso, porque
eu jd tive outros [carogos] dassim, mas esse
era diferente, mas eu pensei: é diferente,
mas é a mesma coisa, nem dei tanta
importdncia, mas é que aquilo fica pingando
que nem torneira mal fechada. Perguntei
pra minha irmd e ela me disse que era pra
fazer compressa, devia de ser coisa de més
[menstruagdo] ou algo que tinha incruado.
Mas ndo teve jeito, ele crescia e eu ndo tive
outra coisa, fui no postinho. (Renée)
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Segundo Bury, varios sdo os estudos
que apontam para a nao coincidéncia entre
as percepc¢des dos sintomas e a decisdo
de procurar ajuda com os profissionais da
saude3. Em seu grupo de estudo sobre a
artrite, as pessoas nao deram importancia
aos primeiros sinais. Esses primeiros
sintomas foram percebidos comoincoémodos
ou ainda como resultado de esforcos, ou
seja, o primeiro contato com os sinais da
enfermidade foram relacionados a respostas

do préprio senso comum.

Loyola afirma que as doencas sao
levadas para aos médicos somente quando
ndo ha outro jeito porque “as pressdes da
vida cotidiana, particularmente as pressdes
econdmicas, tornam muito dificil o abandono

do trabalho e das tarefas domésticas’.

Na decisao pela procura do médico os
fatores sociais e culturais acabam por pesar
muito mais do que os fatores bioldgicos.
Segundo Helman:

A maioria dos tratamentos de saiide nesta
alternativa ocorre entre pessoas ligadas uma
a outra por lagos de parentesco, amizade,
residéncia comum ou de associacbes a
organizacdes profissionais e religiosas®.
Ainda na fase da procura de uma
resposta para seus sintomas sao vdrias as
situagcbes com que as mulheres terdo de
aprender a lidar. A primeira barreira a ser
transposta no servico de salide é conseguir
marcar uma consulta. Segundo Bergamasco
e Angelo® tanto a burocracia como a
fila de espera maior que a capacidade
de atendimento resulta na demora do
atendimento médico e tem um efeito

negativo para a mulher, pois “o significado

atribuido pela mulher a essa questao é o
de mais uma dificuldade a ser enfrentada
por ela, pois se percebe dependente e ou
impotente diante dos servicos de satide”.

A explicacado para a demora em
procurar um médico também esteve ligada a
fatores econdmicos. Nem todas as pessoas
estao disponiveis, todo o tempo, para seguir
os horarios preestabelecidos pelo Sistema de
Saude. O que geralmente se faz é abrir mao
de rotinas didrias, muitas vezes com perdas
financeiras, para conseguirem compatibilizar

esses horarios, essas agendas.

Essa compatibilizacdo de agendas
também tem um custo para a mulher, que a
faz protelar o mais que for possivel a procura
pela ajuda médica. E um custo moral porque
nem sempre o Atestado Médico, para o
afastamento de um dia, das atividades
profissionais, em razdao de consulta, é
visto como um fato de saude, mas muitas
vezes como uma ‘“fuga ao trabalho”, um
“descompromisso”, um “prejuizo” para o
empregador. Algumas de nossasinformantes
nos disseram que muitos empregadores o
véem como uma desculpa para as pessoas
que nao querem trabalhar.

Depois de tomada a decisao de
procurar um médico, de ter conseguido
uma consulta, € preciso que sejam feitos
0S exames que irao comprovar ou nao o
cancer de mama. Algumas informantes nos
contaram que esse é o primeiro momento de
desisténcia entre as mulheres que procuram
um diagndstico para sua doenga, por causa
das dificuldades em se fazer os exames.
clinico

Nem sempre um exame
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realizado pelo médico em seu consultério
consegue dar um diagndstico, pois como
Helman ja havia apontado, a medicina utiliza-
se cada vez mais, da tecnologia diagndstica
em busca de sinais “objetivos” da doenga®.

No ato da consulta, o primeiro exame a
ser pedido é a mamografia, em alguns casos
a ultrassonografia ou ambas. Isto dependera
da idade da mulher, da anamnese e do
histérico de cancer na familia. As mulheres
reconhecem a importancia de fazer a
mamografia e confiam nos resultados desse
exame. Mas para conseguir uma mamografia
pelo SUS é preciso ter um pedido do
médico. Nem sempre os mamdgrafos estao
funcionando, nem se consegue esse exame

com facilidade.

A maioria das mulheres que
entrevistamos disse ter feito a mamografia
em clinica particular. Segundo elas, existem
ONGs que viabilizam o recurso para que
se facam os exames, desde mamografia
até outros exames para a deteccao
e rastreamento do cancer de mama.
Outro motivo para que tenham feito em
clinicas particulares é porque, segundo as
informantes, esse exame ndo é tao caro
e costuma haver uma pessoa da relacao
familiar, social ou profissional que se dispGe
a pagar ou pelo menos a ajudar a pagar.
Algumasinstitui¢desreligiosas e filantrépicas
também auxiliam financeiramente quando o

problema € a possibilidade de ser um cancer.

Depois do exame, retorno ao médico. A
mulher retorna ao Centro de Sadde para que
seja feita uma nova marcacdo de consulta
para a verificacdo do resultado do exame.
Nesse retorno, caso o médico do Centro de

Saude suspeite que o resultado deva ser um
cancer ou algo que demande um tratamento
mais especifico, ele encaminha a paciente
para um dos hospitais de referéncia de
Brasilia. Muitos ginecologistas sinalizam para
suas pacientes que existe a possibilidade
de ser um cancer, mas deixam a critério do

mastologista o ‘veredicto final’.

No hospital de referéncia novamente
ela precisarda agendar uma consulta. Apds
essa primeira consulta serdo necessarios
mais exames, entretanto um dentre eles
tem efeito mais assustador nas mulheres: a

bidpsia.

Abidpsia é taotemidaquantoacirurgia,
elas imaginam que uma agulha “muito
grande” ird “cortar”, “puxar”, “chupar” ou,
ainda, segundo suas interpretacbes o tumor
serd “sugado”. Além disso, imaginam que ao
“perfurarem” o tumor o cancer se espalhard

pelo seu corpo.

Abrir os resultados dos exames antes
dos médicos e tentar entender os resultados
é uma pratica freqliente, segundo nossas
entrevistadas, mesmo que elas nao
compreendam ou que nao tenham como
obter essa informacao: “eu fico perguntando
pra todo mundo o que é aquilo, mesmo que
a pessod ndo sabe a gente pergunta, porque
dai vai aprendendo” (Constance). Mais uma
vez seus nucleos de pertencimento sao

acionados antes da ajuda médica.

“A gente nem sabe o que pensar,
fica tudo escuro e eu s6 pensei que ndo
queria morrer” (Mercedes)

Quando elas tém a confirma¢do do
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cancer de mama, quando ha a certeza do
diagndstico, serdao desencadeadas diferentes
reacOes e respostas para esse momento.
Entretanto, todas sofrerdo as conseqiiéncias
sociais que essa doenca proporciona,
ou seja, suas relacdes sdcio-familiares,
profissionais, religiosas e de lazer deverao
ser re-analisadas e passarao por mudangas,
que as levarao a repensar sua identidade e
seu status social. A busca dessas mulheres,
depois da confirmacdao do cancer de mama,
serd por fazer com que seu cotidiano volte a
normalidade, o mais rapido possivel e que se
consiga, novamente, controlar a sua prdpria

vida.

O tempo que estarao a espera de tais
resultados podera ser vivenciado de maneira
angustiante e cheio de ansiedade, ainda mais
quandoopensamento passaaserpreenchido
pelo panico e pela morte™. Nem sempre este
é o pior momento para a mulher, pois ainda
nao se caracterizou ou cristalizou a idéia do
cancer. A incerteza sobre o futuro, o medo
e 0 panico vao surgir com mais intensidade
quando as mulheres tém a certeza do
diagndstico, nesse momento a doencga sai
do campo imagindrio, das possibilidades e
passa a ser real.

Ao acompanhar a reac¢dao de algumas
mulheres ao diagndstico, percebemos que
algumas se ocupavam em tomar as medidas
para iniciar o tratamento o mais rapido
possivel, pois a incerteza era sobre sua vida
cotidiana e ndo mais sobre o tratamento em

si, alienado ao médico e aos profissionais.

No momento de recebimento da
noticia, € comum notar-se um estado de

estranhamento, onde fica clara a dificuldade

de aceitacdo de estar doente. Esses
sentimentos de estranheza ou de estar
perdida, somam-se as conversas na sala de
espera. Na sala de espera a conversa sempre
gira em torno dessa expectativa de receber
a noticia, mas mais ainda de histdrias de
pessoas que faleceram, de medicamentos
errados, de tratamentos equivocados. Esta
sala é um espaco de “fast consultas”, onde
as mulheres contam suas experiéncias
com outras doencas e como fizeram para
obterem as “curas”. Ainda, é nesse lugar que
aconselham outras sobre a maneira como
lidar com médicos, remédios e mesmos com

o sistema de saude e direitos legais.

Bury enfatiza que a comunicagdo
ineficaz e pobre, os conselhos do médico
e muitas vezes o prdprio tratamento
inapropriado contrastam com as altas
expectativas defendidas pela medicina.
Sugere que a medicina seja tratada como
um sistema cultural, ao mesmo tempo como
um importante recurso para as pessoas
nas épocas de tristeza e dor, e como uma
constricdo na sua busca para um sentido
mais profundo da experiéncia pela qual
estd passando’. E, mais ainda, quando essa
comunicagao é ineficaz surge um efeito
ainda mais complicador para as mulheres

compreenderem o que é o cancer.

As mulheres se sentem confusas com a
explicacdo médica sobre o estadiamento do
cancer ou sobre os procedimentos praticos
que deverao ser tomados, principalmente,
porque segundo essas informantes, quando
essas informac¢bes sdo dadas junto com a

notificacdo.
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“Eu ndo ia contar para ninguém,
mas a ndo teve como, essa doenca
aparece”(Constance)

Algumas mulheres dizem que foi
muito dificil revelar o diagndstico, porque ja
imaginavam a reacdo das pessoas e, pensar
no sofrimento que iam produzir no outro,
também |hes era penoso. Mas a decisao
de contar para os membros da familia
envolve outros fatores, segundo Loyola,
0 cancer estd entre as doencas fatais, por
isso, freqlientemente é uma das doencas
nao-ditas, “negadas ou escondidas quando
se manifestam em algum membro de uma

familia’4.

dificuldades

apontadas de forma unanime, primeiro

Duas grandes foram
revelar aos pais, 0 que ocorria somente no
limite, e em segundo lugar conversar com
os filhos, algo inadidvel. Entretanto, ndo
relataram a mesma dificuldade em partilhar
com os parceiros: “ele foi embora depois,
mas no comecinho ele estava junto, e foi bom

porque eu me sentia mais afirmada” (Héloise).

E importante, nesse momento, ter
pessoas em quem confiem e com as quais
possam partilhar histdrias e necessidades.
Independente do local onde praticam sua
fé, elas disseram se sentir acolhidas no meio
religioso, e nele buscavam a paz para que
o tratamento pudesse ser suportado com
mais tranquilidade: “quando eu pensava
em coisas ruins eu ia orar e aquela aflicdo
passava” (Renée). Era entre seus pares na fé
que compreendiam melhor os motivos da
enfermidade: “eu acreditei na explicagdo que
meu guia me deu, eu sabia que era verdade
mesmo o que ele dizia”(Julie).

“Eu s6 queria que o médico

dissesse por que eu tenho essa

doenca”(Hermine)

Bury analisa esse periodo de
questionamento das pessoas quando se
descobrem enfermas®. A busca de uma
resposta que dé conta de |lhe proporcionar
certo bem-estar, uma vez que a ciéncia
nao consegue obtemperar de maneira
satisfatéria a sua enfermidade, nem
sempre tem a pergunta “por que eu?”
como referéncia. As vezes, a procura pelos
motivos da doenca é muito mais marcante.
Acreditamos que encontrar o significado
para o cancer também é uma estratégia de

adaptacdo com a enfermidade.

No contexto da ruptura biografica, a
explicacdo que amulher da paraasuadoenca
ajuda a legitimar o seu espago social nas
transformacdes provocadas pela doenca nas
suas vidas cotidianas e nos relacionamentos
sociais. Nestes espacos sociais a presenca
da doenca tera de ser conciliada, deverd
ser “integrada” em suas vidas e nas suas

atividades profissionais.

Saber o que significa o cancer em
sua histdéria de vida, também é essencial
para a mulher compreender sua biografia
e redirecionar suas ac¢des dentro deste
quadro de imensa incerteza causada pelo
diagndstico. Este momento serd o de definir
0 que é a doenca, e nesse caso, a mulher
passa a interpretar o cancer a partir de seu

mundo simbdlico e de suas referéncias.

Em todos os momentos da trajetdria
da mulher com a enfermidade ha os

questionamentos sobre os motivos e as
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causas para estarem enfermas, perguntas
feitas a simesmas e que acarreta uma busca
autobiografica. Esses motivos mudam de
acordo com o tempo e com a experiéncia
da mulher com seu corpo e com a doenga.
Algumas, ao iniciar o tratamento dao
uma explicagdo para sua enfermidade,
entretanto com o passar do tempo elas vao
agregando ou mudando sua opinidao sobre
os motivos da doenca ou do por que elas

foram “escolhidas” para terem cancer.

Ainda, nesse momento de experiéncia
da mulher com a sua enfermidade, o discurso
dos profissionais da salude, dos contatos
sociais e religiosos, em trocas dialdgicas,
especialmente quando os sujeitos transitam
em espago comum, comporao O cenario
geral das compreensdes e agdes.

Ao conversarvom com nossa

informantes evitdvamos pronunciar a
palavra “cancer” porque sabfamos tratar-
se de uma palavra tabu, como nos ensinou
Bourdieu em seu livro A Miséria do Mundo™
e também queriamos ouvir a maneira
como elas nomeavam a doenca. Durante
as nossas conversas respeitdvamos a forma
encontrada por cada mulher de nomea-la.
Com o tempo algumas mulheres passaram a
falar com mais tranquilidade a palavra cancer
e para outras de tanto ouvir a palavra cancer,
o nome foi ficando mais “familiar”’, mas

diziam ainda ter dificuldade em pronunciar.

Muitas nos disseram nao acreditar
que o cancer tenha uma causa bioldgica,
relacionam mais a fatores externos, do meio
ambiente, como por exemplo, a alimentacao,
o estilo de vida e as atividades profissionais
que realizavam. As mulheres portadoras de

cancer de mama se esforcam para encontrar

explicagbes e significados, ao menos

razodveis, sobre a doenca e, especialmente

que ndo sejam associados a metdfora da

morte e do sofrimento.

Observamos que entre as nossas
informantes ainda impera a explicacao
do cancer relacionada a transcendéncia,
a vontade ou designios de Deus ou do
deménio. Outros sinbnimos do cancer sao
maldicao e desgraca, sentimentos negativos
ou associados a falta de protecao celestial,
ou mesmo a falta de condicbes dignas de
vida.

Percebe-se nas falas das pessoas
envolvidas as imagens, os conceitos e as
metdforas sobre a enfermidade, que sdo
profundamente imbricadas nas maneiras
praticas de se lidar com ela. Ressaltamos
também que o cancer estd intrinsecamente
associado as experiéncias que fazem parte
da realidade social e coletiva, muito além do
diagndstico biomédico ou de subjetividades

filosdficas.

Entdo, toda a compreensao do cancer
tem duas vertentes (pelo menos), uma de
carater pratico, no cuidado fisico com a
pessoa e outra, as interpretacdes subjetivas
que podemoundosermodificadasemfuncao
da pratica e manuseio com a enfermidade.
E esse reconhecimento serd preciso nesse
momento no qual elas passam a viver e a

conviver com a incerteza.

2°. DIMENSAO: A CIRURGIA E OS
TRATAMENTOS

“Eu queria mesmo era ter parente
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médico, ou de ter conhecido ld dentro, vocé
ia ver se eu ficava aqui plantada(Mercedes).”

Passado o impacto do diagndstico, é
preciso que se comece o tratamento para a
remocaodo cancer.Nessafaseelaspensaram
nas estratégias que deveriam criar para
conseguirem organizar seus COmMpromissos
pessoais nesse momento em que terdo que
se ausentar de suas atividades cotidianas.
Ainda, o cuidado com a saude passa a ser
exclusivo, a mulher devera cuidar de si, e, de

preferéncia, conseguir alguém que a ajude.

A primeira preocupa¢dao das pessoas
que recebem o diagndstico de cancer é a
de saber o que fazer, na pratica, para iniciar
o tratamento. Mesmo que isso ndao seja o
ideal, logo depois de saberem de sua doenca
as pessoas sao obrigadas a abrir prontuarios,
marcar exames e dar inicio a maratona de
acOes para conseguirem no menor prazo de

tempo fazerem a cirurgia e o tratamento.

As nossas informantes aprenderam
que quanto mais rapido conseguissem
resolver a parte burocratica, mais rapido
seriam tomadas as medidas com relacao
aos procedimentos médicos. Isto, muitas
vezes, ndao depende nem dos profissionais
médicos, nem da prdpria paciente, mas
em grande medida da estrutura hospitalar
(disponibilidade de
anestesistas, dentre outros).

salas de cirurgias,

Uma das estratégias para conseguirem

resolver mais rdpido toda a parte
burocratica e de realizacdao de exames e
marcacdo de consultas é a procura de um
“apadrinhamento”. Essa procura também é

resultado da concepgao que elas tém sobre

0 SUS. Muitas mulheres que tém o cancer de
mama acreditam que o atendimento obtido
junto ao Sistema Unico de Saude é “de
favor” e nao de direito. Portanto esperar e
nao conseguir seria “natural” ja que “é de
graca”. Consequientemente, as negociacoes
dos enfermos para obter seus direitos a
saude passam, inclusive, pela tentativa de
se conseguir um “apadrinhamento” na
esperanca de maior rapidez e agilidade em
suas necessidades.

As pessoas SUS dependentes desejam

fazer amizades dentro dos hospitais
ou Centros de Saude esperando obter
atendimento, exames e procedimentos com
maior eficacia, em suma, ser apadrinhadas. A
tentativa é de usar a rede social, pois sabem
que, por experiéncia, esse ainda é um meio

eficaz de fazer valer seus direitos.

“Acho que agora ndo sou mais tao
mulher que nem eu fui”(Louise)

Diferente da primeira fase, da
descoberta do cancer, na qual a palavra mais
usada foi o medo, agora, o substantivo da
lugarao verbo. Perder é a palavra que melhor
descreve esse momento. Todas disseram
que, no cancer, convive-se com as perdas e
que nao ha compensacdes. A perda ndo é
nao somente pela mutilacdo e pela queda
dos cabelos, é, mais ainda, o afastamento
de muitos amigos, sonhos e realiza¢bes
profissionais que também serdo “perdidos”.
O que se constrdi depois desse momento

tera como alicerce o prdprio cancer.

Inegavelmente para todas as mulheres
a cirurgia de retirada da mama foi um dos
marcos, porque é irreversivel. Algumas farao
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a reconstru¢do mamadria e terdo excelentes
resultados, mas trata-se de umanova cirurgia
e uma nova mama. Segundo o estudo de
Aureliano, com mulheres mastectomizadas
em um centro de apoio, mais do que as
altera¢bes no corpo, a mastectomia implica

em mudancas na sua identidade social®.

As mamas representam uma parte
sensivel do corpo. Sua importancia esta
relacionada com os valores associados a
cultura, a motivos estéticos, simbdlicos,

pessoais ou combinagdes destes motivos.

“Uma parte minha foi embora

com aquele peito”(Eugénie)

Dmoch® também apontou que a
iminéncia da perda da mama representa
uma desestruturacdo do sentimento de
auto-estima da mulher, tendo como primeira
reacao diante desta possibilidade de perda,
o desejo de salvacdao do drgao afetado.

No dia
momento em que elas véem que a mama

seguinte da cirurgia, no

foi retirada, percebemos um grande
impacto sobre a mulher. Segundo Petit e
Greco®, seria interessante e necessario um
acompanhamento psicoldgico, antes de
se fazer uma cirurgia de retirada da mama,
por causa do impacto e do trauma dessa

mutilacao.

“Mesmo que aquela doenca nado
seja tao ruim, quando os outros olha
a gente sem cabelo ja pensa: coitada!”
(Louise)

O segundo momento de grande
impacto é a quimioterapia. Nao sé pelos

efeitos colaterais, como especialmente
pela perda dos cabelos, quando fica mais
evidente o cancer. Segundo as informantes,
nao tem como esconder os resultados da
quimioterapia, € evidente, em especial,
porque elas dizem que a coloracdo e a
textura da pele se modificam e denunciam

sua condigdo.

Com énfase a palavra perda nos foi
falada. Os cabelos, simbolo de feminilidade,
serdo perdidos:

Eu me senti mais mal de perder o cabelo
do que de perder o seio, pode parecer
estranho eu falar isso, mas é que daf eu tive
a certeza que era cancer mesmo. (...)Fiquei
feia demais, nem parecia eu (Louise).

As mudancas que ocorrem nos
corpos das mulheres, seja pela mutilacao
ou pela quimioterapia, fazem com que as
mulheres ndo se reconhecam. Mas, o peso
do significado social e cultural sobre o que
significa “ser mulher” assume um papel
preponderante e, por fim, é muito mais forte
sua sensacao de ter perdido uma parte de

sua feminilidade.

“Eu fico assim, esperando que ele
nunca mais volte” (Eugénie)

O periodo de remissao é quando o
cancerndo édetectadono corpodaspessoas,
0 que nado significa que a pessoa esteja
curada. Algumas mulheres ao terminarem o
tratamento e serem informadas que deverao
comparecer aos médicos em periodos curtos
de tempo, para acompanhar o progresso de

sua saude, ainda se sentem inseguras.

Por outro lado essas mulheres
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utilizaram a palavra “vencedora”, por terem
conseguido sobreviver a todas as fases
do tratamento do cancer de mama, em
especial porque em sua estada no hospital
presenciaram vdrias mortes. Seus discursos
nesse momento sempre enfatizam a forca e
a coragem que tiveram ao suportar e superar

essa doenga.

Por medo da reincidéncia do cancer
esas mulheres passam a ter maior cuidado
com a saude. Uma das informantes nos
contou que depois do cancer passou a cuidar
melhor de si mesma: “hoje em dia dou mais
valor a minha saude, eu sei que o cdncer pode
acontecer se eu me cuidar ou ndo, mas se eu
estiver mais forte o tratamento fica mais leve”
(Héloise).

Nesse periodo de remissao, elas ndo
poderdo se distanciar muito do hospital, as
consultas regulares ainda serao necessarias
e elas deverao voltar ao hospital para
que consigam receber os seus remédios
hormonioterapicos na farmacia, em tempos

regulares.

“Eu fiz a reconstruc¢do, ndo é mais

0 mesmo, mas estou feliz”(Héloise)

A reconstru¢@do mamadria deveria
constar na lista de prioridades do SUS
concernentes aos direitos de uma mulher
mastectomizada, pois se trata de algo
garantido por lei, mas a espera por essa
cirurgia ainda € longa. O privilégio de fazer
a reconstru¢ao mamaria logo apds a cirurgia
ainda é de uma minoria, ndo sé por motivos
financeiros, mas também de compatibilidade
com os critérios médicos que, em alguns

casos, recomendam uma espera.

Algumas mulheres contam que, depois
que fizeram a reconstrucao, sentiram uma
maior auto-estima. Outras preferem ficar
sem fazer a reconstru¢cdao por significar
mais cirurgias e preferem usar as proéteses
externas. Mas, todas as nossas informantes
nos contaram que utilizam préteses externas,
pelo menos quando estao em publico, para

disfarcarem a falta do seio.

Para algumas mulheres manter sua
saude depois de ter passado pelo cancer de
mama € mais primordial do que arriscar-se

numa nova cirurgia reconstrutora.

“Eu achava que isso nunca ia
acontecer, mas nessa doenca nada é

seguro”(Constance)

O aparecimento de novos focos de
cancer na mulher é o motivo de maior
preocupagao tanto entre as mulheres como
entre os médicos. No cancer de mama
o crescimento das células é mais rapido,
desordenado, e, em alguns casos, infiltram-
se em outros drgdos. Quando as células
desenvolvem-se em outras partes do corpo,

isto é denominado metastase®

O medo nao é sem razao, pois sera
necessario continuar mais algum tempo em
tratamento intensivo. A metastase significa
que tudo recomeca, exatamente quando as
coisas estariam caminhando para a ‘volta
a normalidade’. Aumenta a possibilidade
da morte e a perda de alguma outra parte
do corpo e o retorno do tratamento
quimioterapico tao temido pelas mulheres.

Depois de tratar a doenga e terem

alta parcial, as mulheres esperavam ter um
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momento de tranquilidade para reorganizar
suas vidas e nao ir aos médicos e hospital
com tanta freqliéncia. Sao surpreendidas
nas consultas de rotina e informadas de que
necessitam voltar ao tratamento. Nesse
momento a sensa¢ao da morte é muito
presente: “foram duas tristes noticias, se eu
ndo morria de cancer morria porque ele estava
andando pelo corpo, mas pior ainda, se fosse
sé no peito, tirava e quando ele anda? Como
pega ele?”’(Constance).

3°. DIMENSAO: RECOMECAR

Saber que ndo morri foi a melhor
noticia, me senti livre (Héloise)

Do ponto de vista médico, ainda nao
existe uma curapara o cancer, pois o paciente
correrd por toda a vida orisco deretorno da
doencga. Mas o tratamento tem algum grau
de eficacia e consegue um desfecho positivo
com uma vida de qualidade para a pessoa
Nos casos em que a procura pelo tratamento

acontece em um momento precoce.

A cura do cancer nao é algo que seja
pronunciado pelo médico e crivel para as
mulheres. Mesmo porque, segundo as
mulheres em remissao, o médico nao diz que
elas estao curadas, masqueasprobabilidades
de terem o cancer novamente diminuem

com o passar do tempo.

A cura, entendida aqui como a
diminuicdo da probabilidade de ter uma
recidiva, é processual. Ouvir que nao havera
mais a necessidade de tanta preocupacao
com exames periddicos e coma possibilidade
de metastases porque se passaram cinco

anos sem o aparecimento de qualquer

anormalidade, € 0 momento mais esperado
pelas mulheres. Esse momento também
€ impactante porque ele é acompanhado
da alta no Hospital de Referéncia para

acompanhamento em Centros de Saude.

Uma de nossas informantes nos contou
que durante muito tempo sua atividade
principal eram os exames e consultas
médicas. Depois, a preocupagao passa a
ser de como retornar ao mundo cotidiano
depois de tanto tempo nessa condicdo de
enferma crénica: “enquanto eu estava toda
preocupada com esse negdcio todo, parece
que eu soO vivia disso, mas Gracas a Deus,
quando tudo acabou levei um tempo pra
entender, figuei meio perdida, pro bem, mas

fiquei sem rumo” (Héloise).

O mais interessante, no processo
de cura ou remissdao, € que nem sempre
o fato de estarem anos sem o retorno da
doenca significa que as mulheres “sintam-
se curadas” ou percebam o que a remissao
significa. Mesmorecebendo aaltado médico,
anossainformante declarou que ainda sente
os temores da recidiva e ja ndo confia tanto
assim em seu corpo como confiava antes da
doenca.

H3a ainda outro ponto: a cura pode ser
para o médico a amputa¢ao de um membro,
como a extracao da mama, que estabelece
muitas vezes a cura clinica do cancer. No
entanto, para o paciente ai pode justamente
comecar sua enfermidade, quer seja em
termos psicolégicos, quer no cuidado
continuo do corpo para conseguir conviver
com a falta do membro, ou pela limitacao
do seu braco: “o médico falou que tava tudo

bem, pense num braco ruim e sem peito, tudo
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bem?”” (Louise)

As mulheres mastectomizadas

disseram  sentirem-se  desfiguradas e

preocupadas com sua aparéncia, e,
algumas evitam manter relagdes sexuais
com seus companheiros, por se sentirem
envergonhadas, segundo suas falas. Evitam
saircomnovos parceiros sexuais pormedo da
rejeicao. Em alguns relatos percebemos que
elas procuram compensar de outrasmaneiras
a perda da mama em seus relacionamentos.
Nenhuma mulher nos disse se sentir segura
sexualmente e sensualmente apds a retirada

da mama:

Eu sei que os homens prefere as outras
que tem tudo certinho, eu sei, por isso
escondo que ndo tenho peito e ndo falo,
mesmo que ndo saia com mais homem
nenhum. Um senhor que disse que gostou
de mim, foi todo carinhoso comigo, mas
qguando me viu sem o peito, ndo conseguiu
nem disfarcar, ficou chocado e ndo quis mais
nada comigo, ndo é eu que invento historia
eu vi a cara dele (Eugénie).

Outro grave problema que esta
relacionado a capacidade laborativa é a
retirada dos linfonodos. Depois da retirada
dos linfonodos as tarefas didrias realizadas
por aquele braco ficam comprometidas,
ele perde parte da forca e da mobilidade e
isto dificulta, em algumas circunstancias,
o0 cuidado diario com o corpo e com as
tarefas cotidianas. A atencao com pequenos

ferimentos no brago redobram.

Como  apontaram  Almeida e

colaboradores®, as mulheres que

apresentam  linfedema (inchago  nos

linfonodos do braco), convivem com

repercussdes  profissionais, domésticas

7

e sexuais. A situagao é estigmatizante,
o cuidado com o braco é redobrado,
habitos
permeadas pelos sentimentos de medo,

promovendo  mudancas de
inseguranc¢a, diminui¢do da auto-estima e

altera¢bes na imagem corporal.

Ocancer, fisicamente, afetaigualmente
todas as mulheres, a diferenca estd em como
serd o tratamento e as conseqiiéncias para
cada uma. Depois de uma doenca como
0 cancer, a vida passara a ser repensada,
segundo as mulheres entrevistadas. O que
elas viam como importante, como o seu
trabalho e seus sonhos profissionais, passa
para um segundo plano, substituido pelo
sentimento pessoas e 0 amor que sentem
pelas pessoas passa para um segundo plano,
substituida pelo sentimento e o amor que
sentem pelas outras pessoas. Nos primeiros
dias decorridos do recebimento da noticia,
em especial, elas comportam-se como se
estivessem fazendo um testamento. Outras
como se ganhassem a possibilidade de
provar o quanto sao fortes e bravas. Em
ambos os extremos, oscilam em torno da

bravura e da iminéncia da morte.

Mas a maneira como reorganizaram
as suas vidas dependera de vdrios fatores.
Dentre eles, a maneira como elencaram as
suas necessidades, como compreenderam a
doenca e as estratégias que planejaram, bem
como da ajuda que receberam, em todos os
niveis e de todas as pessoas que estiveram
ao seu lado durante todo o processo
de tratamento e mesmo no periodo da
remissdo. Todos esses fatores fardo parte do
alicerce de seu processo de retomada de seu
cotidiano.
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“Eu ndo via a hora de voltar
a trabalhar e esquecer essa coisa
toda” (Eugénie)

Depois de ter conseguido superar essa
fase, o préximo desejo que elas referem
constantemente é o de voltar ao trabalho.
Essas mulheres precisam voltar a ter sua
independéncia financeira e, quando sdo
chefes de familia, conseguirem manter sua

casa.

O corpo assume para essa classe de
mulheres um aspecto de utilidade. O bom
funcionamento do corpo reflete na sua
capacidade de trabalho e de nao depender
de outras pessoas, mesmo porque na
maioria das vezes elas sdao responsaveis
pela manutencdo financeira de seus filhos,
maridos e, as vezes, de algum parente
proximo como pais, irmdos ou tios. Logo,
seu corpo tem uma funcdo de manter

financeiramente sua casa?.

Uma das dificuldades em se reelaborar
a vida é quando o problema pessoal é tao
grave que assume preméncia extraordinaria.
Uma de nossas informantes, ainda em
tratamento, afirmava ter mais problemas
em sustentar sua familia do que tratar o
cancer: “t6 com tanta coisa pra resolver que
0 cancer sO veio piorar, mas nem sei se ele é
o pior”’(Mercedes). Se reduzirmos a pessoa
apenas a sua doenca, desconsideramos
todas as situagbes sociais, econdmicas
e politicas em que ela estd inserida. A
separacao entre o que “é de médico” e o que
““é da vida” é uma constante no discurso das
mulheres enfermas e essa certeza faz parte
das estratégias que elas utilizam quando

reelaboram as suas vidas.

De certo modo, a reelaboracao da
identidade parece radical durante o processo
para as mulheres, mas ao final acaba por
incorporar a identidade inicial em um novo

arranjo.
CONSIDERACOES FINAIS

O ponto de ancoragem deste
trabalho, em torno do qual girou o restante
da discussdo, foi o conceito de habitus e
trajetdria de Bourdieu e ruptura biografica
de Bury. Procuramos perceber se acontecia,
NO NOSsSO €aso, 0 mesmo que em outras

enfermidades estudadas.

Neste trabalho, os conceitos de
trajetéria e ruptura foram fundamentais,
pois pudemos ver nas rupturas individuais,
caracteristicas coletivas ligadas as trajetorias
do prdéprio grupo dentro do espaco social.
Consideramos as rupturas como casos
particulares das trajetdrias das pessoas, e

que podem ser agrupadas.

Nossa conclusdo é que o cancer de
mama tem caracteristicas tanto de uma
enfermidade aguda como crénica. Isso gera
diferencas fundamentais quanto ao processo
de ruptura, como prop0s Bury. Ela acontece
seguramente, mas com caracteristicas
mistas ou hibridas, algo que vamos discutir

a seguir.

Nessa linha, foi fundamental estender
o processo de adoecimento além dos
aspectos médicos. Isto fizemos ao perscrutar
os momentos da enfermidade, como propds
0 autor, e tentar estabelecer se, com nossas
informantes, acontecia 0 mesmo que em
outras situacdes.
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Como as criticas apontadas aos
primeiros estudos, inclusive ao de Bury,
apontavam certa negligéncia em relacao aos
aspectos materiais da vida das pessoas*,
em detrimento de um foco muito intenso
nas intera¢bes sociais como prezam o0s
interacionistas, procuramos apurar com
critério os aspectos mais empiricos e sociais

da experiéncia das mulheres.

Outro  ponto  fundamental foi

a observacao da continuidade e da
descontinuidade biogrdfica presente no
discurso das mulheres. Procuramos evitar ao
maximo a “ilusao biografica”, apontada por
Bourdieu?, cercando estes discursos de uma
temporalidade especifica, e reconhecendo

as diferencas na hora de nossa andlise.

Esses foram os pontos que enfatizados

nas entrevistas, em especial porque
percebemos que as mulheres tém uma
maneira de contar a sua histdria sobre o
cancer de maneira mais “derrotista” quando
estdo em tratamento; isto piora quando
fazem a quimioterapia e o cabelo cai. Por fim,
quanto mais distante tempo fica esse perido
do tratamento, mais elas contam como se

fosse uma facanha herdica.

Percebemos claramente que, nas
mulheres que ja haviam terminado o
tratamento mais agudo e estavam prestes
a ter alta (apds cinco anos sem a ocorréncia
do cancer), a ruptura biografica aparecia de
forma mais esmaecida, o sofrimento mais
relativizado, a histdria era heroicizada e o

futuro muito mais dentro da “normalidade”.

O primeiro grande momento do
processo de adoecimento é a descoberta

da doenc¢a, com a quebra das crencas e da
identidade. Do modo como propde Bury, as
mulheres de fato sofrem enormemente com
a confirmacdao definitiva do adoecimento
via diagndstico. Até entdo, mesmo se elas
tivessem suspeitas de que algo grave estava
em curso (pelos indicios corporais), elas
nao estavam seguras nem fadadas a um
tratamento claro e determinado para seu

caso.

As explicacdes sobre o caminho de
uma resposta a um estado nao normal em
seus corpos, percorrido pela mulher, podem
ser elencadas em pessoais, quando a mulher
acredita que aquele sintoma faca parte de
seu conhecimento anterior e, portanto,
se automedica; ou sociais, quando espera
que seu grupo sdcio-familiar e religioso
explique ou “cure” seus sintomas. A partir
dai, o que impede que a mulher procure com
mais rapidez ajuda de profissionais na drea
médica sdo os fatores econémicos, quando o
trabalho assume o aspecto preponderante a
saude; e, por fim, os estruturais, relacionados
ao sistema de saude. Ao longo deste artigo
elencamos alguns motivos da demora ao
procurar ajuda médica que sdo incorporados
pelas mulheres como responsabilidade (ou
culpa) pessoal, mesmo quando a demora
deve-se a motivos organizacionais e
estruturais, muito além de suas capacidades

de resolucgao.

Apbs o impacto inicial, comeca o
segundo momento, do tratamento e suas
conseqiiéncias. Agora a mulher vai mobilizar
todos os seus capitais (sociais, econémico,
simbdlico, cultural) como forma de enfrentar
a enfermidade e as mudancas que ocorrerao

na sua vida.
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Com o diagndstico, no caso de nossas

informantes, conseguido com muita
dificuldade, ao contrdrio de outros grupos
sociais com mais recursos, passa-se a uma
fase mais clara e para elas de “legitimidade”
social, principalmente em relagdo a seus
empregos e de seus nucleos sdécio-familiar
e religioso. Até entdo, os afastamentos,
faltas, auséncias, ndo eram plenamente
justificados. Além disso, elas podemrequerer
seus direitos relacionados ao cancer e obtém
o direito a um acompanhamento médico no
Hospital, que passa a se “responsabilizar”
pela mulher. A confirmacdo pode fazer com
que percam o emprego, especialmente
quando ndo sao formalmente registradas

em carteira.

Por outro lado, a partir do diagndstico,
a ruptura € mais marcante e o estigma do
cancer entra fortemente em cena. Com o
diagndstico, a forca negativa do universo
simbdlico em torno do cancer toma a vida
das mulheres, levando muitas vezes a
culpabiliza¢do da vitima. A isto nomeamos
mea culpa, um sentimento de “merecer” de
algum modo a dor e o sofrimento, que sdo
frutos de varias determinacdes bioldgicas e
sociais. Em nosso estudo, verificamos que a
demora no diagndstico gera um sentimento
de culpa por parte das mulheres. O discurso
onipresente que indica o cancer como
resultado de sentimentos ruins e negativos
s6 faz aumentar a sensacdao de culpa e
reforcar o aspecto moral da enfermidade.
Aliada a esses sentimentos, a ideologia
judaico-crista também leva as pessoas a
tomarem para si as dores e, por que ndo, a

responsabilidade alheia.

E flagrante a auséncia de capitais

econdmico, social e cultural que possibilitem
as mulheres uma compreensao e reacao
mais imediata ao processo de tratamento.
Todas procuravam algum tipo de insercao
em algum grupo que provesse auxilio no
encaminhamento de suas necessidades.
Além das estratégias que nomeamos
“apadrinhamento”, as mulheres mobilizam
apoios em todos os lugares por onde passam
para atender suas necessidades basicas.
Nesse momento serao de vital importancia
as instituicbes filantrdpicas que passam a
tentar resolver os problemas que seriam de

obrigacao do Estado.

Por fim, no terceiro momento do
processo de adoecimento, acontece a
reelaboracao da identidade civil e a busca
da normalidade, quando a mulher esta
em alta temporaria (por cinco anos, com
acompanhamento no hospital) ou definitiva;
e busca sua reinsercao social sem a doenca.
Nesse periodo de remissao, varias questdes
praticas |he sao colocadas e devem ser
resolvidas como um resultado da ruptura

que sofreu em sua biografia.

Acreditamos que este momento difere
da proposta de Bury, pois a mulher nao
seria @ mesma que passou pela ruptura, pois
se tornou “institucionalizada”, com forte
participacao nos grupos de adoecidos e com
novos amigos, apoiadores e rede social.

A mulher com cancer de mama acaba
sofrendo sérios danos durante a ruptura
biografica. Este processo é doloroso, com
perdas dosamigos, dos colegas, do emprego,
da rotina diaria, de companheiros e toda
sorte de mudancas, ainda que ao mesmo

tempo estabelecam-se novas relagbes e

213



perspectivas. As perdas sao avaliadas pelas
informantes de maneira muito intensa,
mesmo que nem sempre ocorram na
realidade.

Como de estratégia de grupo, em
oposicdo a este peso estrutural, elas acabam
por criar um discurso defensivo, de protecao,
que nomeamos de “desconfianca do saber
médico”. Percebemos que elas acabam por
enfatizar a falta de habilidade do médico
em detectar o cancer, erro de exame,
desconhecimento real da medicina sobre a
etiologia do cancer (com fundo de verdade),
ineficiéncia do tratamento e outros. Esta
mesma desconfianca cultural pode ser
uma das causas da demora na procura do

tratamento.

As transformacbes ocorridas no
corpo provocam importantes mudancgas na
vida de uma pessoa e sao uma constante
ameaca a sua identidade. A cada etapa uma
histdria, a cada momento uma sensacao
fisica e psicoldgica diferente: uma sensacao
no corpo que nao tinham antes, o medo do
espelho, o desemprego, a falta de dinheiro,
a esperanca que as coisas vao se ajeitar, o
sentimento de amor que outras pessoas
lhes oferecem gratuitamente, o cuidado
que recebem, a relacdo com o médico, a
confianca nas respostas de seu corpo, o
abandono pelo marido, os amigos que vao
embora, os amigos que chegam, enfim,
cada mulher passou de maneira diferente
os diversos momentos, entretanto, todas
passaram pelas mesmasfases dotratamento,

trocaram experiéncias e aprenderam.

Por isso, as salas de espera funcionam

como espaco de interacdo e integracao dos

grupos primarios; espaco de familiaridade
entre as pessoas e de lacos de solidariedade.
Esta regido moral, no sentido de Schiitz,
é fundamental para compreendermos o
processo de adoecimento e tratamento
dentro do espaco biomédico por exceléncia,
o hospital. No caso de nossa pesquisa,
percebemos que as mulheres se sentiam
fortalecidas nesse espaco, pois conseguiam
manter suas identidades. Por isso, essas
salas de espera funcionam como uma “area
de descompressao” importante. Nesse
espaco “ndo biomédico”, esta drea poderia
corresponder ao conceito de ‘“desencaixe”
de Giddens.

Nesse momento crucial entra em jogo
aquilo que Goffman chama de trabalho de
representacdo. Asmulheresterdaoasuafrente
a ingldria tarefa de reconstruir a impressao
que os outros tem a seu respeito por meio
da “arte de manipular as impressdes” tao

bem descrita pelo autor®.

Concluindo, o «cancer tem um

carater fortemente econdémico, é uma
doenca financeiramente cara, e nao sé
para o governo. As mulheres tém gastos
expressivos com o cancer de mama, mesmo
se todos os exames fossem feitos pelo SUS.
O tempo que elas deixam de se dedicar a vida
profissional para estar “a servico do cancer”
nao é contado nesses calculos e precisa ser

também levado em consideragdo.

No caso de limitacdo ou deficiéncia, ndo
importa em qual idade ou em que condicdes,
todos deveriam ter direito a uma pensao do
Estado, ou que pelo menos a decisdo desse
beneficio ndo ficasse apenas nas maos de um

Unico profissional que apenas conhece olado
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biolégico da questdao e que, infelizmente,
em muitos casos, desconhece (ou pretende
desconhecer em sua tecnicalidade) o lado
social e politico da questao.

Por tudo isso consideramos crucial
que, ao se analisar os problemas das doencas
cronicas, profissionais da area de humanas
sejam envolvidos pois possuem, em geral,
uma perspectiva voltada as necessidades do
enfermo e inserida em uma visao estrutural
do processo de enfermidade. Somente nesse
caso poderiamos falar integralmente em
clinica ampliada, pois ela atingiria dimensdes
sociais capazes de realmente restabelecer
o grupo de pessoas em sofrimento. Esse
profissional seria capaz de articular saude,
enfermidade e sua dimensdo social, como
assinala Bury, “para os que experimentam
a incapacidade, portanto, diferentes
dimensbes sao relevantes, articulando as

varias necessidades sociais e de saude’.

Enfim, ndo basta sobreviver ao cancer,
é preciso sobreviver a miséria que o embala
e que o torna uma enfermidade social fatal.
Porisso, a cada dia torna-se mais importante
que se ampliem estudos sobre doencas sob o
ponto de vista das ciéncias humanas, capazes
de aquilatar e dimensionar os aspectos
sociais da enfermidade, t3o concretos
e determinantes quanto o tratamento
biomédico em si. Por fim, capazes de mostrar
0 que ha de mais humano no adoecimento e

desvelar a miséria da etiologia.
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