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mostrou que o estigma da doenca
continua marcando com sofrimento
a vida delas, pois as pessoas vao
logo associando-o com a morte. A
autora da investigagdo, Maria Inez
Montagner, apontou que ja é hora de
encarar a doenca em seus aspectos
social e cultural, ndo somente bio-
médico. Na area de Biomedicina, ja
existem muitas pesquisas e drogas
sendo produzidas e elas tém desem-
penhado o seu importante papel, diz.
“Mas ¢ preciso buscar o corpo sau-
davel com o menor impacto possivel
ao paciente. Isso porque, nos moldes
atuais de intervencao, muitas mulhe-
res se sentem mutiladas. E cura para
elas tem outro significado”, defende.
“Temos que comegar a avalia-las no
seu grupo de pertencimento e tentar
fazer com que isso se transforme
em leis e em melhores condigdes
para elas serem levadas ao cen-
tro de satde mais rapidamente.”
Para chegar a essas conclusoes,

a sociologa realizou um trabalho
de campo no Hospital de Base do
Distrito Federal (HBDF), o segun-
do maior hospital em ntimero de
leitos do Centro-Oeste do pais. Sua
finalidade foi ouvir as pacientes que
chegam ao local com uma suspeita:
sera que o que eu tenho é cancer?
Maria Inez procurou compreender o
sofrimento de 19 portadoras de can-
cer de mama que nao tinham plano
de saude e que dependiam unica-
mente do Sistema Unico de Saude
(SUS) para fazer o diagndstico, os
exames € o tratamento. A doutoran-
da argumenta que as mulheres nao
vao chegar com rapidez ao centro
de saude enquanto elas souberem
que demora o atendimento, que esse
tratamento ¢ doloroso e que elas
vdo morrer. “Chega disso. E neces-
sario dizer-lhes que somente irdo
morrer se nao tratarem o cancer.”
Outros objetivos também foram
vislumbrados pela pesquisadora,
como a relacdo das mulheres com
o lado profissional porque, uma vez
retirados os linfonodos, elas dificil-
mente podem fazer trabalhos bra-
cais. E, em sua grande maioria, as
entrevistadas desempenhavam este
tipo de trabalho. Por conseguinte,
elas perdiam o emprego. A pesquisa
também avaliou a relagdo dessas
mulheres com o sistema de satde:
como elas viam esse sistema como
um todo?, como viam a organiza-
¢do? e como percebiam sua relagdo
com os médicos? A autora explica
que ndo tentou estudar os médicos e
as pacientes, mas a experiéncia de-
las com 0 médico e a sua fala. “Este
¢ um mundo novo principalmente
para as pacientes pouco letradas,
que desconhecem vocabulos do
jargdo médico e determinados pro-
cedimentos, os quais nem de longe
suspeitam o que representam.”

Jornal da Unicamp

Campinas, 9 a 15 de maio de 2011

Os estigmas (e a ‘ruptura biografica’) que
marcam as pacientes com cancer de mama
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Maria Inez
Montagner, autora
da investigacao:
“Nos moldes atuais
de intervencao,
muitas mulheres se
sentem mutiladas”

Maria Inez conta que iniciou
sua abordagem as pacientes na
sala de espera do HBDF, que fica
localizado praticamente no centro
de Brasilia, para saber quais eram
0s seus problemas e quais as so-
lugdes e estratégias encontradas
para resolvé-los. Para isso, a so-
cidloga dividiu o trabalho em trés
partes. Ela salientou que a primeira
abrangeu a etapa do toque até o
diagndstico, a segunda envolveu o
tratamento e, a terceira, a remissao.

Nessa primeira parte, as pacien-
tes chegavam ao hospital sem ter
a certeza do cancer, da gravidade
da sua doenga e da proposta de
tratamento. “Eu sentava na sala de
espera, as via entrar e perguntava o
que elas iam fazer 14 dentro, em es-
pecial porque eu percebi, depois de
um tempo de pesquisa, que a palavra
cancer nem sempre ¢ tdo natural
de ser pronunciada nos primeiros
momentos”, relata a socidloga.

Quando elas saiam da sala de
consulta, as pacientes retorna-
vam dizendo que o médico tinha
confirmado que o problema era o
‘danado’, ‘ele’, ‘a coisa’, ‘o mal’.
“Raramente nos primeiros encon-
tros elas verbalizavam que estavam
com cancer, mesmo porque muitas
delas ndo o encaravam como do-
enca. Uma das entrevistadas falou:
‘eu ndo sou doente; olhe os meus
exames; eu sO tenho cancer’”.

Assim, nos primeiros atendi-
mentos, elas tinham dificuldade até
de entender o que estava havendo.
Porém sabiam que, num segundo
momento, essa incerteza se trans-
formaria em certeza e em acoes.
Entendiam que teriam que fazer o
tratamento e que ele era 100% medi-
calizado. Compreendiam que o cha-
zinho ensinado pelas maes pararia
por ali. Comegaria entdo o tratamen-
to com todas as dificuldades do SUS.

Alguns casos iniciam pela qui-
mioterapia, pelo fato de o tumor
estar excessivamente grande, para
depois recorrer a cirurgia. Em ou-
tros casos ocorre o inverso. Fato &
que a pesquisadora comenta que,
no dia seguinte a cirurgia, estava
com as pacientes. “Eu as via acor-
dar e via o sofrimento pela perda

da mama.” Nessa segunda fase — o
momento do tratamento —, o verbo
mais empregado pelas mulheres
era ‘perder’ (na fase anterior, a
palavra mais usada era ‘medo’).
Elas perdiam o marido, o emprego,
os cabelos, as mamas, a movimen-
tacdo dos bragos e a feminilidade.
A reestruturacdo de suas vidas
aconteceria num terceiro momento,
quando o tratamento propriamente
dito terminaria e elas teriam de
voltar para as suas vidas cotidianas.

A despeito disso, elas ndo re-
cebem alta de pronto, porém uma
certeza ¢ muito nitida: a parte
mais drastica ja foi feita. E a “rup-
tura biografica”, conceito utili-
zado por Maria Inez, auxiliada
pelo pesquisador inglés Michael
Bury. E quando o diagnostico de
uma doenga grave instaura uma
ruptura na trajetéria de vida da
paciente, a partir da qual as suas
expectativas sdo ressignificadas.

“Passei a compreender que essa
¢ uma mudanga na identidade da
mulher, uma vez que o que a define
como tal é a mama. E assim que
ela se vé: ‘eu sou mulher porque
tenho seios’”, realca a socidloga. E
de repente se veem sem eles, sem
cabelos e com uma cor horrivel pos-
quimioterapia. As religiosas entdo
tém um problema maior. E que algu-
mas igrejas cultuam o cabelo como
se fosse um véu. E no entanto elas os
perdem. “E como se negassem a fé.”

A fase de reestruturacdo da
vida em geral coincide com a
fase da remissdo da doenca, que
deve durar cerca de cinco anos,
quando elas voltardo algumas ve-
zes ao hospital. Ainda morrem
de medo de ter uma metastase
ou acham que o céancer pode ir
para outra mama, mas compreen-
dem que a vida devera continuar.

Abordagem

Maria Inez estudou mulheres
com cancer de mama nos mais
diferentes estagios da doenca. A
idade das entrevistadas variou en-
tre menos de 40 e mais de 70. No
estudo, ela ndo fala as suas idades
porque “existe uma tendéncia de
achar que uma mulher de 65 anos

sofre um menor impacto na femini-
lidade ao perder uma mama do que
uma mulher de 30 anos. Depende
da mulher de 60, opina. Ha aque-
las que ja estdo com a vida ganha e
comecam a namorar ¢ a trabalhar,
enquanto as de 30 anos estdo tdo
preocupadas em criar os filhos que a
mama ndo ¢ o maior problema delas.

A pesquisadora, mesmo nao tendo
focado sua atengdo aos aspectos epi-
demiologicos, notou que as pacientes
em geral ndo procuram os médicos de
imediato. E que quando elas se tocam
e sentem o carogo (as mulheres evitam
o termo “tumor’’) vao relacionar a sua
historia com situagdes do passado,
quando eram mogas, quando ficaram
menstruadas, quando amamentaram.
“Entdo, ndo vao dar importancia a
iSS0 nos primeiros meses, somente
depois que o carogo crescer”, recor-
da. Antes terdo contatos com pessoas
do seu grupo social para saber o
que pensam. Algumas recorrem aos
sacerdotes ou as benzedeiras antes
do médico. Buscam articulagdes
para garantir consultas e exames.

Maria Inez pretendia fazer ava-
liacdo do tempo de atendimento no
centro de saude pegando o prontuario
médico, para ver quando foi o primeiro
atendimento ¢ quando ocorreram os
exames prescritos. Este ¢ um cal-
culo que precisa ser feito, a seu ver.
“Verifiquei que infelizmente muitas
delas antes de um ano apds o toque
nao procuram o médico.” Além dis-
so0, pagam médico particular para ter
uma segunda opinido, mamografias
e cintilografias para agilizar o pro-
cesso pois, até serem atendidas, elas
percebem que o carogo ja cresceu.

Foi surpresa para a doutoranda
a culpa que essas mulheres sentiam
por achar que tinham negligenciado
a saude, bem como as estratégias
para obter o atendimento. “Elas
choravam, mudavam de religido e
acabavam formando uma nova rede
de amizades para conseguir o que
queriam.” Outro ponto ainda acentu-
ado pela socidloga na pesquisa tem a
ver com a sala de espera. De acordo
com a autora da tese, este ¢ um lugar
de apoio, mas igualmente de deses-
timulo, onde dialogos sdo travados
repletos de sentimentos misturados.

-
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Agora, a confianga que essas mu-
lheres tinham no médico, € ndo no
sistema de saude, também era uma
contradi¢do. No fundo, elas sabiam
que teriam um bom atendimento. Por
outro lado, conviviam com a divida
se arede lhes daria o suporte neces-
sario ao tratamento até o fim. O mais
cruel para Maria Inez foi que elas
nao acreditavam no sistema como
um direito e sim como um favor.

Na verdade, no HBDF, além do
servico médico, as pacientes tém
acesso a uma equipe multidiscipli-
nar ¢ contam com o apoio de duas
instituicdes sem fins lucrativos,
instaladas dentro do hospital, para
dar-lhes suporte psicologico e
emocional, que sdo o Movimento
de Apoio aos Pacientes com Cancer
(MAC), que atende todo tipo de can-
cer; e a Rede Feminina de Combate
ao Cancer, que atua somente com
mulheres com cancer de mama.

E elas de fato precisam de muito
apoio. O estigma do cancer € muito
pesado para as mulheres. As entre-
vistadas expressaram isso. “Quando
perdem os cabelos, elas sdo evitadas
dentro do 6nibus. Uma mulher dis-
se-me uma coisa brilhante: ‘elas nao
tém medo do cancer porque ¢ can-
cer. Tém medo porque cancer mata.
Tém medo de tratar a morte, ndo a
vida’”, contextualiza a socidloga.

O tratamento do cancer, por
mais invasivo que seja, tem data de
validade. A mulher sabe que vai ficar
meses no hospital. S6 que a vida
delas vai ficar como depois disso? E
um problema social e econdmico se-
riissimo para as classes que nao tém
dinheiro. Uma mulher que trabalha
numa casa de familia e que comega
a faltar porque esta com cancer ¢ de-
mitida. Uma delas até comentou que
nunca vai dar moda usar lencinho na
cabega para quem tem cancer: “A
gente sO usa para proteger a cabega,
porque se tem uma moda horrivel ¢
a das mulheres de lenco na cabega”.
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