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Resumo

Analisa as experiéncias de adoecimento
por cancer de mama de mulheres em
tratamento no Hospital do Cancer III

do Instituto Nacional de Cancer, Rio

de Janeiro. Argumenta que parte da
experiéncia das mulheres entrevistadas
foi construida pela interacdo entre a
convivéncia familiar e a mobilizagao

de diferentes significados culturais da
doenca e da feminilidade, negociando
sentidos para entidades biomédicas.

O estudo resulta de uma pesquisa
qualitativa de inspiracao etnografica,
que entrevistou mulheres em tratamento
de cancer de mama ao longo de 2015.
Parte dos depoimentos para discutir a
interacdo da sociedade com as entidades
biomédicas para a significacao do cancer
no Brasil entre as décadas de 1990 e
2010.

Palavras-chave: cancer de mama;
experiéncia do adoecimento;
biomedicina; Brasil; historia.

Abstract

The paper analyses illness experiences

of breast cancer in women undergoing
treatment at the Hospital of Cancer III of
the National Institute of Cancer. It argues
that part of the interviewed women’s
experience was constructed from the
interaction between family coexistence

and the mobilisation of different cultural
meanings of the disease and femininity,
negotiating senses for biomedical entities.
The study results from a qualitative research
of ethnographic inspiration that interviewed
women undergoing treatment from breast
cancer during 2015. It draws on the
accounts to discuss the interaction of society
with biomedical entities for the significance
of cancer in Brazil between the 1990s and
2010s.
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Aexperiéncia do adoecimento é fendmeno a um sé tempo individual e coletivo,
vivenciado na esfera familiar e de outros circulos de sociabilidade dos sujeitos,
confrontando diferentes aspectos conformadores da subjetividade e da trajetoria pessoal
da pessoa enferma (Williams, 2000).! O adoecimento por condi¢des cronicas adiciona a
experiéncia aspectos fundamentais como a demanda pelo cuidado de longo termo, que, na
maioria dos casos, incorpora a necessidade de equipes multiprofissionais, maior quantidade
de exames clinicos e laboratoriais e uso de tecnologias médicas de maior complexidade.
Além disso, determina a convivéncia continua com os sintomas e signos da doenga e,
sobretudo, o realinhamento das intera¢cdes sociais (Williams, 2000; Weisz, 2014).

O cancer de mama € uma doenca que, além da violéncia de seus efeitos biologicos, traz
consigo forte carga simbdlica e emocional, relacionada tanto ao sofrimento que produz
quanto as possiveis transformagdes no corpo e na sociabilidade. Associado a diferentes
aspectos constituintes das interpretacdes sociais sobre o lugar da mulher na sociedade, a
exemplo da sexualidade (Emilee et al., 2010), o carcinoma mamario é um dos principais
- sendo o principal - tipos de neoplasia em termos de presenca no imaginério social e na
cultura de massa (Bell, 2014).

Embora seja vasta a literatura sobre a experiéncia do adoecimento, tanto num ambito
geral quanto no cancer de mama (Dein, 2004; Inhorn, 2006; Kerr et al., 2018), é necessaria
uma analise localizada acerca das formas como mulheres experimentam a doenca
em contextos especificos (Denny et al.,, 2017). Como tem apontado uma perspectiva
ontoldgica da historia e sociologia da medicina e das doencas, tanto a categoria patolégica
(disease) quanto o fendmeno de adoecer (illness) sao frutos de processos historico-sociais
especificos, e mobilizam crencas, expectativas, perspectivas e interesses distintos (Brown,
1995; Young, 1982). Nesse sentido, as diferentes experiéncias do adoecimento tém sido
marcadas, desde as décadas finais do século XX, pela forte participacdo da biomedicina
tanto na definicdo de préticas de cuidado quanto nas construgdes de sentido acerca das
enfermidades.

Além de discutir a experiéncia do adoecimento no ambito privado/familiar, é necessario
estar atento aos aspectos institucionais que envolvem a convivéncia com o cancer de mama
(Conrad, Barker, 2010). Nesse ponto, a compreensdo do processo social de adoecimento ¢
fundamental para uma discussdo que relacione a subjetividade das mulheres a questdes mais
gerais sobre o funcionamento do sistema de satde e das redes de cuidado. Como tem sido
apontado pela literatura (Rosa, Radiinz, 2013; Barros et al., 2019), a vivéncia do adoecimento
por cancer de mama ¢é bastante complexa, pois envolve diferentes procedimentos sobre o
corpo, nas suas dimensdes fisicas e psiquicas.

Frequentemente, doentes com cancer de mama percorrem um processo terapéutico
que se inicia com a cirurgia e se prolonga com um tratamento adjuvante — quimioterapia,
radioterapia ou hormonioterapia (Bertos, Park, 2011). Esse processo causa alteracoes
tisicas, como a perda cirargica parcial ou total do 6rgdo e efeitos colaterais relacionados
a quimioterapia, como a alopecia, problemas de pele e modificagdo no peso corporal. As
modifica¢des fisicas provocadas pela doenca e pela terapéutica podem ser traumaticas.
A possibilidade de as mulheres em tratamento se sentirem diferentes, com um aspecto
fisico alterado e, consequentemente, com medo de ser excluidas de suas rela¢cdes sociais
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cotidianas, faz com que elas, muitas vezes, passem a identificar-se como “portadoras de
cancer”, ou “cancerosas”. Essa € uma identidade a que se atribui uma série de atitudes, das
quais se destaca a pressao social para lidar com a doenca de forma positiva (Berlant, 2011).
Esse fato retira a capacidade de agéncia dessas mulheres pela subordinacdo social motivada
pela propria doenca (Clow, 2001; Sontag, 2009).

Para além de seu impacto corpéreo e na sociabilidade, a dimensdo epidemiolégica do
cancer de mama continua sendo preocupante. Considerado um grave problema de satde
publica, é também um desafio aos sistemas de satde pelo alto custo de seus tratamentos e
pela dificuldade de sua prevencdo (Kaliks et al., 2013). Embora sejam conhecidos fatores
de risco associados a0 acometimento por cancer de mama, a prevencdo a essa neoplasia
¢ majoritariamente secundaria, por meio da detec¢do precoce ou do rastreamento
oportunistico nos servicos publicos e privados de satade (Parada et al., 2008). No Brasil,
um dos principais problemas na prevencdo secundaria do cancer de mama se refere a
dificuldade do sistema de saide em organizar estratégias de deteccao precoce e fornecer
encaminhamento e seguimento apropriado para as mulheres (Teixeira, Aradjo Neto, 2020a).

Entre o impacto epidemioldgico, a dificuldade de gestdo do cuidado e o heterogéneo
conjunto de valores e simbolos atribuidos aos tumores dos seios, encontram-se mulheres de
diferentes idades, segmentos socioecondmicos, niveis de escolaridade, etnias e historias de
vida. Discutir a experiéncia do adoecimento dessas mulheres contribui para a compreensao
da complexa e tensa interacdo entre biomedicina, satde publica e os individuos, usuérios
dos sistemas e das tecnologias biomédicas.

Aproximando das discussdes mais recentes sobre adoecimento e identidade (Trusson,
Pilnick, Roy, 2016; Biehl, Eskerod, 2007; Konrad, 2005), argumentamos que parte da
experiéncia das mulheres entrevistadas foi construida a partir da interacdo entre a
convivéncia familiar e a mobilizacdo de diferentes significados culturais da doenca e da
feminilidade (Helms, O’Hea, Corso, 2008), como o medo quanto a perda do cabelo e
aos impactos do tratamento na sexualidade (Santos, Santos, Vieira, 2014). Nesse sentido,
propomos um caminho analitico distinto das classicas interpretagdes sobre estigma
(Goffman, 1980) e quebra de identidade (Bury, 1982), considerando que a experiéncia do
adoecimento ndo é determinada somente por estigmas ou enunciados formulados sobre
as doencas e os doentes, mas constituida a partir de negocia¢des quanto aos sentidos da
condicdo enferma na vida cotidiana.

Esse processo de negociacdo de sentidos sobre as doencas ¢ chamado por Rosenberg
de enquadramento (framing), partindo do pressuposto de que a nomeacdo da experiéncia
por meio do diagnostico impacta as formas como as pessoas se relacionam com as doencas
(Rosenberg, Golden, 1992; Rosenberg, 2002). Um aspecto importante desse processo de
enquadramento diz respeito a sua ambivaléncia entre o individual e o coletivo e entre a
doenca e o doente. A um s6 tempo, a doenca é enquadrada pela sociedade e enquadra a
doente, a0 mesmo passo que a experiéncia do adoecimento é simultaneamente individual
e coletiva (Rosenberg, 1989).

A partir das narrativas de experiéncia de doenga de mulheres em tratamento de cancer
de mama no Hospital do Cancer III (HC III), vinculado ao Instituto Nacional do Cancer
José Alencar Gomes da Silva (Inca), no Rio de Janeiro, serdo explorados trés aspectos
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importantes na experiéncia do adoecimento pelo carcinoma mamario: a recep¢do do
diagnostico; a relacdo com a familia; e o impacto da doenca e do tratamento na identidade
e nas percepgoes de si. Esses trés aspectos se relacionam a reflexdes importantes no campo
dos estudos sociais e histricos sobre a experiéncia do adoecimento (Good, 1994; Kleinman,
1992, 1988). De partida, € importante compreender a doenga como um fendmeno social,
vivenciado e construido, ou performado, entre atores e institui¢des e significado na vida
cotidiana (Martin, Spink, Pereira, 2018).

Este estudo é fruto de uma pesquisa qualitativa de inspiracdo etnografica, na qual foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com mulheres em tratamento de cancer de mama no
HC III, unidade de tratamento de cancer de mama do Inca, localizada na rua Visconde de
Santa Izabel, nimero 274, bairro de Vila Isabel, Rio de Janeiro, em 2015. Foram selecionadas
15 mulheres para entrevista. Os critérios que estiveram na base dessa selecdo foram os
seguintes: idade superior a 18 anos, com cancer de mama e diagnostico transmitido pelo
pessoal médico ha mais de duas semanas. Esse periodo foi aconselhado pelos profissionais
médicos da unidade como fundamental para que, por um lado, se pudessem realizar as
entrevistas provocando o menor impacto fisico e psicolégico possivel sobre as doentes e, por
outro, permitisse obter um conjunto de informacdes recentes e fidedignas, considerando a
experiéncia de transicdo recente de um estado de satide para um de doenca. Todas as doentes
estavam em inicio de tratamento no momento da entrevista. As entrevistas foram guiadas
por pautas tematicas de acordo com o McGill Illness Narrative Interview, ou Mini (Groleau,
Young, Kirkmayer, 2006), cujo foco foram as diferentes percepcdes do adoecimento e suas
consequéncias em termos individuais e coletivos.

O Mini é um roteiro desenvolvido na Universidade McGill direcionado para estudos na
area da psiquiatria transcultural mas que, devido a sua grande maleabilidade estrutural,
pode ser facilmente aplicado em outros contextos e condi¢des na investigacao em satde
(Craig, Chase, Lama, 2010). A adaptacdo dos seus modulos possibilita a reconstrucdo das
narrativas de experiéncia de doenca com grande detalhe e complexidade. A traducgdo para
portugués e adaptagdo para o cancer de mama foram realizadas pela equipe de investigacdo
do projeto “Avaliacdo do estado do conhecimento publico sobre satide e informac¢do médica
em Portugal”, desenvolvido no Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra entre
2010 e 2013 e no ambito do Harvard Medical School Portugal Program on Translational
Research and Information.

O Mini permite grande liberdade e flexibilidade discursiva as pessoas entrevistadas.
Considerando sua natureza colaborativa, produz informacdo mais rica e detalhada quanto
maior for o envolvimento do pesquisador ou pesquisadora na coprodugdo dessas narrativas
de experiéncia de doenca, pois, “acima de tudo, esta dindmica interpessoal requer que
sejamos bons ouvintes, que possamos ouvir empaticamente e sem julgamentos” (Josselson,
2007, p.546). Por meio da atengdo ao detalhe, da busca mttua por elementos que sejam
relevantes as pessoas doentes, dos seus itinerarios terapéuticos e das histérias e dinamicas
associadas, o Mini consegue reorganizar todos os eventos que estdo vinculados a experiéncia
de doenca, como a relacdo com servigcos médicos, informacao e comunicacdo em satde,
construindo uma narrativa densa e ordenada (Barradas, 2020). Recolhendo os eventos
e a sua sequéncia, reconstréi a experiéncia de doenga, dando total liberdade as doentes
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de os gerir e contar de acordo com o0s seus recursos expressivos e conceituais e, assim,
atribuindo sentido a episédios especificos. Pensar e verbalizar a experiéncia de doenga
permite retificar — no sentido de “realinhar” — os fatos que foram produzidos e/ou alterados
por uma “disrupcao” (Rabinow, 2003, p.16), ou seja, o diagnostico de cancer de mama.

As entrevistas, realizadas dentro de gabinetes no hospital, garantindo o sigilo e a
tranquilidade necessarios, tiveram a duracdo média de sessenta minutos e foram constituidas
por seis grupos de questdes que compdem o Mini, designados moédulos, sendo gravadas e
posteriormente transcritas e codificadas. Foram tomadas todas as precaug¢des metodologicas
sugeridas por Zoppi e Epstein (2001) e Morse (2001), pois “entrevistar doentes” envolve
um conjunto de cuidados que deverdo estar na base de quem desenvolve etnografias em
sistemas e instituicoes de satade (Weiss, 1994).

O primeiro moédulo do Mini, designado como exploratério, é aberto, questionando
as doentes acerca da manifestacdo daquilo que viriam a perceber como uma doenca, os
momentos que associaram a essa alteracdo do estado de satide, como, quando e por que
foi feita a procura de servigos de saude, qual a relacdo com as praticas biomédicas e seus
profissionais e quais os seus conhecimentos em comunicacdo e informacdo em saade. Esse
primeiro moédulo expde com grande distin¢do a competéncia do Mini em evidenciar as
singularidades das trajetOrias de doenca.

O segundo e o terceiro médulos do Mini, segundo a sua versdo inicial (Groleau, Young,
Kirkmayer, 2006), reportam-se a identificacdo daquilo que na antropologia médica é
designado como protoétipos salientes e modelos explicativos. Esses médulos sdo, de uma
maneira geral, mais estruturados.

No primeiro caso, os protétipos salientes sdo constituidos por alusdes aos problemas de
saude atuais que de alguma maneira sejam concebidos a partir da propria experiéncia da
pessoa doente no passado ou, também, com a experiéncia de pessoas amigas, familiares,
media ou até representacdes populares (Kirmayer, Sartorius, 2007, p.833). Dito de outra
maneira, prototipos salientes sdo os modos pelos quais a doenca é apreendida/entendida,
partindo de representa¢des passadas interiores ou exteriores a pessoa doente.

No segundo caso, o0 médulo relativo ao modelo explicativo (Kleinman, 1973), refere-se
a maneira como se identifica a causa que as pessoas entendem ter provocado a sua doenca.
Esse médulo pode tanto envolver um discurso de forte ancoragem biomédica, como
uma entrevistada referir que desenvolveu cancer de mama devido ao histérico genético
da familia, ou um discurso de certa maneira popular, teleol6gico e com forte economia
moral, como achar que contraiu cancer por ndo ter tido uma vida boa, tranquila e sem
vicios ou até, em alguns casos, achar que contraiu uma doenca porque Deus assim o quis.
Nesse modulo sdo frequentemente resgatados comportamentos, atitudes e momentos que
as entrevistadas assumem como determinantes no percurso da sua doenca. Num prisma
diverso, também ¢ um modulo com caracteristicas prospectivas, pois convoca as percepcoes
daquilo que no futuro deverdo ou ndo fazer para ndo contrair uma doenca, perspectivas
de tratamento ou até expectativas sociais.

Os moédulos restantes abordaram temas mais especificos, como “servicos médicos e
resposta ao tratamento”, “impacto na vida da pessoa doente” e “fontes de informacao”,
podendo assim aprofundar o conhecimento sobre cada um deles, revelando divergéncias
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no acesso aos sistemas publicos de saude, impactos e a propria forma como as doentes
configuram a informacdo em satide e o acesso a ela (Barradas, 2020).

As entrevistas foram gravadas, transcritas e, em seguida, submetidas a analise de
contetido temaética. A pesquisa foi aprovada por Comité de Etica em Pesquisa, sob CAAE
n.39179714.0.0000.5241. As transcricdes estdo identificadas por cédigo de maneira a que
as pacientes nao sejam identificadas pelo seu nome real e foram guardadas numa unidade
externa de armazenamento, na posse do entrevistador, encriptadas e com palavra-passe, com
o proposito de garantir o anonimato e confidencialidade. Essas gravacdes serdo preservadas
até cinco anos ap0s a apresentacdo da pesquisa, sendo destruidas posteriormente ao término
desse periodo.

O HC III é uma unidade do Inca especializada no cuidado a portadoras de cancer de
mama, possuindo uma estrutura de cuidado direcionada a esse tipo de adoecimento,
contando com equipe multiprofissional e sendo gerido e financiado integralmente pelo
Sistema Unico de Satde (SUS). Incorporado ao desenho institucional em 1992, o HC III
corresponde ao antigo Centro de Pesquisa Luiza Gomes de Lemos da Fundagdo das Pioneiras
Sociais, vinculando-se a uma longa tradicdo de pesquisas e atendimento no campo das
neoplasias ginecologicas (Teixeira, Fonseca, 2007). Nesse sentido, as reflexdes deste artigo
se desenvolvem a partir de observacao e pesquisa em uma unidade de alta complexidade
de referéncia do SUS, associada a principal instituicdo de controle do cancer no pais, o que
coloca limites e possibilidades a discussdo.

Como limites, é necessario destacar que o itinerdrio terapéutico das entrevistadas,
tanto pela configuracdo dos procedimentos disponibilizados quanto pela eficiéncia do
atendimento, ndo pode extrapolar para uma analise geral sobre o cuidado ao cancer de
mama no Brasil, sequer no SUS. Também é importante ressaltar que a entrevista com usuarias
em tratamento também coloca certos direcionamentos a percepgdo sobre o adoecimento,
distinta da elaborada por pessoas “ndo enfermas”. Porém, se o escopo de analise é delimitado
auma unidade de alta complexidade de referéncia, sua configuracao possibilita discutir de
forma mais geral a relacdo entre biomedicina, saide publica e a experiéncia do adoecimento,
buscando os pontos de conexdo e de tensao entre essas esferas.

Biomedicina e a experiéncia do adoecimento

Um ponto comum a todas as narrativas sobre as experiéncias das mulheres entrevistadas
€ a negociacdo em torno de procedimentos, nomenclaturas e conceitos biomédicos. Ainda
que ndo compartilhando necessariamente dos principios e preceitos da biomedicina,
o processo de construcdo de sentido para o proprio adoecimento mobilizou diferentes
entidades biomédicas (Keating, Cambrosio, 2003). Assim, € necessario compreender também
seus itinerdrios terapéuticos pela perspectiva da medicalizacdo (Zorzanelli, Ortega, Bezerra
Jr., 2014). A discussdo em torno dos sentidos da medicalizacdo ajuda a compreender a
forma em que as concepcdes e as normas médicas passam a reger as relacdes sociais e das
pessoas com 0s seus corpos, assim como ajuda a erigir uma sociedade baseada em regras que
determinam o normal e o patolégico (Canguilhem, 2009), muitas vezes transformando-as
em normas sociais do que é aceitavel ou inadmissivel, tanto no d&mbito dos padrdes estéticos
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relacionados ao corpo como em relacdo aos comportamentos e as formas de lidar com as
adversidades (Camargo Jr., 2003).

Estudos brasileiros como o de Martins (2004) mostram a especificidade do processo
historico de medicalizacao dos corpos femininos. No fim do século XIX e na primeira
metade do século XX, a percepcdo das mulheres pela medicina possuia uma perspectiva
reducionista, centrada no sistema reprodutor. Tal forma de pensar se generalizaria em
concepg¢des de que o corpo feminino deve ser sexual, sensual e reprodutivo, e a divisdo
sexual do trabalho as destinaria a tarefas simples e geralmente relacionadas com o lar.

No debate sobre a experiéncia do adoecimento, embora sejam apreciados sob perspectiva
critica neste artigo, os conceitos de estigma (Goffman, 1980) e de quebra de identidade (Bury,
1982) representam marcos tedricos essenciais, sobretudo por se tratar de nocdes centrais
para um grande conjunto de trabalhos no campo das ciéncias humanas. Em ambos os casos,
Goffman e Bury partem da visdo de que os signos, os processos e os enunciados vivenciados
a partir da doenca, uma “cidadania maldita” na leitura de Sontag (2009), determinariam a
experiéncia dos sujeitos, essencialmente, excluindo-os da vida social como seres anormais.

Ainda que o impacto dos estigmas seja um topico recorrente na sociologia das doencas,
a agéncia dos sujeitos sociais sobre suas proprias vidas e a capacidade de ressignificacdo de
simbolos e enunciados na vida cotidiana ndo podem ser ignoradas. Da mesma forma, uma
leitura critica sobre o conceito de quebra de identidade ndo ignora o aspecto transformador
do adoecimento na vida das pessoas. Pelo contrario, considera que a identidade nao é
rompida, uma vez que a nogdo de ruptura pressupde um tipo ideal a ser quebrado, mas é
realinhada e reconstituida pela doenca (Williams, 2000).

Neste artigo também consideramos a dimensdo coletiva da transformacdo provocada
pelo adoecimento. Mais especificamente, é discutida a reorganizacdo familiar em relagdo a
experiéncia da doenca, observando que o individuo doente também altera suas relacbes com
os entes proximos, ndo as rompendo, mas as ressignificando. Como apontaram Karkow e
colaboradores (2015) em um estudo exploratorio com familias de mulheres diagnosticadas com
cancer de mama no Rio Grande do Sul, o cancer pode ser considerado uma “doenca familiar”,
na medida em que sua ocorréncia tende a alterar as formas de relacdo entre os parentes.

No tocante ao diagndstico, opera-se com a perspectiva da histéria da medicina de que
a diferenciacdo de uma entidade especifica resulta em processos mais complexos do que o
reconhecimento da doenga. Conforme discute Rosenberg (2002), o ato do diagnostico €
ponto central na interacao entre médico e usudrio e possibilita aos atores sociais se mobilizar
a partir dele. Nesse sentido, as discussdes de Aronowitz (2015, p.3) sobre o medo do risco
ou do adoecimento contribuem para pensar o que autor chama de “uma busca para curar
o medo e a incerteza”. O diagndstico coloca as mulheres uma nova gama de experiéncias
possiveis, lidando com o medo dos estigmas produzidos em torno da doenca, mas também
com o controle, ou falta dele, sobre a prépria vida.

Experiéncias negociadas com a biomedicina

As mulheres selecionadas para o estudo encontram-se na faixa etaria de 25 a 75
anos, sendo que todas apresentavam tumores localmente avancados com necessidade de
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quimioterapia neoadjuvante e posterior mastectomia. Algumas entrevistadas valorizaram
o papel da familia como suporte ao sofrimento, enquanto outras ressaltaram o aspecto
religioso. Também chamou atengdo a postura quanto ao diagnéstico de cancer; enquanto
umas salientaram o medo e a inseguranca causada pela noticia, outras demonstraram que
o diagnostico provocou um menor impacto na vida cotidiana.

Entre diversos topicos levantados pelas falas das usudrias entrevistadas, elegemos as trés
categorias de andlise mencionadas na introducdo: a recep¢do do diagnéstico; a relacdo com
a familia; e o impacto da doenca e do tratamento na identidade e nas percepgdes de si. A
selecdo desses pontos se relaciona mais com a possibilidade de contribuicdo as reflexdes
no campo da historia e sociologia das doencas e da satide coletiva do que pelo fato de ser
um aspecto quantitativo na amostra analisada.

Recepcao do diagndstico

Um aspecto destacado pela historiografia da medicina na construcdo do cancer como
uma entidade especifica diz respeito ao seu “estatuto maldito” (Imbault-Huart, 1985).
As narrativas de médicos dos séculos XIX e XX pontuaram as neoplasias como um mal
incuravel, incapaz de ser controlado pela medicina, uma sentenca de morte. O signo da
morte também ¢, alids, frequentemente atribuido a percepc¢des sobre o cancer fora do circuito
da medicina académica, sendo parte do que Susan Sontag (2009) denominou metéafora da
doenca. Diversos trabalhos no campo da histéria e sociologia da medicina tém explorado
essa caracterizacdo do cancer, seja por meio dos enunciados profissionais e da organizacdo
dos servigcos de saade (Patterson, 1987; Pinell, 2002), ou de materiais educativos e de
comunicacdo em sadde (Teixeira, Gruzman, 2017; Aradjo Neto, 2019).

Essa chave interpretativa tem como base uma nogao geral de que o diagndstico do cancer
é encarado como uma inevitabilidade, de morte ou de sofrimento, pelos individuos, o que
¢ socialmente aceito e reconhecido, mas nao necessariamente se conforma como regra. No
cotidiano, as formas como os sujeitos ddo significados as experiéncias variam de acordo com
a individualidade ou mesmo com coletividades especificas (Heller, 2008). Essas formas de
ressignificar uma no¢do comum acerca de um determinado tema pode ser considerada uma
antidisciplina, rompendo com dispositivos de controle ou, pelo menos, subvertendo-os.

No tocante ao diagnostico do cancer, uma subversdo aquilo que é conotado como
estatuto maldito € a recepcdo com uma tranquilidade relativa da noticia do acometimento
pela doenca. Essa atitude esteve presente nos depoimentos de algumas entrevistadas que
afirmaram que a descoberta da doenca nao foi desesperadora: “Olha reagi, eu reagi normal.
Eu reagi normal. A gente fica nervosa, como nao deixa de ndo ficar. ... Mas ndo me desesperei,
entendeu? Fiquei tranquila, esperando a cura” (Joana).

Embora essas depoentes tenham ressaltado, na continuidade da entrevista, as mudancas
provocadas pelo adoecimento em sua vida cotidiana, a noticia do diagnéstico ndo ativou,
segundo suas reconstrucdes, os estigmas e estatutos malditos geralmente associados
ao cancer.

Essa forma de lidar com a identificacdo do tumor permite levantar hip6teses sobre a
relacdo das entrevistadas com o adoecimento. Uma leitura possivel, relacionada as estratégias
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de prevencdo primadria e de comunicacdo em satide, poderia atribuir ao maior esclarecimento
da populacdo a “tranquilidade” com o diagnostico do cancer. Sob essa perspectiva, pode-se
observar um resultado positivo das campanhas educativas para deteccdo precoce do cancer
de mama, tornando a doenca mais “comum” a vida cotidiana. Apesar de ser uma hipotese
plausivel, é necessario ter cuidado ao avaliar os impactos de campanhas educativas sem
um estudo mais detalhado da recepcdo das pessoas e dos significados elaborados a partir
dos materiais de comunicag¢do em saude.

A despeito disso, existem outros elementos na relacdo com o diagnostico apresentados
pelas entrevistadas que possibilitam uma reflexdo sobre a ndo recorréncia aos estigmas e
estatutos malditos da doenca. Um primeiro ponto a ser destacado se refere a religiosidade
como instrumento de conforto ou cuidado.

As mulheres que reagiram com mais serenidade a confirma¢do do diagnoéstico da
doenca, relativizando o seu impacto, pertencem ao grupo de entrevistadas de religiosidade
declarada. Em seus depoimentos afirmam que o fato de possuir fé e atividade religiosa as
sustentou emocionalmente. McClain, Rosenfeld e Breitbart (2003) observam que, entre
as estratégias utilizadas pelas pacientes para o enfrentamento diante do diagnoéstico de
cancer de mama, a espiritualidade assume um importante papel, sugerindo que o bem-estar
espiritual € um fator de protecdo contra a eventualidade da morte. De forma semelhante,
Lorencetti e Simonetti (2005), em um estudo acerca das estratégias de enfrentamento
utilizadas por pacientes oncoldgicos diante da doenca e do tratamento, observaram que
os pacientes criam diferentes maneiras de amenizar o sofrimento e lidar com a situagdo,
sendo que a religiosidade e a espiritualidade se mostraram eficazes no suporte emocional
e no equilibrio desses pacientes.

Tenho muita fé, por isso é que eu fiquei tranquila.

Porque eu acho, que a minha vida ndo é minha, é dele. Entendeu? Ele faz dela o que ele
quiser, ele da, ele tira, entendeu? Entao, t6 na mao dele, t6 na mao do Senhor (Filipa).

Quando a gente bota Deus na nossa vida, ele toma conta da gente. Nao é verdade? Por
mais que a luta seja dura, ele t& lutando com a gente, e ajuda a levar a gente até ao fim.
Nao é verdade? Ah doutor, eu, tenho muita fé em Deus (Ana).

E quando eu sai de casa, a primeira coisa que eu fiz, a Ginica coisa que eu fiz,
primeiramente, eu pedi a Deus: ‘Deus, eu ndo sei o que é que ta escrito, 14 naquele
exame, mas o senhor sabe. Entdo, vocé me da forca, me aquieta meu coragdo para
quando eu ter a noticia’. E gracas a Deus eu néo tive problema nenhum. Porque Deus
me preparou. Como até hoje estou. Entendeu? (Regina).

Num escopo mais geral, é razoavel considerar o diagnostico um mecanismo que promove
o senso de autocontrole sobre a experiéncia do adoecimento. Concordando com Aronowitz
(2008, 2015), entendemos que a articulagdo da religiosidade na promocao de alivio quanto
ao percurso da doenca também se relaciona ao fato de que, uma vez identificado o problema,
se pode mobilizar um conjunto de préticas vinculadas a religiosidade para alcancar a cura
da doenca. Nesse caso, o diagnoéstico nédo se coloca como sentenca, mas da poder a doente
em sua condicdo enferma, permitindo-lhe agir por meio do enquadramento.
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Entretanto, ndo se deve entender essas reacdes como regra. Na propria amostra da
pesquisa, outras usudrias declararam grande medo e sofrimento quanto ao diagnoéstico
do cancer de mama. “E € assim que foi a minha vida. ... No comeco, quando eu recebi a
noticia, foi muito dificil. Ndo é facil. Chorei a noite inteira. ... Eu tinha medo de morrer,
né? E ndo ver os meus netos” (Roberta).

Finalmente, observamos algo préximo ao apontado por Bell (2014) quanto a relacdo
com o diagnoéstico de cancer de mama. A recepcdo da noticia ndo obedece a concepgdes
gerais sobre a doenga, e, sim, resulta da articulacdo entre a experiéncia individual com a
biomedicina e os servigos de satide e os proprios valores e expectativas dos sujeitos enfermos.

O adoecimento como uma experiéncia familiar

Outro aspecto destacado na literatura e presente nas entrevistas diz respeito a experiéncia
familiar do adoecimento. Conforme mencionado, um segmento dos pesquisadores que
lidam com o tema chega a considerar o cAncer de mama uma “doenca familiar”, devido aos
impactos do adoecimento no nucleo mais imediato e proximo do individuo. Seguindo a
orientacdo da quebra de identidade e da experiéncia do adoecimento como um fenémeno
de excecdo, os trabalhos que discutem a relacdo entre sujeito enfermo e a familia apontam
para as transformacoes radicais nas suas interagoes, associadas a uma nova percepgdo sobre
a mortalidade (Ambrésio, Santos, 2011), ou mesmo pelos desafios praticos impostos ao
cotidiano, como as alteracoes nas financas e a ruptura com projetos de vida.

Novamente, nosso objetivo ndo é ignorar ou desconsiderar as observacdes de
pesquisadores e pesquisadoras que se debrucaram sobre a experiéncia do adoecimento
adotando metodologias qualitativas similares as deste artigo (analise de entrevistas
semiestruturadas), mas argumentar como a subjetividade das experiéncias demanda
um olhar acurado para a relacdo biomedicina/sadde publica/adoecimento. Em diversas
entrevistas, as pacientes relataram situacdes de aproximacdo com familiares apds o
conhecimento de sua condi¢do. Embora mantendo um sentimento de sofrimento e fracasso
quanto ao proprio adoecimento e as consequéncias para a vida familiar, consideraram essa
aproximacao algo positivo em suas vidas.

Hoje eu fui morar perto do meu filho, para eu ndo ficar s6, entendeu? Para eles cuidarem
de mim, porque eu vou precisar, né? Ja ta tudo... Aluguei a minha casa de trés quartos,
para morar numa quitinete do lado do meu filho (Filipa).

A famflia se une mais. O que, quando a gente ndo tem nada, a familia estdo, cada um
no seu trabalho, na sua vida. Mas quando uma doenca vem, ali é que, ali € que a gente
vé mesmo a unido, os filhos que a gente tem. E ndo nego nenhum, nao posso dizer que
nenhum deles, gracas a Deus, tdo sempre do meu lado (Ana).

Esses desenhos da experiéncia familiar sdo condicionados pelo proprio modelo de familia
ao qual cada usudria estd vinculada. Em alguns depoimentos, foram mencionadas estruturas
mais tradicionais, fazendo referéncias aos maridos — alguns também doentes — e aos filhos e
filhas. Porém, outros arranjos foram observados, como o de uma mulher que tem a guarda
de trés netos, pois a filha faleceu ha alguns anos. Sua estrutura familiar é composta pela
outra filha e cinco netos, com sustento financeiro vindo do trabalho da filha e da pensao.
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E importante diferenciar os sentimentos de culpa e fracasso na experiéncia do
adoecimento. Embora ambos envolvam uma dimensdo de desvio pessoal que teria como
resultado a doenca, evocam valores morais distintos. Na culpa, a pessoa enferma interpreta
o surgimento da doenca como punicdo por ndo seguir determinados padrdes normais
de cuidado. O fracasso, por sua vez, como comenta Sontag (2009), € o resultado de uma
frustracdo de expectativa quanto a capacidade de evitar ou sobreviver a doenca, uma
consequéncia da metafora bélica apropriada para o cancer: se lutamos contra ele, ao morrer
ou sucumbir, somos derrotados, fracassamos.

Outras entrevistas, por sua vez, apontaram o matrimoénio como um fator importante na
experiéncia do adoecimento, seja pelo apoio dado pelo companheiro no processo da doenca
ou pelo fato de adoecer estreitar lacos. Esse aspecto remete a consideracdo de Rosenberg
(1989) sobre o duplo efeito do processo de enquadramento das doencas: ao mesmo tempo
que a relacdo familiar estabelece um conjunto de significados e relacdes para o adoecimento,
a experiéncia enferma pode reestabelecer ou construir lacos e sentidos para a vida social.
Por isso a percepgdo da complexidade da experiéncia é necessaria. Adotar a perspectiva da
ruptura ou quebra de identidade pode eclipsar formas de viver a doencga que fortalecam
ou reconstruam interacdes familiares.

Ainda, é importante mencionar que a dimensdo familiar do adoecimento € ponto
central em outra face da experiéncia das mulheres: a identidade e percepcdo de si. Na
maioria dos relatos, parte da construcdo de significado sobre o préprio corpo a partir da
realizacdo da mastectomia ou da quimioterapia se relacionou ao que familiares ou outras
pessoas proximas comentaram sobre a aparéncia da entrevistada. A usudria com cinco
netos, ao ser questionada acerca da maneira como a familia lidou com a alopecia, falou que
somente uma das netas observou, e “ficava apontando: ta careca”. Embora a reconstrugdo ou
realinhamento da identidade seja discutida adiante, ¢ importante demarcar essa dimensdo
ao mesmo tempo individual e coletiva da qual a familia é elemento essencial na experiéncia
do adoecimento.

Finalmente, um ponto menos presente nas entrevistas, mas bem discutido na literatura,
diz respeito ao fato de o adoecimento de uma pessoa da familia representar um risco para os
demais membros, um dos aspectos mais impactantes da noc¢do de cancer como uma “doenca
familiar”. Algumas entrevistadas relataram a reacdo de espanto e medo dos familiares,
principalmente das mulheres, temendo por si. Relacionando-se essas falas as consideracdes
de Aronowitz (2015) acerca da convergéncia entre a experiéncia do risco e da doenca, a
ocorréncia de cancer em um nucleo familiar pode, em algumas situacdes, efetivamente
gerar uma experiéncia coletiva de adoecimento, com os demais individuos da familia
vivenciando o risco da neoplasia como uma doenca especifica. Esse compartilhamento
da condigdo de risco/enfermidade parece ser um ponto crucial na reorganizagdo da vida
familiar, podendo aproximar ou afastar determinados individuos e contribuindo para
a elaboracdo de significados a biomedicina. Esse é o caso explorado por Bell (2014), de
mulheres cujas parentes tiveram cancer de mama e, em decorréncia disso, adotaram medidas
de vigilancia ou mesmo profilaxia para lidar com o risco. Por outras palavras, os ataques
preventivos, como descrito por Ilana Lowy (2010).
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Impacto da doenca e do tratamento na identidade e nas percepcées de si

Os estudos contemporaneos sobre identidade e a percep¢do de si tém apontado cada
vez mais o papel da subjetividade e da interacdo entre sujeito e sociedade na construcdo
de significados sobre si e os outros (Hall, 2006). No tocante a experiéncia do adoecimento,
longos debates historiogréaficos e sociologicos colocam as dimensdes individuais e coletivas
em choque, havendo leituras que ressaltam o papel das estruturas (institucionais, culturais,
discursivas) sobre a pessoa enferma (Goffman, 1980; Porter, 1985; Foucault, 2011), e outras
que procuram destacar a agéncia dos sujeitos na construcdo de suas proprias experiéncias
(Williams, 2000; Palmeira, Gewehr, 2018).

Neste artigo, buscamos explorar as possibilidades de ambos os vieses analiticos nos
depoimentos coletados, observando como as usuarias se relacionaram com as estruturas
culturais, institucionais e discursivas que emularam sentidos sobre o adoecimento e seu
proprio corpo. Em nossa sociedade, aimagem da mulher é social e culturalmente construida
como simbolo de beleza, e diversos aspectos de seu corpo, entre eles, 0s seios, sdo valorizados
esteticamente. No entanto, muitas mulheres estudadas nessa pesquisa ndo tiveram a
sensacdo de perda da mama como seu principal sofrimento, mas sim a perda dos cabelos.

Porque a mulher é como um todo de vaidade, né? E também uma, uma questao que
logo vem na nossa cabeca da, do cancer ¢ a quimioterapia. ‘Meu Deus vou perder meu
cabelo todo'.

Meu cabelo era aqui doutor! Eu cortei agora para vir aqui, porque ele era na cintura.
Eu tava me sentindo a propria Rapunzel, entendeu? (riso).

Al eu fico assim, isso é tao..., vocé vé uma pessoa careca e vocé choca muito. Entende?
E acho que as pessoas podiam ser bem preparadas para isso. Para ndo ser uma terapia
de choque! (Adelaide).

A queda dos cabelos é um componente fulcral do sofrimento gerado pela doenga,
sobretudo devido a sua relevancia na feminilidade e pelo medo da estigmatizacdo. Ou
seja, de apresentar caracteristicas fisicas que as distingam das mulheres vistas como sadias
(Goffman, 1980). Segundo esse autor, o estigma, como marca que promove descrédito ou
desvantagem social, produz em sua vitima impoténcia e desvalia. No caso do cancer, o
estigma amplia a dificuldade de enfrentamento da doenca.

Por medo de ndo serem socialmente aceitas, as doentes que tém sua aparéncia modificada
em virtude da quimioterapia, muitas vezes se isolam. Por outro lado, a real existéncia
do estigma faz com que muitas tenham dificuldades em permanecer em seus grupos
de convivio. Ndo sdo excecdes os casos de mulheres abandonadas por seus parceiros ou
conjuges, sob a justificativa de eles ndo conseguirem lidar com a doenca. Nesse sentido, o
temor quanto ao impacto dos estigmas na vida cotidiana promove uma reformulacido da
compreensdo de si, uma reconstituicdo identitaria.

E preciso, porém, ressaltar que essa transformagio na maneira de se perceber a partir da
perda dos cabelos pela quimioterapia ndao necessariamente incorre no isolamento da pessoa
enferma ou na determinacdo de sua experiéncia pelo estigma. Os individuos sdo capazes
de ressignificar as emulacoes formuladas sobre suas condicdes “fora da norma”, ou podem
simplesmente estabelecer dindmicas a revelia da estigmatizacdo. Uma das entrevistadas,
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por exemplo, ao ser questionada sobre o estranhamento das pessoas quanto a perda do
cabelo, respondeu que ndo houve, porque “ndo escondi com o pano, ndo usei”.

Nao usei nada na careca. Nao usei nada! Chapéu, boné, peruca, lenco. Nao usei nada!
Eu vinha para c4, tava até alumiando o patinho... O meu filho: ‘Mde, bota um, um
chapéu na sua cabeca’. Ndo. Deixa a minha carequinha. Por que € que eu ia cobrir? Se
eu estou, estava num tratamento, todo o mundo sabe que eu estava fazendo tratamento
eu ia esconder?... Ndo! Deixa a minha carequinha! (Marilia).

Comeca a ver porque, hoje com o cabelo curto... Eu ndo vejo a hora de crescer o cabelo.
Mas, eu me vejo diferente, né? Com o lenco eu sou uma pessoa, sem o lenco eu sou
outra. Tanto que eu nunca botei peruca. Porque eu sempre disse: ‘Eu quero ser eu!’.
Nao uma pessoa, uma personalidade! Entendeu? Eu quero ser eu! Eu ndo botei peruca,
s6 o lenco (Roberta).

Outras usudrias demarcaram a queda dos cabelos como um fendmeno central no
adoecimento, transformando a forma como se viam e causando consideravel sofrimento.
Nesse ponto, pesou muito nos depoimentos a construgdo social e cultural dos papéis de
género, principalmente quanto ao padrao estético a ser seguido pelas mulheres. As doentes
mais velhas ndo mostraram dar grande importancia as modificagdes fisicas provenientes do
tratamento, justificando essa aparente omissao com a inexisténcia de expectativas quanto
ao retorno a vida sexual ou afetiva com novos parceiros. De maneira contraria, as mais
jovens mostraram estar interessadas em suplantar as caracteristicas fisicas provenientes do
tratamento e restabelecer um padrdo estético mais atraente, visando a novas relacdes afetivas.

Nesse sentido, é preciso compreender o impacto do medo dos estigmas ndo somente
na dimensdo patoldgica do adoecimento, mas também em aspectos fundamentais da vida
cotidiana e da construcdo do senso de si, como a sexualidade e a percepcao do corpo. A
associacdo de estigmas aos individuos pode resultar em processos de exclusao de circulos
sociais mais amplos, ou mesmo ao pertencimento a outros circulos mais especificos — os
das pessoas estigmatizadas (Silveira, Nascimento, 2018). O uso de perucas e outras proteses
como formas de minimizar os danos sociais causados pelo tratamento se mostra como
uma tentativa de manter o simbdlico do feminino e a perpetuacdo do controle sobre a
propria trajetoria.

O segundo aspecto impactante na construcao identitaria das entrevistadas diz respeito
a alteracdo ou perda das mamas a partir da mastectomia. Procedimento central no
itinerario terapéutico das enfermas com cancer do seio, essa cirurgia possui longa histéria
de prética, remetendo ao préprio desenvolvimento da especialidade cirtirgica e a trajetoria
das acdes médicas para o controle desse tipo de neoplasia (Olson, 2002; Lerner, 2001).
Até meados dos anos 1960, a mastectomia era praticamente a Gnica terapéutica viavel as
mulheres brasileiras, tanto pela rotina da pratica médica quanto pela dificuldade de acesso
a tecnologias adjuvantes, como a radioterapia (Teixeira, Aratjo Neto, 2020b).

O discurso médico acerca da mastectomia, desde as primeiras décadas do século XX,
tem girado em torno da eficicia da técnica para a sobrevida das mulheres. Nos anos 1930,
o cirurgido paulista Antdénio Prudente (1939, p.178), importante ator na organizacdo da
luta contra o cancer no Brasil, qualificava a preocupagdo estética das mulheres com a
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mutila¢do do corpo “uma questdo menor” diante dos anos de vida ganhos com a cirurgia.
Até meados do século XX, pouco se questionava o bem-estar feminino e as condi¢des de
vida pos-tratamento. A partir dos anos 1960, a maior atuacdo dos movimentos de mulheres,
primeiramente as ligas femininas (Prudente, 1967) e posteriormente o movimento feminista,
trouxe a experiéncia das mulheres a cena. No final do século, em decorréncia de mudancas
de curriculo na formagdo de profissionais de satide e do proprio sistema de satide (Edler,
Pires-Alves, 2018), a incorporacdo de equipes multiprofissionais, com atuagdo da psicologia,
da nutricdo, da fisioterapia, entre outras areas, levou a preocupacdo maior com a mulher
mastectomizada.

Compreender os impactos da mastectomia ndo somente no processo pds-terapéutico,
mas também na experiéncia da mulher submetida ao procedimento, é um ponto importante
para a discussdo sobre as tensdes entre biomedicina e os individuos. A cicatriz causada pela
mastectomia representa uma modificacdo definitiva na estrutura do corpo feminino, que
pode alterar as formas de utilizacdo e entendimento desse corpo. De certa forma, representa
a marca de um tratamento que nunca termina.

Para mim, o mais dificil foi a realidade depois da cirurgia, quando eu sai sem a minha
mama’. ... Porque até entdo eu tava fazendo um tratamento, que toda a vez que eu ia
no médico ele te dava o retorno. Olha nés agora vamos marcar a cirurgia. Ai fiz. Mas
quando voce sai, e se depara realmente com a realidade que vocé td sem a sua mama
e ainda tem um outro tratamento para vocé fazer... ... Até entdo, eu acho que eu nao
conseguia me ver, nem no espelho realmente, como eu estava. Eu s6 comecei a me ver
assim realmente, mutilada, quando comecou assim as outras coisas a acontecerem,
que eu me vi que, estava além do que eu podia suportar. Ai eu comecei a ver o meu
corpo fisico também (Carolina).

Que tem pessoas, né? Que, que dizem: ‘Ah, eu vou tirar a mama ... Vou ficar sem
mama.’ A gente estranha um pouco. Eu estranho até hoje. Mas eu também nao faco
preferéncia, quer dizer. Porque quando eu comecei a fazer o tratamento, né? Eu ja fiquei
consciente daquilo que eu ia passar. Até que quando chegou no dia da cirurgia. N6s
fizemos aquela mesa-redonda, 14. E o médico, insistente né? (Roberta).

‘Ah a gente vai fazer um quadrantezinho. Dona Erica, a gente pode fazer o quadrante’.
Nao, ndo doutor! Eu gostaria, né? Eu falei: ‘Ah doutor e se voltar de novo?".

Ai ele ficou assim... ‘Olha Erica, vamos fazer o seguinte? Como a senhora ja botou na
sua vida que se vai voltar, pode voltar. N6s vamos fazer o que a senhora deseja: vamos
tirar tudo, entendeu?’ (Médico).

E importante analisar com cuidado as percep¢des e construgdes das mulheres sobre sua
relacdo com os seios, bem como sobre os impactos de sua perda. O peso das instituicdes
sociais é claro na maneira como as entrevistadas entendem seus corpos e elaboram sentido
para as mudancas provocadas pelo tratamento, mas a subjetividade encontra espaco nas
trajetorias individuais, dando significado proprio a cada experiéncia de perda da mama. Entre
as entrevistadas, é possivel visualizar preocupacdes com a sexualidade, com a convivéncia
familiar, com a imagem publica, ou mesmo a pouca atencdo a todos esses aspectos.

A observacdo dessas diferentes experiéncias com a mastectomia é crucial no
questionamento ao conceito de “quebra de identidade” proposto por Michael Bury (1982).
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A leitura de Bury acerca do adoecimento se aproxima em certa medida das colocag¢des de
Sontag (2009), pensando a doenca como uma “cidadania maldita”. Nessas interpretagoes, a
doenca encerraria a vida da pessoa da forma até entdo conhecida, quebraria sua identidade
e provocaria uma ruptura na sua trajetéria. Entretanto, a pesquisa empirica com as pessoas
enfermas mostra a complexidade da construcdo identitaria, perpassada por reconstrucdes
peculiares a cada individuo. Um indicativo dessas apropriacdes diversas da experiéncia
estd na propria decisdo de reconstruir a mama apos a mastectomia.

Na légica normativa da sociedade sobre o corpo feminino, é esperado que a mulher
queira a reconstrucdo mamaria como uma forma de recuperar sua identidade rompida pelo
adoecimento, um passaporte para fora da “cidadania maldita” da doenca e de seus estigmas.
Contudo, entre as usudrias da amostra desta pesquisa, os posicionamentos variaram de
acordo com seus proprios valores, crencas e expectativas quanto ao corpo e sua experiéncia.
A escolha ndo é necesséria ou evidente:

Tanto que desde quando comecei a fazer o tratamento, eu ja deixei bem claro que eu
nao quero, eu ndo quero fazer implante. Nao quero! Eu quero ficar assim, entendeu?
Do jeito que eu estou aqui. Porque, hé quatro anos atrds eu tive uma menigite. Fiquei
quinze dias em coma, entre a vida e a morte. ... Entdo, eu penso assim: se Deus ndo
me levou com a meningite, porque eu tinha que passar pelo cancer hoje, né? Se eu tive
que passar pelo cancer hoje, é porque eu tenho a certeza que ele ta comigo nessa luta.
E se ele permitiu, além de passar pelo cancer, ter que perder um membro do corpo,
entdo eu nado vou contra a vontade de Deus. Cé ta entendendo? Na boa. Se ele me
quer sem um [seio], ndo tem problema. O importante é que eu passei junto com ele.
Cé ta entendendo? Eu ndo quero reconstruir, ndo quero! E eles aqui ddo um peitinho
pra gente. Pra sair, né? Mas eu ndo gosto, incomoda. Sabe? Nao é meu. E sem ele eu
me sinto melhor (Roberta).

Tanto o medo das consequéncias do novo procedimento quanto outros receios da
vida cotidiana estdo presentes na decisdo das mulheres de reconstruir suas mamas, fazem
parte do processo de reorientacdo de suas identidades. Escolher seguir sem os seios ¢ um
procedimento de ressignificacdo do corpo complexo, podendo ou ndo demandar um
questionamento dos padrdes sociais, mas, principalmente, pesando o impacto de novas
intervencdes biomédicas sobre o corpo, seus impactos no cotidiano.

A reformulacdo da identidade e da percepcao de si a partir da experiéncia do adoecimento
coloca a subjetividade no centro da discussdo, mostrando que o viés de determinacao pelos
estigmas incorre em andalises que, apesar da pertinéncia em diversos casos, deixa escapar
a variedade de formas como as mulheres vivenciam a doenca e constroem significados
sobre ela.

Consideragbes finais

Este artigo discutiu a experiéncia do adoecimento em mulheres em tratamento para
cancer de mama numa unidade de alta complexidade de referéncia do SUS, o Hospital do
Cancer 111 do Inca. A partir dos depoimentos e de uma andlise critica dos estudos recentes
na histéria e sociologia da medicina e da satde, argumentamos que a experiéncia das
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mulheres entrevistadas foi construida a partir da interacdo entre a convivéncia familiar
e a mobilizacdo de diferentes significados culturais da doenca e da feminilidade, como
o medo quanto a perda do cabelo e aos impactos do tratamento na sexualidade. A partir
desses aspectos, pudemos problematizar a complexidade da interacdo entre biomedicina,
satide publica e subjetividade, trazendo a tona a diversidade de elementos que participam
na construcao de significado sobre o adoecimento na reformulagdo da percepcao de si.
Se as perspectivas de Goffman (1980) e Bury (1982) trouxeram importantes contribuicoes
a uma leitura critica do discurso médico e a demanda por maior atencdo ao ponto de
vista das pessoas doentes, as andlises mais recentes, criticas ao determinismo implicado
nos conceitos de estigma e quebra de identidade, chamam atencdo para a agéncia dos
doentes sobre seu proprio adoecimento. Esse olhar néo significa ignorar ou reduzir o peso
da biomedicina e da estrutura de satide na vida das pessoas, mas valorizar e considerar a
capacidade dos individuos em elaborar seus proprios significados para os diferentes aspectos

que compdem a vida cotidiana.

NOTA

! Visando garantir a seguranca e o anonimato das doentes entrevistadas para este artigo, todos os nomes

foram substituidos por pseudénimos.
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