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RESUMO

O objetivo deste estudo foi identificar e compreender a constru¢do do estigma social
relacionado a Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser, uma condi¢do que afeta
exclusivamente mulheres. Utilizou-se andlise de conteido de Bardin em 43 narrativas
jornalisticas eletronicamente veiculadas. O desenho metodoldgico permitiu a identificagdo de
trés temas: (a) o tratamento aneddtico da SMRKH; (b) a fragmentagdo anatomopatoldgica:
mulher-titero ou mulher-vagina; e, (c) a retérica do sofrimento da mulher redimido pela
medicina. Cerca de 80% do corpus estava centrado em questdes biomédicas, com flerte em
tecnologias experimentais € uma perspectiva paternalista de medicina. Concluiu-se, numa
aproximacao bioética centrada na dignidade humana, que existe a necessidade de rever a forma
como os media apresentam as mulheres afetadas (mulher-iitero), evitando-se modelos de
perfeicdo ou de normalidade que subsumam a mulher ao habitus mulher-esposa-mae. As
mulheres com SMRKH néo sdo corpos ocos e sem tteros, mas podem vivenciar a diferenca e

serem plenas.

Palavras-chave: Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser; estigma; corpo; midia;

bioética.
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RABELO, D.A. THE CONSTRUCTION OF STIGMA FOR WOMEN WITH MAYER-
ROKITANSKY-KUSTER-HAUSER SYNDROME IN THE MEDIA - BODY
PERSPECTIVE. 2018. 92f. Master thesis. Graduate Program in Bioethics; University of
Brasilia; Distrito Federal; 2018.

ABSTRACT

The objective of this study is to identify and understand the construction of social stigma related
to Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrome, a condition that exclusively affects women.
Bardin's content analysis were used in 43 electronically transmitted journalistic narratives. The
methodological design allowed the emergence of three themes: (a) the anecdotal treatment of
SMRKH; (b) anatomopathological fragmentation: woman-uterus or woman-vagina; and, (c)
the rhetoric of the suffering of the woman redeemed by medicine. About 80% of the corpus
was focused on biomedical issues, flirting with experimental technology, and a paternalistic
perspective on medicine. It was concluded, in a bioethical approach centered on human dignity,
that there is a need to review the way in which the media present the affected women (woman-
womb), avoiding models of perfection or normality that subsume women to the woman- wife-
mother habitus. Women with SMRKH are not hollow bodies without uterus, but they can

experience the difference meaningfully.

Keywords: Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrome; MRKHS; stigmatization; stigma;

body; media; bioethics.
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RESUMEN

El objetivo de este estudio es identificar y comprender la construccion del estigma social
relacionado con SMRKH, una condicién que afecta exclusivamente a las mujeres. Se utilizd
analisis de contenido de Bardin en 43 narrativas periodisticas electronicamente transmitidas. El
disefio metodoldgico permitid el surgimiento de tres temas: (a) el tratamiento anecdético de la
SMRKH; (b) la fragmentacion anatomopatoldgica: mujer-utero o mujer-vagina; y (c) la retdrica
del sufrimiento de la mujer redimido por la medicina. Cerca del 80% del corpus estaba centrado
en cuestiones biomédicas, con flirteo con tecnologia experimentales y una perspectiva
paternalista de medicina. Se concluyd, en una aproximacion bioética centrada en la dignidad
humana, que existe la necesidad de revisar la forma como los medios presentan a las mujeres
afectadas (mujer-ttero), evitando modelos de perfeccion o de normalidad que subsuman a la
mujer al habitus mujer- esposa-madre. Las mujeres con SMRKH no son cuerpos huecos y sin

uteros, pero pueden experimentar la diferencia y ser plenas.

Palabras clave: Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser; estigmatizacion; estigma;

cuerpo; medios de comunicacion; Bioetica.
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1. APRESENTACAO

Todo projeto tem um ponto de partida. De forma concreta, esse se iniciou em 2014 . Mais
precisamente, a partir de observacOes de matérias jornalisticas de uma condicdo rara, a
Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser (SMRKH), que afeta exclusivamente mulheres.
O mote para sua realizacdo foi uma reportagem, divulgada e repercutida em portais jornalisticos
diversos: o relato de Jacqui Beck, da Inglaterra. A andlise desse material se tornou artigo
cientifico, apresentado no Semindrio de Midia Cidadania e Cultura (SEMIC) na Universidade
de Goias (UFG), em 2016. Pouco tempo depois, com aprovacdo em processo seletivo do
mestrado no Programa de P6s-Graduag@o em Bioética da Universidade de Brasilia (UnB), este
estudo cientifico se verteu em linha de pesquisa, desenvolvida no Observatério de Doencas
Raras.

Nesses espacos, a curiosidade jornalistica foi estimulada pelas aquisi¢des tedricas e
processos educativos desenvolvidos na UnB. Quer seja nas calorosas discussoes sobre Bioética,
em semindrios de disciplinas e em eventos promovidos pelo PPG; quer seja pela ampliacao do
horizonte de informagdes acerca da biotecnologia, das biotecnociéncias e da vulnerabilidade
social, mediante debates nos grupos formais e informais, dentro e fora de sala de aula. Com
novas informagdes conciliadas com a Bioética, com os Estudos Sociais de Ciéncia e Tecnologia
e com a Epidemiologia. De modo freireano, a curiosidade foi se tornando mais critica e se
avolumando em pesquisa. Hoje estd impressa nas paginas desta dissertacdo. E € uma constru¢ao
da voz coletiva de muitos.

O tema do trabalho € a construcdo do estigma para mulheres que vivem com a Sindrome
de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser (SMRKH), expressa na midia de massa (jornal),
veiculada online, tendo como horizonte tedrico uma perspectiva de corpo e corporeidade. Isso
significa assumir que a dissertacdo parte dos estudos de midia, apoia-se em bases socio
antropoldgicas e assume o discurso hermenéutico critico da Bioética, com discussdes acerca de
corporeidade, alteridade e estigmatizacdo.

Durante a pesquisa, as perguntas que surgiram nao se limitaram aos aspectos teoricos,
mas flertaram com a solidariedade critica, isto €, com um compromisso com a sociedade e, de
forma muito significativa, com o empoderamento dessas mulheres. E um passo, cujo
objetivo/sonho é maior: promover autoconsciéncia e consciéncia coletiva desse grupo
minoritario, permitindo a sua autolibertacio e finalmente, sua emancipa¢do enquanto mulheres

livres (nesse contexto mididtico e auto reflexivo da sua prépria condi¢do) via engajamento



coletivo, a partir de acdes futuras em redes de apoio. Buscou-se reunir informagdo e dar

visibilidade ao tema, visando o resgate da dignidade com base em preceitos éticos.



2. INTRODUCAO

As doencas raras, particularmente aquelas genéticas e congénitas que implicam em
deficiéncias ou alteragdes corporais, sao historicamente acompanhadas por estigmatizacio e
discriminacdo'. Estigma € uma avalia¢do social negativa de uma caracteristica particular ou de
um comportamento’, geralmente acompanhado de um espectro de exclusdao social ou de
sofrimento individual e/ou familiar. Para Goffman® (pp. 6-8), ha trés grupos de estigma, que
compreendem dimensdes anatomo-fisioldgicas, somato-psicoldgicas e psicossociais. Em certas
circunstancias, parece haver sobreposi¢ao das trés formas: a marca no corpo, a mudanga no
comportamento e novos regimes de pertencimento social. E o caso do grupo aqui estudado:
mulheres que vivem com a Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser (SMRKH).

A SMRKH ¢€ caracterizada pela agenesia vaginal (presenga de 1/3 da vagina) e auséncia
de utero, ou presenga desse 6rgdo vestigial (dtero rudimentar, ou seja, um que ndo tenha a
estrutura convencional, sem diferenciacdo entre o corpo € o cérvix uterino) em trés niveis, que
evoluem de acordo com seu comprometimento: tipo I (isolada), tipo II (associada) e uma
derivagdo do tipo Il (Mullerian duct aplasia, Renal dysplasia and Cervical Somite anomalies)
ou MURCS, forma grave com alteracdes em rins e esqueleto “*¢. A taxa de mulheres com a
sindrome € estimada em 1 caso a cada 4.000-5.000 pessoas‘. Estudo retrospectivo de coorte na
Dinamarca (2016)” aponta, em sua populagdo, prevaléncia de 1:4000.

A condicao esté registrada sob o cédigo Q51.8, no CID-10, que agrupa malformacdes
congénitas do utero e do colo do ttero que ndo tem classificacdo definida. Isso significa que,
pelo agrupamento de diferentes condi¢des sob o mesmo CID, ha dificuldade na construgdo de
indicadores oficiais ou de registros formais nos servicos de saude. Algumas iniciativas vém
sendo desenvolvidas pelo mundo para organizagdo e consolidacdo desses dados. As associacdes
de mulheres afetadas t€ém, de forma independente dos servicos de saide, tabulado as ocorréncias
da condicdo a medida que auxiliam pacientes e suas familias mediante acdes de cuidado em
seus multiplos aspectos.

As alteracdes fisicas da SMRKH impactam a qualidade de vida das mulheres afetadas ®.
A doenca costuma ser descoberta na adolescéncia, quando a auséncia de menarca (primeira
menstruacdo) e a dor pélvica*" levam a busca de atendimento ginecoldgico. O diagndstico da
condi¢do pde em questdo aspectos psicoldogicos e sociais, tais quais a sexualidade e a

reproducdo, a compreensao deste corpo feminino diferente, da feminilidade e de nova



corporeidade. Ha, portanto, um impacto psicossocial” na vida dessas mulheres que pode levar
ao isolamento social e afetivo".

Por ser uma condi¢do rara, a SMRKH tem sido abordada com énfase em aspectos
biomédicos. Ha cerca de 400 artigos indexados (PUBMED), desde a década de 1960, e a
maioria trata de aspectos fisiopatoldgicos, genéticos, clinicos e cirurgicos. Ha poucos estudos
sobre o impacto da condi¢do na psique e na vida social das mulheres. Bean e colaboradores *
relatam que o enfoque centrado na doenga pode afetar a experiéncia e o enfrentamento da
condicdo por quem recebe o diagndstico. Isso significa assumir que, para a otimiza¢do do
cuidado, ndo se pode permitir que a perspectiva biomédica da SMRKH sobredetermine outros
modos somaticos de atencdo destas mulheres, isto €, “as maneiras culturalmente constituidas
de se estar atento ao € com o corpo, num meio intersubjetivo’.

O cuidado voltado para a saude destas mulheres ndo pode se restringir ao diagnostico e
a tentativa de reestabelecimento da “normalidade” anatdomica. Deve compreender o cuidar de
si, a relacdo com o outro e os determinantes sociais € historicos associados ao “ser mulher”.
Mas para isso € preciso inferir como a sindrome € retratada fora do circuito biomédico, isto €,
se ha reproducdo de uma visdo centrada na patologia (na alteracdo anatdmica ou na
anormalidade) ou se as narrativas incorporam novos codigos e valores.

Para apreender parte dos discursos sociais associados a compreensao da SMRKH, ¢é
estratégico identificar como sdo construidas as narrativas mididticas sobre quem vive com a
condicdo. Portanto, o objetivo desta pesquisa foi identificar e compreender a construg¢do do
estigma social relacionado a SMRKH, uma condi¢do que afeta exclusivamente mulheres, em
narrativas jornalisticas veiculadas eletronicamente. Para isso, foi utilizada a andlise de
conteido, baseada em Bardin®. Apds a conformacdo de um corpus de anélise, buscou-se
estabelecer como € construida a representacdo do estigma da mulher com SMRKH na e pela
midia. Tentou-se identificar quais signos, presentes nas narrativas mididticas, promovem o
desaparecimento do corpo feminino oferecendo, assim, outros significados, significantes e
referentes. Por fim, tentou-se identificar até que ponto a linguagem midiatica, de base factual e
com premissa fatica e de pressuposta neutralidade, promove a perpetuacao de moralidades que
reforcam estigmas.

A discussao epistémica de corpo foi instituida a partir da leitura e reflexdo de dois
autores, David Le Breton e Thomas Csordas. Salienta-se que, durante a andlise, sempre foi
assumida a transdiciplinaridade das premissas, isto €, se pds em dialogo a teoria social e a
bioética. A discussdo acerca do corpo e da corporeidade € o parametro de analise do corpus. A

reflexdo dai decorrente buscou correlacionar a triade estigma—corpo/corporeidade-mulheres



com SMRKH, de modo a encontrar pistas acerca da constru¢do da representagdo do estigma
da mulher com SMRKH na midia. Buscou-se identificar quais signos, presentes nas narrativas
mididticas, que promovem o desaparecimento do corpo feminino oferecendo, assim, outros
significados, significantes e referentes. Tentou-se circunscrever até que ponto a linguagem
mididtica, de base factual, com premissa fatica e de pressuposta neutralidade, promove a
perpetuacdo de moralidades que estigmatizam.

As narrativas mididticas sdo discursos construidos. A base da comunicag¢ao midiatica é
o comunicare, o partilhar, o tornar comum. E no discurso que o comunicar se forma, ji que
seres humanos sdo, essencialmente, discursivos* (p. 29), usando a linguagem oral para expor
ou se aproximar de suas intencionalidades e de seus desejos. A etimologia da palavra discurso
tem em outro signo linguistico: discorrer. Seus significados sdo o percorrer, atravessar, tratar,
expor, analisar’. S0 agdes concretas que objetam o ser e estar no mundo humano.

Nessa simbiose de intencionalidade e discurso, instituicdes midiaticas promovem suas
construcdes, apuradas por jornalistas, e as divulgam, imbuindo em seu comunicare discursos
morais fragmentdrios e fragmentados sobre a mulher que vive com SMRKH. Esse discurso é
atravessado pelas concepcdes de auséncia e deficiéncia, como serd apresentado na se¢do de
resultados. E desloca a mulher, a pessoa, o sujeito, do centro que dessa vivéncia,
supervalorizando a doenca, a anormalidade, a monstruosidade das “sem vagina”, “sem utero”.
Trata-se de uma dissintonia entre a identidade social virtual e identidade social real’. Dai se
instaura o estigma para com essa mulher. E esse processo envolve caracterizagao simbodlica em
diversos formatos: nas representacoes imagéticas, nas escolhas de palavras, no tom da matéria.

Algumas pecas analisadas foram inseridas no discurso midiatico de forma a consolidar
um contexto estigmatizante. Tentando tornar os enredos atrativo, mediante a concessao de voz
ativa a um narrador nomeado e “portador”’, rapidamente as reportagens se vertem em
abordagens anatomopatoldgicas marginalizantes e desintegradoras, ressaltando certo padrao
normalizante de corpo ideal, inatingivel para muitas, e ostensivamente propagado pela prépria
instituicdo Midia.

Além disso, e em conformidade com censuras politicas, econdmicas e de anunciantes,
promovem matérias relevantes em fatos-6nibus — as pautas-frias, aquelas que “ndo chocam, nao
envolvem disputa, ndo dividem, formam consenso, interessam todo mundo, de modo que nao
tocam em nada importante” - ou, considerando a motivacdo sensacionalista, privilegiam o
sangue, sexo, crime e drama, esse Ultimo constante nas matizes simbdlicas da SMRKH e suas
personagens na midia. Os fatos-Onibus/pautas-frias promovem um jogo sinérgico de

aproximacao do banal ou afastamento do que pode ser reflexivo e importante. E uma mercadoria



apropriada pela sociedade.

Essa andlise designa a importancia em entender tratamentos, significados e valores
concedidos da midia a sociedade sobre o corpo da mulher com SMRKH, promovendo estigmas
e consolidando, em propor¢des de massa, uma interlocu¢ao unidirecional institucionalmente
discriminatoria. A construcdo do estigma dessa mulher na midia, considerando o seu corpo na
Bioética, amplia esse olhar e oferece um diferencial na percepcao de sujeito, em sua condi¢ao
de alteridade.

A fim de se estabelecer uma interface entre os aspectos biomédicos, sanitarios e sociais
presentes nas matérias analisadas, tomou-se como campo de andlise tedrica a Bioética,
compreendida como perspectiva multi-inter-trans-disciplinar®. A Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), em seu Artigo 11, estabelece que a estigmatizagdo é
“violac@o a dignidade humana, aos direitos humanos e liberdades fundamentais” Conhecer
esse cendrio pode auxiliar nas reflexdes em saude e no papel das institui¢des, especialmente da
midia, que € formadora de opinido publica e estd sempre presente nos agendamentos pessoais.
Refletir criticamente sobre o papel das narrativas mididticas sobre “as mulheres sem vagina”
pode permitir a inclusdo, de forma humana e responsdavel, de novas abordagens que reconduzam

a mulher ao centro do cuidado e a sua ressignificacao.



3. FUNDAMENTACAO TEORICO-CONCEITUAL

3.1.DOENCAS RARAS E A SMRKH

O conceito de doenca rara (ou doengas raras) foi forjado num crisol em que se
mesclaram aspectos biomédicos, econdmicos, sanitdrios e sociais. E um sintagma atravessado
pela concepgdo estatistica ou epidemioldgica, que circunscreve a baixa frequéncia na
populac@o, mas também tem reflexos de uma racionalidade econémico-sanitdria que surge na
década de 1980. Grupos de pacientes perceberam que a industria farmacéutica deixava de
produzir determinados medicamentos — denominados 6rfaos - por desinteresse econdomico e
iniciaram movimentos (a¢des de advocacy), que pressionaram governos de paises
desenvolvidos, particularmente os Estados Unidos, a adotarem medidas de subsidio ou
incentivo para garantir sua produgao”>

Recentemente, os movimentos de direitos de pacientes t€m arguido diferentes
segmentos da sociedade acerca da estigmatizac¢do, do aparente abandono estatal e da escassez
de investimentos em pesquisa. As discussdes sobre deficiéncia e doengas raras levaram a
mudancas semanticas interessantes, como, por exemplo, a ado¢ao do termo “pessoa com doenga
rara” no lugar de portador. Essa virada se deve a percep¢dao de que o modelo biomédico,
centrado na doenca, fazia com que esta fosse enxergada antes da pessoa.

Para compreender este contexto, € preciso que se discuta, ainda que de forma breve, o
bindmio saude-doenca. Essa decisdo visa tornar saude um signo epistémico-ontologico que
anteceda a caracterizacdo de doenga. O conceito da Organizacdo Mundial de Satde (OMS)
apresenta saude enquanto perfeito bem-estar ocupado em diversas instancias: fisica, mental e
social em conjunto. Apesar das criticas ao conceito, apontado como utdpico>, essa defini¢cao
oferece um primeiro sentido que descontréi uma acepc¢do de “auséncia de doenga”, fixada no
imaginario clinico e social.

No Brasil, o Sistema Unico de Satide (SUS) elege satide enquanto “direito fundamental
do ser humano™*. Indissociavel de outras condi¢des, que, de forma integrada, poderiam permitir
que esse ‘“perfeito bem-estar” pudesse ser estabelecido. A Lei 8080 de 1990 compreende
politicas e programas de alimentagdo e nutricdo, saneamento € meio ambiente, vigilancia
sanitdria e farmaco-epidemiologia, recursos humanos, ciéncia e tecnologia e saide do
trabalhador, que refletem esse vinculo com outras questdes.

Nesse contexto, o individuo e a coletividade sdo pensados nao apenas dentro da Unidade

de Saude, como também em seu espacgo social, nas suas casas, quando se alimentam (ou nao),



no meio que o rodeia, indo para seu trabalho, transitando fora do seu proprio ambiente. Isso
acaba mostrando que existe uma relacdo entre essa pessoa-coletividade-meio ambiente em uma
dinamica sinérgica, que afeta o contexto de saude naquela comunidade. Dos Anjos (2016), em
uma perspectiva politico-social de andlise da vulnerabilidade”, aponta a necessidade de
entender os espagos transitados pelo paciente para fora de uma unidade de saude.

A falta de envolvimento com as questdes sociais no campo da saide € fator que
impulsiona esse autor a propor formulagdo de uma “clinica ampliada™, ndo restrita as
condi¢des do locus clinica. Consolida um contexto socioldgico-politico, que envolve outros
protagonistas, como o proprio Estado, que exercendo a “materialidade do poder sobre o proprio
corpo dos individuos™ (p. 146) permite o reconhecimento do corpo fisico e do corpo social sao
agora nessa constru¢do. Trata-se de uma perspectiva que vai além do modelo biomédico
reducionista, e que estende a visdo a outras condi¢des sob os determinantes sociais da saude,
como a fome e questdes sanitarias. Traduzem, segundo sua amplitude, os niveis de desigualdade
e falta de equidade em saude, comprometendo, diante da ampliacdo desses indicadores, o seu
proprio bem-estar. Reconhecer essas condi¢cdes de vida e o impacto dessa relacdo oferece
maiores possibilidades para seguir o pensamento aqui expresso € partir para a compreensao do
real significado de doenca.

Para além das discussdes sobre saide enquanto processo, condi¢do, estado, bindmio~,
ha sentidos oriundos do campo das ci€ncias sociais em saude, que possibilitam apreender o
significado da doenga na vida e no corpo dos individuos. Por exemplo, em lingua inglesa
existem dois termos que sdo distintos e caracterizam dois quadros sociais: illness que pode ser
compreendido como a “doencga experi€ncia”) e disease, que € a “doenca processo”. O primeiro
termo se refere a uma perturbacdo e sua acdo se concentra na pessoa doente. Ela, no
posicionamento do illness, percebe a sua condi¢do de adoecimento, a categoriza em sistemas
especificos e confere atributos ao que se sente. E uma resposta subjetiva da pessoa (doente) 2
sua propria condicdo. J4 disease é a representacdao dessa doenca pelos profissionais de satide.
Tem foco ocidental, cientifico, alopético e énfase bioldgica. Existe ai um processo que passa
pela decodificacdo do ilness em disease. Aprendemos a ficar doentes e saber que ha um
reconhecimento dessa doenca pelo médico (ou médica). Ele/Ela considera sua etiologia,
duracdo e caracterfsticas (sinais e sintomas), fisiopatologia, evolucdo diagnodstica e tratamento
seguindo um padrdo biomédico de reconhecimento e catalogacao sistemdtica dessa doenga.

A relacdo dessas duas palavras em inglés aqui no estudo (ilness e disease) ndo tem por
objetivo superestimar termos em inglés. Apontar a doenca enquanto “enfermidade™ (p. 227)

faz parte do nosso imagindrio. O que nao se pode esquecer € que o sofrimento do paciente passa



por uma nova codificacdo por parte do profissional de saude, a partir da repertorizacdo da
pessoa com a doenga. Essa tradug@o semioldgica concentra um novo arcabouco comunicativo.
Agrega formas de poder que devem ser destacadas. Essas primeiras reflexdes tornaram-se a
porta de entrada para compreender o itinerdrio terapéutico e vivéncia de mulheres com
Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser. O diagnodstico da doenca € acompanhado por
uma designacdo. E esta designagdo pode ser a porta de entrada para a estigmatizacao.

Oliveira e col.» afirmam que as doencas raras sdo objetos de interface - boundary
objects», termo que reflete os multiplos pertencimentos semanticos e concretos. O conceito de
raro, enquanto adjetivo, € o “de que ha pouco, que nio € abundante” (p. 547). Mas para
entidades como a Rare Disease UK* organizacao que trabalha junto aos departamentos de satude
da Inglaterra e que agrega diversos stakeholders (p. 2), o sentido de ‘n@o muitos afetados’ vem
sendo descontruido pela descoberta de cada vez mais doencas (e mais pacientes) e, aliado a
1ss0, 0 maior interesse de pesquisadores sobre elas (p. 4). As doencgas sdo raras, mas deixam de
ser rarefeitas em contextos politicos, sanitarios ou sociais.

A EURORDIS, institui¢do europeia e referéncia no mundo em doengas raras, destaca
que ha ao menos 6.000 doengas classificadas como raras”. Para a National Organization of Rare
Disorders (NORD)* ha, nos Estados Unidos, quase 7.000 doencas raras catalogadas, o que esta
em sintonia com numero apresentado por Groft*. A populacido de afetados € de mais de 30
milhdes de cidaddos da Unido Europeia (UE), onde 80% das doencgas sdo de origem genética™.
Somam 55 milhdes de pessoas na UE e nos Estados Unidos*, em dados de 2006.

No Brasil, a estimativa de casos é de 13 milhdes de afetados, segundo dados da
Associacao da Industria Farmacéutica de Pesquisa INTERFARMA)». A titulo de comparagao,
corresponde aproximadamente a estimativa da populacdo brasileira residente na regido Centro-
Oeste, composta por Mato Grosso do Sul, Mato Grosso, Goias e Distrito Federal, em 1- de julho
de 2016, com 15.660.988 milhdes de pessoas”. E uma extrapolacio relevante para se entender
que, de fato, as doencas sdo raras, mas os doentes ndo sdo poucos quando comparados (nesse
caso extrapolados) ao total de pessoas nesses espacos demogréaficos.

A Portaria n° 199 do Ministério da Saude do Brasil, de 30 de janeiro de 2014, instituiu
a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprovando Diretrizes
para Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Satide
(SUS) e respectivos incentivos financeiros de custeio®. Os objetivos desta pesquisa nao
perpassam a leitura legal desse documento, e sim o entendimento que ele formaliza, de forma
significativa, um espaco em satide ja existente e determina os compromissos do Estado com

grupos acometidos por elas (ainda que de forma inicial). Além disso, referencia outros aportes
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legais que, junto a prépria politica, auxiliam na consolidagdo de um real apoio as pessoas (e
familiares) com doencas raras. Ndo é um documento definitivo, ainda assim, ele aporta um
primeiro diferencial para o atendimento desta populacdo no pais. O documento estabelece um
marco normativo para a defini¢do de “doenca rara”, que passa a ser aquela que afeta 65 pessoas
a cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos®.

Esta € a situagdo da SMRKH, que afeta, como ja apresentado, 1 a cada 4-5mil mulheres.
A sindrome reune sinais e sintomas que acometem o sistema geniturindrio. Dois indicadores
sdo pontos iniciais para a constru¢ao de seu diagnostico: a dor pélvica® e a auséncia da menarca,
sendo a segunda causa de amenorreia primaria®. Amenorreia € definida como a “falta de fluxo
menstrual em um periodo de ciclo biolégico da mulher que ela deveria menstruar
normalmente”. No caso da SMRKH a menstruacdo ndo se faz presente na menina apds 15
anos* (p.701), o que leva a investigacao anatdmica da via uterina, pela qual ha escoamento de
fluxo menstrual-. E sinal presente em todas as mulheres com SMRKH, mobiliza, em média,
adolescentes em torno de 16 anos* a consulta ginecoldgica, para que se inicie seu processo
diagnéstico. E o inicio de uma longa trajetéria, nomeada como itinerdrio terapéutico, e que
podera trazer algum sentido a essa (primeira) auséncia para elas. Infelizmente, nem sempre ha
uma rapida identificacdo da condicdo, que exige, por vezes, suporte que vai além de
ginecologista.

O nome da sindrome € uma composi¢cdo dos sobrenomes de seus médicos que foram
adicionando elementos descritivos ou explicativos a doenca. Mayer descreveu auséncia
congeénita da vagina com tutero rudimentar ou completamente ausente em bebés recém-nascidos
em 1829«. Em 1838 e 1910, Rokitansky e Kiister foram além do comprometimento
vagina/utero, identificaram ovarios normais e, ao mesmo tempo, anormalidades renal e
esquelética®. Hauser disponibilizou suas experiéncias em 1961 e 1973 em publicacdes*,
tornando mais sélida a implicacdo em outros 6rgaos e consolidando o sentido de sindrome dada
a doenca. Ainda assim, € no nome ‘Sindrome de Rokitansky’ que ela tem seu maior
reconhecimento. Um exemplo disso € que, no buscador Google, que, em julho/2017, oferece
13.800 retornos a esse nome, em contrapartida a Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-
Hauser, seu nome completo e técnico, com 3.670 resultados. Além desses dois nomes usuais,
ha outros indexadores relacionadas a sindrome na literatura cientifica (Quadro 1). Considerado
o pioneiro da Patologia, o austriaco Carl Rokitansky, que nasceu em 19 de fevereiro, empresta

sua data de nascimento para comemora¢ao do Dia Mundial da SMRKH.
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Quadro 1 - Indexadores para a SMRKH

Orphanet
MRKH syndrome, Rokitansky syndrome.
Medical Subject Headings (MeSH)/PubMed
Mullerian duct failure; Rokitansky Kuster Hauser syndrome; RKH syndrome; Von
Mayer Rokitansky Kuster anomaly; Mayer Rokitansky Kuster Hauser syndrome;
MRKH Syndrome; Uterus bipartitus solidus rudimentarius cum vagina solida; MRK
anomaly; MRKH anomaly; Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrome; Von Mayer-
Rokitansky-Kuster Anomaly; Mullerian Aplasia-Dysgenesis
Congenital absence of uterus and vagina, Rokitansky sequence; Klippel-Feil
deformity, conductive deafness, and absent vagina, MRKH, Type II; Mayer-
Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrome, Type I1
MURCS association; Mullerian Duct Aplasia, Unilateral Renal Agenesis, And
Cervicothoracic Somite Anomalies.
National Organization for Rare Disordes (NORD)

Congenital absence of the uterus and vagina (CAUV); genital renal ear syndrome
(GRES); MRKH; MRKH syndrome; Mullerian agenesis; Mullerian aplasia;
Rokitansky syndrome.

Disease InfoSearch
Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrome.

Genetics Home Reference
Congenital absence of the uterus and vagina (CAUV); genital renal ear syndrome
(GRES); MRKH syndrome; Mullerian agenesis; Mullerian aplasia; Mullerian

dysgenesis; Rokitansky syndrome.
Fonte: EURORDIS-.

A SMRKH ¢ classificada como transtorno do desenvolvimento, com auséncia da parte
superior da vagina, designada atresia vaginal superior~. E relevante rememorar que a vagina é
“o canal que se estende do colo do utero até o exterior do corpo™ (p. 620), sendo um tubo de
paredes finas, também chamado de canal de parto, uma vez que “proporciona uma passagem
para o nascimento do bebé” e “recebe o pénis e o s€men durante o intercurso sexual”™ (p. 798).
O encurtamento da vagina ndo inviabiliza a formacdo dos genitais externos, bem-formados=.
Além disso, ha ocorréncia de utero rudimentar ou ausente, assim como pode haver auséncia de
tubas uterinas*. Ainda que sejam dados biomédicos, € importante o resgate a sua origem, mesmo
com a indefini¢@o na causa etioldgica da sindrome.

A sindrome também € reconhecida como uma desordem do desenvolvimento sexual®
inserida no grupo das malformagdes genitais ou das malformacdes do Ducto de Miiller ou
paramesonéfricos. A interrup¢dao do desenvolvimento embriondrio desses ductos € um marco
fundamental para instituir a sindrome*. Eles sdo um par de ductos préximos aos ductos
mesonéfricos de Wolff. Ainda que o sexo do embrido seja determinado geneticamente, até a

sétima semana de formacao=. E relevante entender como ocorre essa diferenciagao. No caso dos
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embrides masculinos, ja com os testiculos formados, as células de Sertoli secretam, entre a
quinta e sexta semanas, o Miillerian inhibitory factor (MIF), conhecido como hormdnio
antimuleriano; que, tal qual a sua tradugado, inibem os ductos de Miiller, causando sua regressao.
Ao contrario, no embriao feminino, com a auséncia do fator determinante do testiculo, os ductos
mesonéfricos se degeneram e hd o desenvolvimento dos ductos paramesonéfricos. A
diferenciacdo anormal desses ductos pode ser associada as anomalias renais e genitais situadas
na sindrome».

Para alguns autores, a inibi¢cdo do crescimento dos ductos paramesonéfricos ocorre
devido a exposicdo aos raios ionizantes, agentes microbioldgicos, quimicos, hormonais,
imunoldgicos®. Outros autores enfatizam a mutagdo genética, com etiologia multifatorial
poligénica, mutacdo ou delecdo de genes. Sem menstruagdo, com infertilidade e
hipodesenvolvimento vaginal, a mulher com a sindrome ainda pode ter anormalidades
sistémicas: auséncia completa ou parcial de rim, considerando sua formag@o embrioldgica, ou
anomalia de fusdo desse Orgdo; raramente apresentam anomalias esqueléticas, auditivas e
faciais*. O caridtipo revela que as mulheres com a sindrome sdo 46 XX , com presenga de
ovarios e caracteristicas sexuais secundarias normais®.

Esta doenca rara é perceptivel ao olhar clinico em processo diagnéstico, porém,
indistinguivel ao olhar humano ndo especialista da area de saude. Isso € relevante, ja que as
caracteristicas sexuais primarias (6rgdos sexuais externos) e secunddrias (fisicas acentuadas na
puberdade) sdo presentes biologicamente nas mulheres com a sindrome. Sdo aspectos
considerados para entendimento do acometimento fisico e de que como eles sdo privilegiados
e destacados na midia impressa veiculada online, por isso sdo abordados nesse item.

Com o aumento da compreensdo da sindrome, procedeu-se uma classificagdo em
subtipos: a forma tipica ou MRKH tipo 1 (auséncia isolada do cérvix e ttero); a forma atipica
ou MRKH tipo 2 (malformac¢des do ovdrio e rim) e a forma MURCS+. Descrito em 1979 por
Duncan & col.”, como grupo associado e ndo randomizado de malformac¢des, a MURCS
(Mullerian duct aplasia, Renal anomalies, and Cervicothoracic Somite dysplasia) contempla
auséncia da parte superior da vagina, auséncia ou hipoplasia de utero e anomalias renais e
esqueléticas, podendo ocorrer alteracdes cardiacas e fraqueza muscular*.

A atual classificacdo standart da SMRKH se dd de acordo com VCAUM (vagina,
cérvix, utero, malformacdo associada anexa) proposta por Peter Oppelt e colaboradores em
2006+, com exame clinico realizada por ginecologista experiente, ultrassonografia e
laparoscopia e, se necessario, outros testes para comprovar comorbidades. Alguns estudos

sugerem a ocorréncia de trombocitopenia, auséncia do rddio (sindrome TAR), deficiéncia
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longitudinal congénita da tibia, hérnia umbilical, hérnia diafragmadtica, hérnia da parede
abdominal, aplasia do musculo peitoral, esterno hipopldstico e associacdo

VACTERL/VATER®, descrito pela ORPHANET como

“Associacdo de malformacdes congénitas tipicamente caracterizadas pela presenga de pelo
menos tr€s dos seguintes: defeitos vertebrais, atresia anal, defeitos cardiacos, fistula traqueo-
esofagica, anomalias renais e anomalias dos membros”.

A descoberta dessa doenca rara demanda estrutura de saude e equipe multidisciplinar®
com conhecimento do quadro sindromico, permitindo acompanhamento da mulher impactada
por um diagnéstico que pode comprometer diversos aspectos na sua vida. E importante entender
0 seu itinerario terapéutico na busca por conhecimento do que tem e tratamento especifico e
direcionado para a sua condigdo.

Uma justificativa para o apoio € o fato da sindrome ter extensdo variavel”. Essa é uma
primeira percepcdo importante: a necessidade de um projeto terapéutico singular ou
individualizado, que tenha em consideracdo as diferentes manifestagdes fisicas, bem como seus
impactos psicolégicos e sociais. O primeiro desafio da mulher com SMRKH comec¢a na
compreensdo das peculiaridades de sua condigao.

Como ja afirmado, a jornada diagndstica para a condi¢do comec¢a com a amenorreia. A
auséncia de primeira menstruacdo revela que ha algo a ser compreendido. E, a depender das
condig¢des sOcio-econdmicas-culturais de cada menina e sua familia, assim como da estrutura
do servigo de satde que ird atende-la, esse processo pode demorar. A depender da experi€ncia
do profissional de saude que lhe atenderd, pode ser que se inicie uma peregrinacao por outros
profissionais € uma sucessao de solicitagdo de exames clinicos.

A menina desconhece a sua condi¢do. Sua familia também. Os profissionais da area de
Ginecologia, de modo geral, estdo preparados para atender as condi¢Ges que transitam no
comum, e ndo no raro. Muitas vezes ndo tem informacgdo acerca de doencas raras e, devido a
isso, essa familia pode percorrer vérios consultdrios, contando a sua histéria repetidamente e
rememorando um sofrimento* . Nessas consultas, a menina tem por companhia um
representante da familia, geralmente a mae que, também, desconhece a condi¢do. Deve-se
recordar que hd um rito de passagem menina-mulher, simbolicamente representado pela
menstruacdo, cuja garantia passa a ser avalizada pelo saber médico.

Ap6s algum tempo, a suspeita clinica encontra outros desafios no sistema de satide,
como, por exemplo, a realizacdo de exames especificos para validagdo do diagndstico. O exame

padrdo ouro, para confirmagdo, € a ressonancia magnética que, junto a histéria da paciente,
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exame clinico e laparoscopia, possibilitam o diagndstico da sindrome. Trata-se de um exame
caro e o acesso ao exame pode ser demorado=~«.

O diagnostico pode ser estressante e impactante para uma adolescente, em pelo menos
alguns aspectos: sua feminilidade pode parecer comprometida; uma vida sexual ativa podera
depender de correcdes fisicas; hd possibilidade de co-morbidades; ndo terd condicdes de gerar
um filho, exceto por transplante de utero. Este ultimo € um procedimento caro, ainda em testes
em vdrios paises, inclusive o Brasil, que € pioneiro no procedimento na América Latina. Em
alguns casos, o desejo de ter filhos podera implicar em socorrer-se de “barriga de aluguel”.

O entendimento da condi¢do pode levar a adolescente, em sua reconhecida fragilidade
de ser humano, a experimentar a dor enquanto “elemento de adaptacdo autocritica a0 meio”
(p- 100). Seu relacionamento com seu corpo € com o registro de sua corporeidade sdo afetadas
nesse processo. E esse primeiro impacto pode se estender a sua mae e familiares«.

Para a recém-diagnosticada, cabe lidar com novos parametros para sexualidade, que
ganha contornos biomédicos diferentes daqueles aos quais uma “jovem normal” estaria
exposta: a preocupacdo com o tamanho do canal vaginal; um horizonte cirdrgico, com a
realizacdo de vaginoplastia ou formagdo da neovagina; a investigacdo das co-morbidades; a
preocupacao de como contar ao parceiro” ; entre outras questoes ainda pouco investigadas. Parte
destas apreensdes aparece em grupos publicos no Facebook e no Whatsapp, e carecem de
investigacoes.

Nos estudos cientificos disponiveis, hd um enfoque na avaliacdo de qualidade de vida e
sexualidade no periodo pds-cirirgico de mulheres submetidas a vaginoplastia. Ha varias
técnicas e métodos de execucdo desse procedimento, sempre com preparacdo pré e pos-
cirdrgica da mulher em acdo cooperativa com especialistas (médicos clinicos, cirurgioes,
fisioterapeutas, psicologos, dentre outros), uma equipe multidisciplinar que auxiliard no
reestabelecimento dessa pessoa por muitos meses»«#»772,

As manifestacoes idiossincrdsicas da SMRKH definirdo se havera necessidade de
procedimento cirdrgico. Alguns profissionais de saude estimulam o uso de dilatadores vaginais
especificos para abertura desse canal e possibilidade dar prosseguimento ou inicio a sua vida
sexual™*, mas esta situagdo pode esbarrar em tabus em relacdo ao corpo ou em aspectos culturais
relacionados a confissdo religiosa da paciente. Apds alta pds-cirtrgica, haverd necessidade de
uso de dilatadores ou de relagdes sexuais regulares para que nao haja coalescéncia do canal e
que se mantenha em uma profundida adequada. Isso significa que seu corpo permanecera sob

constante supervisao para manutencdo de um estado de normalidade.
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Caso haja desejo de ter filhos, haverd necessidade de novos conjuntos de exames e
procedimentos relacionados a saude reprodutiva. Como j4 apresentado, pode haver op¢do por
concessao de utero (barriga solidaria)* , com necessidade de parentes de primeiro grau para o
procedimento — caro e inacessivel para muitas; ou a mulher pode ser escolhida por um grupo
de pesquisa para um transplante de utero — ainda em fase experimental e com critérios de
inclusdo especificos determinados, que ela pode ou ndo se enquadrar. A ado¢do € uma
oportunidade quando se pensa nessa possibilidade. E uma maneira tradicional em adquirir
maternidade, de forma legal e aceitdvel na maioria das sociedades.

Isso significa que além da sua prépria condi¢do, ha que se realizar um esfor¢o pessoal
para estabelecimento de um “padrdo de normalidade” em relagdo ao seu potencial sexual e
reprodutivo. Se por um lado sdo procedimentos caros, ainda com amostras pequenas € que
demandam uma sobrecarga emocional representativa para a mulher que tem essa vivéncia; a
cessao tempordria de utero e a ado¢do se mostram opg¢des que necessitam de apoio solidério e
legal de envolvidos em uma pratica de solidariedade™.

Independente de realizar ou ndo procedimentos cirurgicos, indo a médico de qualquer
especialidade, esta menina ou mulher repetird sua historia e relatard sua condi¢do para
profissionais, que muitas vezes desconhecem doencas raras. A narrativa da descoberta da
doenca, do itinerdrio diagndstico, dos esquemas terapéuticos € cirurgicos se repetird nos
consultdrios e clinicas® , fazendo com que a dor seja revivida, o que certamente marcard a
formacao de sua identidade feminina.

A identidade feminina formada apds o diagnodstico passara pela redescoberta do corpo
e pela reconfiguracio do status de mulher. E um processo intima, individual e seu significado
pode oscilar entre o “tirar gosto de viver” ou “restaurar o fervor de existir’”. Nas condigdes
histéricas da Modernidade a identidade de um individuo passa por sucessivos deslocamentos,
fragmentacdes e descentramentos, que afetam o sujeito, seu lugar de mundo social e cultural®
(p.9). Identidade passa a ser concebida como algo que ndo € fixo, essencial ou permanente, e
sim uma ‘“celebracdo movel”, definida historicamente®. A nova condi¢do pds-moderna,
apresentada por Hall, sugere nomea-la identificagdo, mais adequado para o que se vive na
contemporaneidade. Baumann sugere uma nova reconfiguracdo de modernidade, ao qual
designa de liquida~. Nela, a identidade experimenta certa liquidez, sempre presente nas relacoes
humanas e institui¢gdes formais na sociedade. E qual € a identificacdo dessa mulher com
SMRKH, num contexto social que prioriza o habitus mulher-esposa-mae?

Ha de se considerar sua construg¢do social, fruto de interacdes. No reconhecimento

dessas tultimas, hd o entendimento de que suas proprias identidades/identificacdes pessoais
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sejam formuladas a partir de modelos ja reconhecidos na sociedade. Interfaces do corpo-
sociedade em suas expressoes, algumas reconhecidas coletivamente, como seu préprio género,
em seus padrdes sociais dos “normais”™, como nomeia Goffman; outras construidas na recente
(e impactante) relagdo com a SMRKH.

A titulo de exemplo, segue o relato de uma jovem com a sindrome, que afirma: “wants
to be like the other girls of her age and get rid of this problem”. E também “have children like
everyone else”. A menstruagdo, elemento importante no arquétipo da feminilidade, lhe falta,
assim como o potencial reprodutivo”. Deve-se recordar que, numa alusdo a Goffman, que esta
nova face (um valor social positivo reinvindicado) deverd se reconfigurar a partir da tradi¢ao
biomédica, tendo inicio no rito do diagndstico, no saber do ginecologista que opera num espago
de saude — considerando a anamnese, exame fisico e complementares. E este rito estabelece a
disease, pela decodificacdo dos signos e sinais bioldgicos, pela apreensdo da biografia da
paciente e, utilizando esse material que lhe € proprio, através de uma gnose forjada na tradi¢ao
médica, verte estes dados em nova narrativa. E o médico espera desta paciente que ela respeite
as regras sociais que estabelecem o habitus feminino, isto €, que acolha a oferta da intervengao.

Uma das criticas apresentadas por Gueniche e colaboradores* é que o médico, mediante
sua tradi¢do, apresenta prontamente o “poder magico da cura”, isto €, a solu¢do para a doenga,
que neste caso € a oferta de reconstru¢do vaginal ou a dilatacdo para garantir o coito
heterossexual, sem assegurar a preparacao dessa jovem para a cirurgia. Deve-se recordar que a
correcdo cirurgica € realizada quando a mulher tem interesse e possibilidade de vida sexual
regular®. Seriam a vaginoplastia e a neovagina capazes de “restituir” a paciente a feminilidade?
Para os autores acima citados, a resposta é ndo. E necesséria a reconstrugio do seu “corpo
interno”, que vive a illness. Uma identidade ndo € resultado de uma intervencio técnica
singular, mas é uma construcao:

“Girls do not wait until puberty to feel like girls, they have been invested as girls
since birth. Young girls with Rokitansky syndrome are invested as girls, even
though no one is aware they are lacking internal genital organs.”

Um estudo de Heller-Boersma e colaboradores apresenta elementos que permitem

compreender como as interacdes face a face na SMRKH podem ser complexas:

“i) falha em processar diagnésticos (bloqueando detalhes ou focando em alguns aspectos
apenas); ii) a ocorréncia de avaliacdes negativas idiossincriticas e eventos relacionados a

! "Meninas ndio esperam até a puberdade para se sentir como meninas; eles foram investidos como meninas desde
o nascimento. As meninas jovens com a sindrome de Rokitansky sao investidas como meninas, mesmo que
ninguém esteja ciente de que eles estdo faltando 6rgdos genitais internos
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SMRKH (por exemplo, eu ndo sou uma mulher adequada, eu sou uma aberragio, eu sou indigno)
que se incorporam ao senso de identidade feminina dessas mulheres; iii) uma série de estratégias
cognitivas e comportamentais inadaptadas (por exemplo, evitar a intimidade, compensar os
defeitos percebidos, tentando ser perfeito e "super feminino") através do qual as mulheres tentam

N

reduzir o senso de ameaga a sua feminilidade e a qualquer acompanhamento sintomas
emocionais’.

Pode se depreender do estudo, que a jovem mulher com agenesia vaginal e uterina € um
ser que sofre e desenvolve estratégias de enfrentamento da doenga (coping)~. E vive um luto,
aos moldes daquilo que € descrito por Kubler-Ross: se ressente da noticia, nega a reconhecer
sua condi¢do, tem raiva, medo, tristeza e ansiedade-'.

E neste espago de sofrimento, onde sio conjugados a experiéncia feminina de um corpo
diferente, o saber biomédico, a atribuicdo de uma nova identidade (na maioria das vezes
“portadora”) que precisa haver o reconhecimento da sobreposi¢do de vulnerabilidades.
Schramm e Kottow* apontam a vulnerabilidade como caracteristica substancial do ser humano.
Se estamos vivos, somos vulneraveis. Trata-se de atributo intrinseco ao humano ou ao vivos.
Ainda assim, de acordo com Schramm, € uma condicao de todos - universal e indelével - e de
grupos especificos, sendo contingente e provisdria*. Logo, todos sdo vulneraveis, mas nao na
mesma intensidade, forma e graus de suscetibilidade. Vulnerdvel € a pessoa intacta com risco
intrinseco de ser ferida. Se ela é suscetivel, estd em situacdo de efetiva deficiéncia ou
desvantagem, e pode sofrer dano suplementars. E a vulneracdo € uma vulnerabilidade
consubstanciada, particular de quem deixou de ser vulneravel, se tornou vulnerado*.

Sujeitos ou populacdes vulneradas tém suscetibilidade em manifestar determinada
condicdo, o que € regra em grupos de pacientes com doengas raras de origem genética. Essa
situacdo coloca em xeque a triade descritiva da natureza humana - vulnerabilidade, dignidade
e integridade — que integram a autonomia“*. Esses sdo elemento importantes para compreender
conflitos morais que podem ocorrer nas vidas de quem enfrenta estas condicdes. E também
importante distinguir “a mera vulnerabilidade da efetiva vulneracdo”. Ameagados sdo
suscetiveis, enquanto vulnerados sdo afetados*. Ardan & Peixoto Jr. afirmam que se deve
compreender tal assimetria nas andlises bioéticas, especialmente no que se refere aos principios
de igualdade e justica®.

A mulher diagnosticada com SMRKH € vulneravel, vulnerada. Enfrenta uma situacao
limite na qual questiona se € mulher ou se pode ser mae". Tratamentos psicolégicos podem
amenizar este impacto, ja que hd registros de sofrimento psiquico e baixa autoestima persistente
apos recebimento do diagndstico’. Soma-se a isso, o impasse fisico (diante da incoeréncia dos

modelos de mulher fracassarem para ela), a duvida consequente diante da auséncia (vagina) e
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a depressdo®, essa ultima presente em 40% da das pacientes, € que se soma a um estado de
ansiedade com ‘“‘sentimentos subjetivos de tensio, apreensao, nervosismo e preocupagio, € por
ativagdo ou excitagdo do sistema nervoso autdbnomo’.

A experiéncia de corpo no mundo dessa mulher, como ja afirmado, é afetada pelo
diagnostico e introduz o risco do estigma social. O entendimento de corpo e corporeidade €
marco importante na construcdo da presente dissertacdo. Isso porque € a variavel de escolha
para apresentacdo do estigma pela midia. Para escrever sobre esse relevante duo (corpo-

corporeidade), o foco tragado foi o uso de uma abordagem epistemoldgica sobre o corpo.

3.2.CORPO, CORPOREIDADE E BIOETICA

O pensamento aristotélico concebia corpo e mente como uma unidade. Nesse sentido, a
morte do corpo — natural, organico e que tem a vida em poténcia, corresponderia a morte do
ser. Ja os platonistas tinham pensamento divergente, considerando corpo e mente distintos, €
no momento da morte, por exemplo, a mente seria liberada de sua prisdo”. Esse dualismo corpo-
mente ou corpo-alma sempre foi uma questdo importante para o conhecimento humano. Nao
se pretende aqui esgotar a histéria do pensamento sobre o corpo, mas circunscrever alguns
elementos que permitam uma reflexdo bioética sobre estigma. Neste sentido, as abordagens
contemporaneas permitem certo transito interdisciplinar. Um exemplo deste exercicio € a
incorporacao do conceito de corporeidade na Bioética de Intervencdo” , entre outras abordagens
presentes em publicagdes da area»»s =

A primeira escolha tedrica, no campo da corporeidade, aqui presente foi o uso dos textos
de David Le Breton, que apresenta a representagdo do corpo desde sua concep¢do nas
sociedades tradicionais até a sociedade moderna. Esse primeiro exercicio permitiu tragar a
relacdo corpo, corporeidade e identidade, suas caracteristicas e refletir sobre a percepc¢ao desse
corpo na medicina moderna. O autor estende sua abordagem até a dor e os sentidos. A escolha
também se mostrou relevante pelo dialogo que Le Breton estabelece com Goffman, um
socidlogo que langou muitas luzes sobre o tema do estigma, que € tema central neste estudo.
Ambos utilizam Mauss como influéncia, que foi o primeiro a consolidar estudos do corpo ou
de técnicas corporais.

Além de Le Breton, Csordas também destaca a importancia do corpo, em uma
abordagem que utiliza o referencial fenomenolégico e o conceito de habitus de Bourdieu®. Para
Csordas, o corpo antecede o significado e a cura”, pois estuda “ o corpo fenoménico, como

locus da cultura, meio de sua experimentacdo do fazer-se humano em suas multiplas
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possibilidades” (p. 11). De certa forma, essa concepg¢ado € reflexo do pensamento de Mauss*,
para o qual o corpo € o primeiro e o mais natural instrumento do homem (p. 407).

Ha diversas correntes na sociologia do corpo. Le Breton (2007) afirma que essas
aproximacgdes visam compreender a corporeidade humana*, ja que iluminam qual seja o papel
desse elemento no contexto sociocultural, enquanto simbolo e objeto ou enquanto protagonista
e canal de representacdes do humano na sociedade.

Nas sociedades tradicionais a percep¢ao do corpo € diferente do modelo de cisdo do
corpo moderno. Le Breton cita, como exemplo, os canaques, primeiramente apresentados nos
estudos de Maurice Leenhardt* (p.22): o corpo € participante na totalidade da natureza, ligado
ao reino vegetal, ndo como € metdfora, e sim uma “identidade de substancia™ (p. 23). E o karo:
o corpo do homem, o corpo da noite, o corpo da dgua* (p. 24). O humano nessa sociedade estd
misturado ao cosmos, a natureza e a comunidade” (p. 31).

No ocidente, com o advento da Modernidade, a relacdo humano/corpo muda. A
Modernidade envolve uma “ruptura autoconsciente com o velho, o classico, o tradicional™
(p-12). E isso se reflete diretamente na condi¢do corpdrea e na relagdo com o seu corpo. De
conexdo, o corpo na Modernidade passa a ser considerado uma interrup¢do, uma quebra
paradigmatica* (p. 37), no qual o corpo € convertido em “local de cesura” ou recinto de
soberania do ego” (p. 9). Ainda que a construg@o da corporeidade seja individual, o corpo ndo
se descola de estruturas sociais e culturais. A concep¢ao de corpo o posiciona como um locus
construido e historicamente e culturalmente transformado. Nas sociedades ocidentais ha
promocao do individualismo e o corpo € atributo que desaparece com a morte* (p. 30).

As observacdes de Mauss ajudaram a entender esse contexto do préprio corpo em
relacdo a sociedade. Em seu ‘Sociologia e Antropologia’, o autor faz um relato importante para
contextualizar as questdes culturais e sociais que permeiam e formam sua instancia. Seu
primeiro olhar veio a partir da anélise das marchas inglesas e francesas distintas e distinguiveis
por questdes culturais/sociais associadas. Mas é quando estava hospitalizado em Nova lorque

que ele tem a sua “revelacao”». Assim ele relata que:

“Eu estava doente em Nova York e me perguntava onde tinha visto mogas andando como minhas
enfermeiras. Eu tinha tempo para refletir sobre isso. Descobri, por fim, que fora do cinema. De
volta a Franga, passei a observar, sobretudo em Paris, a frequéncia desse andar; as jovens eram
francesas e caminhavam dessa maneira. De fato, os modos de andar americanos, gragas ao
cinema, comegavam a se disseminar entre nds”.

Faria sentido reduzir esse corpo ao proposto por Vesalius? Ou manté-lo cindido da alma,
como afirmava Platdo? Ou ainda, a distin¢do entre elementos subjetivos e objetivos, como

propunha Descartes? O corpo que Le Breton apresenta ndo estd restrito ao materializado, € o
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que se é, ndo o que se tem. “Eu sou o meu corpo e nio eu tenho um corpo™. E nessa relacio
ser-ter que se imbrica o conceito de corporeidade: “estado que se realiza na experiéncia
instituida de percepgdes pré-objetivas™. Corpo e corporeidade sdo duas palavras que se
relacionam e se encontram no humano. A relagdo que se tem com a corporeidade foi bem

definida por Rehfeld":

“Queremos descrever a qualidade de nossa relagdo com o mundo através do corpo que
somos, pois € através dele que se dd todo contato e reconhecimento do mundo. Também
nosso contato com nossos sentimentos traduz-se em sensacdes corporais(...).
Percebemos as mudancas no mundo e no corpo que somos — desejo, envelhecimento —
através ndo somente de nossos olhos, mas também do nosso olhar. Isto significa que
ndo basta descrever as coisas mesmas, mas é necessario descrevermos este nosso olhar.”

E necessdrio o reconhecimento do aspecto relacional do homem consigo mesmo, com o
outro e com o mundo em que ele estd imerso. Essa interacdo continua permite com que se
compreenda o préprio significado da corporeidade, ja que ela é configurada na ocupagao
dinamica no mundo em que esse ser humano se insere. Para Csordas a corporeidade “estd além
da representacdo do discurso, sem contudo deixar de incluir essas dimensdes™ (p. 11).

A defini¢do do corpo passa pelo entendimento de como esse universo de interagdes se
insere em um espaco social*. E o locus simbélico e perceptivel onde essa pessoa se dispde. E
nele que se da a relag@o espago-tempo em que o corpo vive. Esse espaco ultrapassa a propria
localizag¢ao geografica. Alcanga o nivel mais especifico, o do espaco social.

A existéncia humana passa pelo corpo. Sua representacdo € utilizada nas artes. Os
proprios sentidos do homem - tato, olfato, paladar, audi¢do, sdo elementos que transferem e
traduzem em significados. Jodo Cabral de Melo Neto permite até metaforas em sua poesia: a
mulher retratada € a casa: “a vontade de corré-la, por dentro, de visitid-la™ (p. 43). Traduz
também a sua incompletude, “a auséncia que se leva esta 1a”, segundo Melo Neto. Os escritos
do poeta sobre o corpo refletem e traduzem esse arcabouco, esse espaco, a casa-habitacdo como
“referéncia de uma identidade™ (p. 43).

Em uma abordagem mais questionadora, entendendo o processo saude-doenga, o corpo
para Le Breton (2003) € vivido como um “acessério da sua presencga”, “objeto imperfeito”,
“rascunho a ser corrigido” (p. 10). O seu “Adeus ao corpo” € uma abordagem ainda atual, que
trds novos tracados desse acessorio. No campo da saude, o corpo € marcado, medicalizado e
corrigido. E mais: € via reprodutora e passa pelas transformac¢des mais tecnoldgicas para seu
aperfeicoamento — controlado, cibernético, que existe em rede e € desmaterializado.

Desmaterializar € uma contradicdo diante de um elemento que materializa o sujeito. Esse

materializar revela o ser. Sdo esse conjunto de aspectos simbdlicos que dao sentido a vida e
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ajudam a revelar o ser*: “sem o corpo, que lhe da um rosto, o homem néo existiria (p. 7)”. E
complementa: “a existéncia do homem € corporal” (p. 7).

Isso porque a propria representacdo da existéncia humana, seus desafios, sua relacdo
com 0S grupos sociais € seu protagonismo sao mediados pelo corpo. Ele € esse referencial, €
interface entre o social e o individual, natureza e cultura, o psicoldgico e o simbdlico. E nele
que se instigam didlogos e possibilidades de interlocucdo. Se o corpo € e estdi em uma
construcdo social, ndo se limitando ou reduzindo ao seu aspecto fisico, em uma abordagem
moderna e biomédica; a corporeidade € aqui representada pelos aspectos corpdreos da
subjetividade humana™. Ela € tema central na fenomenologia, especialmente em Merleau-
Ponty, e desempenha um papel central na formagao das percepgdes, cogni¢des e da sua propria
natureza.

Imerso em uma multiplicidade plural, esse corpo vive o controle na sociedade em que
se insere. A disciplina é elemento fundamental para entender a relacdo aqui instituida. O
controle dos corpos construido a partir de uma politica coercitiva e que usa a disciplina perpassa
o corpo-décil, corpo-iitil*. E uma 16gica ideoldgica de controle social, com participantes
multiplos como o Estado e entidades formais, como as suas instituicdes de saude*.

Foucault também contribui nessa constru¢do. Em “O nascimento da clinica” — uma
arqueologia da percepcdo médica, a hegemonia de uma Medicina clinica deu lugar a uma
concepcao de saide que busca o normal. Saide € substituida pelo sentido de normalidade, uma
transicao significativa que flerta com nova possibilidade de poder. Nesse sentido, o flerte se
transforma em fortalecimento de outras possibilidades de poder.

Os estudos sdcio-antropoldgicos de corpo permitem tragar a relacdo entre bioética,
poder, estigma e corporeidade, ja que fornecem elementos para as perguntas de fundo desta
pesquisa: de que corpo estamos falando? Quando esse corpo passou a ser protagonista de um
contexto bioético? Esses questionamentos sao relevantes, ja que, mais que uma €ética normativa,
a Bioética tem como elemento central o humano e sua dignidade, que operam no registro desse
corpo e dos seus conflitos que decorrem de seu estar no mundo.

Mesmo na tradi¢ao hipocratica da €tica médica, o corpo aparece como um sistema, cujas
doencas causavam desarranjos na estrutura de sua condi¢ao natural”. Quando a bioética surge,
Potter afirma que “a ética que se relacionava com os fendmenos da vida humana” e se conectava
as questdes biomédicas, sociais e de ambiente (p.11), que s@o espagos onde o corpo se faz
presente.

Hé certo enfoque, na bioética, no conceito de pessoa™® que coteja a concepgao

plantonista dualista de corpo e alma. Corpo e pessoa integrariam o individuo. E a pessoa seria
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a natureza imaterial do individuo que se apresenta na interacdo face a face. Mas como ja
apresentado, sem o corpo nao ha face que se apresente. E as concep¢des de bioética, como as
de Frankena, que apresenta principios prima facie (beneficéncia e justi¢a), as do Relatorio
Belmont, que introduzem na ética biomédica as concepgdes de principios de respeito pela
autonomia, beneficéncia e justica, ou aquelas das bases do Principialismo de Beauchamp e
Childress', precisam lidar com esta situag@o. Esta corrente da bioética parece dar significado e
atribuir dignidade ao corpo. Enquanto correntes utilitaristas, como a de Peter Singer, assumem
que os corpos podem ser esvaziados de seu carater de pessoa' .

E importante rememorar que as décadas de 1960 e 1970 sio movidas por revolugdes
sociais histdricas, que ainda ndo estavam vinculadas aos estudos bioéticos. O grito de mulheres
“My body belongs to me” (em tradugdo livre, “meu corpo me pertence”) na Alemanha,
Inglaterra e Estados Unidos reivindicava a elas o direito ao seu proprio corpo e também era
parte da Bioética, ainda que ndo reconhecida, nesse periodo essa conotacdo social e politica
vinculada ao corpo. Vinte anos depois (1990) comegaram as criticas ao Principialismo (ou
Principialism, tal qual era nomeado por Beauchamp & Chidress (1978)). A “tirania dos
principios” foi alvo de criticas.

Paralelo as criticas ao modelo principialista, o final dos anos 1980 e inicio de 1990 se
configura como etapa de reavaliacdo de temas em bioética. E € neste periodo que as discussoes
sobre corpo e corporeidade aparecem™ . As aproximacgdes feministas e sociologicas comecam
a ganhar evidéncia. Termos como body e embodiment comegam a ser usados contemplaram o
corpo feminino, seja em tecnologias reprodutivas assistidas, seja na autodeterminagdo e
reteorizacdo da satide da mulher em uma perspectiva feminista's'.

Abordagens fenomenoldgicas também sdo utilizadas na discuss@o sobre corpo e
bioética*». Ha abordagens que fazem reflexdes metodoldgicas criticas da andlise
fenomenoldgica interpretativa, ética do corpo e espago; assim como hé autores que abordam a
fenomenologia do sofrimento em Medicina e Bioética». Schicktanz* discute perspectivas
bioéticas sobre o corpo humano e a relacdo da sua corporeidade em analise epistémica-
hermenéutica. Contribui de forma significativa nos estudos, consolidando um artigo de maior
énfase e destaque ao corpo no campo da Bioética. Neste artigo, o autor apresenta o corpo como
elemento que constitui a percep¢do e a experiéncia individual, sendo, materialmente ou
mecanicamente, um locus construido, historicamente ou culturalmente transformado.

No Brasil, além das abordagens feministas, o elemento corpo € considerado marco na
Bioética da Intervencao (BI). Para a BI, ele € materializa¢ao da pessoa, o soma com dimensdes

fisica e psiquica. N@o € entendido fora do ambiente em que o individuo se insere, ao contrario,
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existe uma “interconexdo cultura, estrutura social e pessoal”>. E a via de conexdo pessoa-
mundo, que constitui o Eu, sendo reconhecido e tendo recogni¢cdo como ente pessoa a partir do
Outro. Corporeidade esta ligada a duas dimensdes: a concep¢ao do Eu — a entidade metafisica;
e também a percep¢do do Eu, que € realidade concreta. Aqui hd o reconhecimento da mulher

como pessoa, ponte para acolhimento de sua dignidade.

33.ESTIGMA

A discussdo do conceito de estigma, nos estudos socioldgicos, tem uma influéncia
interacionista simbdlica. Esta corrente de pensamento remonta a um artigo publicado, em 1937,
por Herbert Blumer. Esse estudo era uma ampliagdo ao trabalho realizado por George Herbert
Mead, na Escola de Chicago. Erving Goffman era aluno de Blumer e teve por inspiracdo, para
suas produgdes tedricas, os textos de Mead. Mesmo com essa aproximagao epistémica, e de sua
associacdo com a Escola de Chicago, Goffman teve uma trajetoria unica, “ainda que muito
influenciada pela abordagem humanista, interacional e qualitativa™ (p. 142), tracos dessa
Escola.

A base de estudo de Goffman sdo as “interagdes como objeto especifico™> de forma
diversificada em angulos e metaforas. Utiliza a analogia com o teatro com cendrios, mascaras
e papéis, para os quais se desdobram ritos. Os atores sociais em seus jogos “manipulam af
informagdes para atingir seus fins”>. Além da influéncia do interacionismo simbdlico, o autor
flerta com outros autores e teorias, aqui ja citados, como Durkheim e Simmel.

A principal referéncia para a discussao de estigma, na presente dissertacao, € o livro de
Goffman “Estigma: Notas sobre a manipulacio da identidade deteriorada” » . J4 no prefécio,
Goffman revela o significado de estigma: “a situagdo em que o individuo esta inabilitado para

a aceitagdo social plena” (p.09)(3). Segundo Nizet> :

“Goffman define como “estigmatizado”, o individuo que apresenta um atributo que o
desqualifica em suas interacdes com outrem. Esse atributo, que estabelece o descrédito, consiste
em um desvio em relacdo as expectativas normativas dos outros a propdsito de sua identidade:
“Assim diminuido aos nossos olhos, ele deixa de ser para nds uma pessoa perfeita e comum, e
cai no mesmo nivel do individuo viciado, amputado” [St, p. 12]. O estigma ndo é determinado
por um atributo objetivo, que acarretaria necessariamente, € em qualquer sociedade, a
estigmatizacdo. Ele € determinado pela relacdo entre o atributo e o esteredtipo que temos do
mesmo, particularmente em sua relacdo com a identidade. Portanto, é possivel reconstituir a
histéria da capacidade de um atributo (p. ex., ser divorciado, homossexual etc.) em constituir um
estigma em uma dada sociedade.

A questdo do estigma € apresentada em diversos segmentos culturais. Por exemplo,

Victor Hugo apresenta Quasimodo, o corcunda, como um ente “em que o bonito e o feio, o bem
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e o mal se misturam™~. Cicatriz, marca, sinal. Corcunda, zarolho, manco. Todas essas palavras
se unem a um ato proprio: a estigmatizacdo. Quasimodo € paria marcado, que vivia no escuro
de uma Paris bela e inebriante, representada pela propria Catedral em que vive.

Além de Goffman, ha importantes autores como Sontag'*, Saulages™, assim como Elias
& Scotson™, que em “Os estabelecidos e Outsiders”, que estabelecem correlacdo entre estigma,
discriminacdo e exclusdo social. Na Bioética, o estigma e a discriminagdo, considerando o
principio do artigo 11 da Declaragcdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH),
sdo formas de ‘“violacOes a dignidade humana, aos direitos humanos e as liberdades
fundamentais”. Entende-se que a dignidade é “qualidade intrinseca da pessoa humana”, e
apresenta-se como “irrenunciavel, inaliendvel e indisponivel”.

Essas duas violacdes sdo descritas em estudos de qualidade de vida de pessoas com
doencas raras. De modo geral, os instrumentos de coletas de dados tém por indicadores estigma
e exclusdo social presentes. Em analise qualitativa sobre a vida de pacientes com Erros Inatos
de Metabolismo e seus parentes, o estigma ¢ um indicador que imbrica em si a ideia negativa
de distin¢do, que leva a exclusdo. Estas situagdes se repetem nos estudos da deficiéncia e,
mesmo, em estudos sociais que versam sobre elementos étnicos e raciais.

A estigmatizacdo pressupde uma assimetria de poder. Uma marca distintiva que pde o
outro em condi¢do inferior e torna seu discurso desqualificavel. Nessa relacdo assimétrica ha
violéncia e injustica epistémica™ . O estigma é um encontro face-a-face onde um Outro
estabelece assimetria e espera que o estigmatizado desempenhe papéis sociais que sejam
condizentes com este “status inferior”. Seu inicio sempre se relaciona a formas de categorizagao
de individuos pela sociedade, conferindo atributos “considerados como comuns e naturais”, a
primeira vista e conhecimento, e que revelam a sua identidade social’ (p. 12). Esse termo era
utilizado por Goffman em substitui¢do ao status social, j4 que implica ndo apenas categorias
estruturais (ocupagdo, por exemplo), como pessoais (honestidade) .

A essa categorizacao “efetiva” que se € imputada retrospectivamente, Goffman nomeia
de identidade social virtual. O que o individuo prova existir, ele chama de identidade social real.
A essa ultima, quando ndo corresponde as expectativas tragadas ao outro, € ndo se enquadra no
que se identifica como desejdvel, se d4 a transi¢do de pessoa comum para uma pessoa marcada
pelo desvalor: (p. 12). Ha tacita falta de sintonia entre a categorizagdo atribuida (identidade
social virtual) e a concreta (identidade social real).

Elias» descreve relacdo assimétrica de poder em Winston Parva, nome ficticio de uma
cidade periférica a Londres, que foi alvo de estudo emblematico sobre a conjungdo

estigma/discriminagao/exclusao social. Esse tratado microssocial funciona com uma lente de
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aumento, possibilitando enxergar melhor essas violagdes em maiores propor¢des sociais. Nessa
localidade existiam dois grupos sociais: os estabelecidos e os outsiders. Moradores ha mais
tempo na cidade, os estabelecidos, se consideravam com maior carisma grupal distintivo e se
sentiam humanamente superiores, recusando contato com os outsiders. Utilizavam um
instrumento de controle social: a fofoca, seja ela elogiosa (praise gossip) ou a depreciativa
(blame gossip)>. Os outsiders, por outro lado, tinham todas as caracteristicas opostas e se
diferenciavam do primeiro grupo por ser uma minoria andmica. Seu valor humano era
considerado menor, eram os estigmatizados por esse grupo (“establishment”)>, pessoas
“estragadas e diminuidas™. Apesar de serem dois grupos iguais, em termos de prestigio e poder,
os estabelecidos prevaleciam e, nesse caso, era o grupo reconhecido a partir do establishment
local. Moravam em Winston Parva muito antes do que os outros, encarnando os valores da
tradi¢do e boa sociedade.

Existe uma disting@o para reconhecimento de estigmatizados: quando essa caracteristica

z z

€ conhecida ou imediatamente evidente, a pessoa € desacreditada. Caso exista o
desconhecimento ou a ndo imediata percepcdo dessa caracteristica, ela é considerada
desacreditavel’ (p.14). Trés tipos de estigma podem se apresentar aos

desacreditados/desacreditdveis, segundo apresenta o autor:

“Em primeiro lugar, hd as abominacdes do corpo — as varias deformidades fisicas. Em
segundo, as culpas de cardter individual, percebidas como a vontade fraca, paixdes
tirAnicas ou nfo naturais, crencas falsas e rigidas, desonestidade, sendo essas inferidas
a partir de relatos de, por exemplo, distirbio mental, prisdo, vicio, alcoolismo,
homossexualismo (sic), desemprego, tentativas de suicidio e comportamento politico
radical. Finalmente, hd os estigmas tribais, de raga, nagdo e religido, que podem ser
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transmitidos através da linhagem e contaminar por igual todos os membros da familia
(p.14).

Os “normais™ instituem uma constru¢cdo ideoldgica para explicar a condicdo de
inferioridade do estigmatizado. Ela € traduzida em adjetivos proprios — aleijado ¢ um dos
exemplos. A pessoa com estigma convive em relacoes marcadas pela angustia. Os termos
utilizados por “normais”, como o homem que vive com uma condig¢ao fisica que o incapacita -
citado acima, sao determinantes para estabelecer a marca do estigma. Nos outsiders de Winston
Parva, formam uma fantasia coletiva, um sentimento em que a identidade/identificacdo desse
grupo fosse associada ao que os estabelecidos adjetivaram dos outsiders. A estigmatizacdo tem
efeito paralisante, os outsiders avaliam-se inferiores a partir da &tica dos opressores
(estabelecidos)». O que se torna cada vez mais real € a criacdo de esquemas, padroes de
normalidade configurados por quem nao sofre o estigma. A falta de um “feedback social”,

consequente isolamento dos estigmatizados (configurando-se a discriminagao e exclusao social)
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nesse nivel soma-se a inseguranca pela percepgao desses ditos “normais”.

A Bioética tem considerado as diferencas sociais que implicam em vulnerabilidade* em
seus estudos, e isso inclui andlise de situacOes em que o estigma e discriminagdo estao
presentes”==. O contexto contemporaneo, com a influéncia da globalizacdo, é atravessado por
disputas acerca da cultura e da pluralidade das moralidades. Invariavelmente, os conflitos sao
replicados pela midia e suas novas tecnologias. As relacdes de poder assimétricas, em que o
outsiders e minorias sao marginalizadas, sdo replicadas e ganham visibilidade. Os resultados
desta situacdo podem ser ambiguos e tender para aspectos negativou ou positivos.

Estigma e discriminacdo t€ém uma relacdo sinérgica consequencial, que evolui para
exclusdo social da pessoa/grupo mesmo em veiculos de comunicacdo. De modo geral, hd a
desqualificacdo, rejeicdo e exclusdo que sdo repetidas, replicadas, copiadas e, raramente,
criticadas.

Ainda sobre o estigma, deve-se salientar que pode ser sentido (felt stigma), aquele que
¢ referenciado como recebido/ocultado como estratégia de “enfrentamento”, ou pode ser
efetivado (enacted stigma), aquele que ocorre de fato, com potencial discriminatério™.

O estigma pode ser internalizado pelos sujeitos. Se o mesmo perceber que a sociedade
marca determinado atributos como impuro, o sujeito pode tentar se imaginar como um nao
portador dele’ (p. 17). Ou ainda, pode desenvolver um édio de si ou autodepreciagdo. Da
negacdo pode surgir uma estratégia de correcdo da base objetiva de seu “defeito”, mediante
correcdo médica, ou adota comportamentos reconhecidos como ‘‘supera¢dao”, como um
deficiente visual que que escala montanhas.

Outra estratégia frequente € o advocacy, no qual um elemento do grupo de
estigmatizados se incumbe da tarefa de divulgar seu proprio exemplo como um referencial para
seus iguais e para os ‘“normais”. Ou ainda, podem se organizar em associagdes, que sado grupos
de “pessoas com experiéncias semelhantes de aprendizagem sobre a sua prépria condicdo e a
sofrer mudangas semelhantes na concepgao do eu’™ (p.41). Ou seja, compartilham seu estigma:
(p. 37).

E também ha casos em que a estratégia de enfrentamento do estigma € sua aceitagdao ou
certo “esforco por parte de um individuo estigmatizado em se apresentar como uma pessoa
comum, ainda que ndo esconda necessariamente o seu defeito™ (p. 40).

Algumas consideracdes a partir do estudo de Erving Goffman podem ser tracadas a
partir do que foi apresentado. A primeira observagdo é que a mulher com SMRKH pode ser
nomeada de desacreditdvel, jd que a sindrome ndo se revela de forma aparente, fora se houver

comorbidades associadas. Enquanto pessoa desacreditdvel pelos ‘“normais”, sua maior
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preocupacao ndo € a possibilidade de contatos sociais, € sim na “manipulacdo da informacao™
(p- 51) sobre a sua prépria condicao. “Exibi-lo ou ocultd-lo; contd-lo ou ndo conta-lo; revela-lo
ou escondé-lo; mentir ou ndo mentir; e, em cada caso, para que, como, quando e onde™ (p. 51).

Se existe uma informacao, ela € social e refletida em determinados signos. Os signos de
estigma sdo efetivos no sentido trazer a tona a discrepancia de identidade acima citada. E eles
estdo mais ao alcance do publico em geral (p.71). Um exemplo que Goffman trds em seu livro
€ o da informacao social dos escravos na literatura de Dickens: identificag@o positiva parcial e
completa — idade, sexo e cicatrizes e simbolos de estigma — iniciais gravadas a fogo e sem
orelhas: (p.:56).

Em uma pessoa desacreditavel, sem grilhdes ou marcas aparentes, como se apresenta
esse signo? Se € através da visdo do outro que o estigma se torna evidente, como visualizar isso
em uma mulher com uma sindrome que néo se apresenta a sociedade concretamente? Qual € a
visibilidade, ou perceptibilidade, ou evidenciabilidade: (p. 59) dele? Sdo questdes que emergem
frente a uma sindrome rara, desconhecida, ndo aparente, especialmente quando se fala em
corpo?

Ainda que ndo exista uma resposta nesse capitulo é importante se revelar: “o publico
em geral estd comprometido com aquilo que observa™ (p. 61). E nesse caso, a mulher com
SMRKH. E aqui a manipulagdo do estigma se revela como “ramificacdo de algo basico como
a estereotipia ou o perfil das nossas expectativas normativas em relagdo a conduta ou ao carater”
(p. 61).

Para as pessoas desacreditaveis, intimos e estranhos t€m algo em comum: ambos serdao
afastados por seu estigma: (p. 64). E serd creditado aos estigmatizados um carater de “ser
unico”, no sentido de “marcas positivas” ou “apoio de identidade” ou ainda da diferenciagao
dos outros: (p. 67).

A guarda de um “defeito desacreditdvel”- (p. 76) implica diretamente aos amigos dessa
pessoa, ja que transcende ndo apenas as situacdes sociais correntes como também as “relagoes
sociais estabelecidas”, comprometendo passado e futuro, na aparéncia e na reputacio.
Transitam em um movimento o estigma, o esforco em esconder seu defeito desacreditavel e a
possibilidade de conserta-lo. Essas sdo partes da identidade pessoal.

Entre um reconhecimento cognitivo (derivado da percep¢ao) e o social (derivados de
interacdes em momentos sociais), os meios de comunicacao de massa permitem a transi¢ao do
privado para o publico. Sua “imagem publica” € construida a partir do olhar de outro(s) —

profissionais de comunicagdo, que aparenta ser verdadeiro, se expande, e em carga dramatica,
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figuram em um relato global (p. 82). E essa se difere, muitas vezes, da imagem pessoal em um
circulo de amigos.

No caso especifico de exposi¢do mididtica, ndo hd o encobrimento previsto por
Goffman’, e sim uma revelacdo, o expor seletivo de toda a condigdo nos aspectos mais
caricaturais para que se configurem em personagens, nome formal em midia dado a pessoa que
conta a sua histdria, oferece seu testemunho. Nao ha retoque de disfarces. O rei estd nu.

A Roupa nova do rei, parabola de Hans Christian Andersen inspira a compor essa cena:
o falso teceldo que com fios invisiveis simula a construcdo de uma roupa para o rei. Em sua
exposicao e encontros sociais, “vestido” com fios imagindrios e dentro das convengdes de
autoridade, o rei esta nu, mas, socialmente, vestido com nobres vestes em seu desfile de
nobreza, aclamado e saudado por todos. O tnico que grita a verdade e desmascara a farsa € uma
crianga: “O rei estd nu”. Seu grito € abafado pelo clamor da multidao, que ovaciona o rei.

Essa metafora da parabola, de modo inverso, pode ser associada a condi¢do da mulher
com SMRKH. A sociedade aqui constréi uma condi¢do em “normalizar” a condi¢do vivida e,
por outro lado, ela mesma que coloca o estigma naquela mulher. Tendem a uma relacdo
aceitacdo-fantasma - normalidade-fantasma: (p.133).

Tendo a percepg¢ao dessa sociedade, o jornalista/a jornalista, de acordo com o estudo de
Winston Parva, € uma das pessoas nos grupos sociais relatadas nos estudos de Elias. Ele/Ela
possui poderes de naturalizar discursos, no caso especifico, das fofocas entre as comunidades

de Winston Parva. Tem papel relevante na manutencdo do duo estigma/discriminagao.

3.4. CORPO E MIDIA: ALGUNS APONTAMENTOS

Desde o inicio, a comunicagdo estava la: nos hierdglifos do Egito; na incorporacio de
um alfabeto com os gregos; no desenvolvimento da Retdrica dos Dialogistas — com a
preservacao da linguagem oral; e na posterior migragcdo para a escrita. Se antes o foco estava
na verbalizacdo, e a apropriag@o cultural era executada nesse formato; foram os gregos junto
aos romanos que ofereceram as primeiras contribuigdes para o que se convencionou nominar
de jornalismo. A industrializacdo, as revolucgdes - inglesa, francesa e americana, a influéncia
da alfabetizac@o e da cultura pelas elites dominantes, antecederam um dos primeiros grandes
marcos para o jornalismo, a inven¢do da imprensa por Johannes Guttemberg, que institui o
maquindario de impressao — o prelo tipografico. Nascia ali um novo dominio social, o inicio da

midia impressa*.
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O termo midia ja nasce em plural, derivado de mass media. Tem tradug@o inadequada
em lingua portuguesa, ja que o proprio termo medium € latino. A melhor aproximacao seria ‘os
media’, considerando que a palavra designa um conjunto de meios*.Os media, em plural,
compdem meios de comunicacdo de massa (MCM) que veiculam mensagens para esse
grupamento (a massa). Instauram a mediacio entre agentes comunicativos e mensagens. E nos
MCM que mensagem e discurso ganham reconhecimento do receptor (novamente, a massa) €
perpetuam nele a forca na/da sua penetracdo, medida como a adogdo, em percentual, de
determinados meios a sua rotina diaria*.

O novo estilo de vida do homem que migra da zona rural para a urbana e também com
o trabalho nas fébricas, trds novas reflexdes sobre esse agrupamento, esse modulo sinérgico e
peculiar do individuo. A industrializacao, especialmente, transforma as relagdes de producao,
redistribui papeis culturais, e é movimento que impulsa e fortalece a midia/os media. E nesse
contexto, em pleno século XIX, que emerge o termo massa, cuja marca € a da homogeneidade,

e, segundo complementa Ortega y Gasset,

“¢ tudo que ndo avalia a si mesmo — nem no bem, nem no mal, mas que
se sente como todo mundo e no entanto ndo se aflige por isso, ou
melhor, sente-se a vontade ao se reconhecer idéntica aos outros.” (p. 8)

Irascivel, irraciondvel e manipuldvel; movida nos estimulos do complexo limbico com
mediacdo dos MCM; esse ‘grupo dominado e controlado’ ganha novas nuances via Escola de
Frankfurt. O grupo europeu questiona o ethos nacionalista norte-americano, o american way of
life (estilo americano de vida, em tradug@o da autora), com primado do consumo (enquanto
pratica social capitalista) e elevacdo do homem enquanto mercadoria, produto — refletido no
consumismo, ideia explorada por Baumann na apresentacio de sua modernidade liquida».

O conceito de Indistria Cultural (IC) representa o pensamento desse grupo sobre a
midia/os media: é na IC que ha uma producdo simbdlica em série, a cultura aqui é mobilizada
por uma industria, que além de serializar, padroniza, divide=. E a inddstria da ilusdo, diria
Adorno, que ‘eleva’ o homem enquanto mercadoria. E na sociedade do espeticulo™, que os
olhos brilham vendo as vitrines iluminadas, individuos prontos para o consumo € consumismo.

De uma ‘energia potencial’, que mescla passividade a excitacdo; a massa ainda € termo
resgatado quando se trata de discussdes sobre os MCM. A expressdo em conjunto ‘cultura de
massa’, para os Frankfurtianos, que por si s6 imbrica uma cultura que tem por origem a propria
massa, € questionada. Para eles, a IC € que ‘institucionaliza’ essa ‘cultura’, e, ainda que
individuos sejam perceptiveis ao seu controle, diante de uma maquina forte, e que alcanca

inimeras direcdes, as resisténcias sdo minimizadas=. Esse contexto tedrico-conceitual €
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importante para entendimento do que € o jornal e posterior conhecimento desse meio no
universo brasileiro.

Quais sdo as caracteristicas do jornal? Ja se sabe que o impresso inaugura a midia/os
media no imaginario com o Jornalismo tipografico desde a expressdo da escrita (com gregos e
romanos) até o prelo tipografico de Guttemberg*. E uma midia tradicional com caracteristicas
proprias. Ele privilegia leitura (em todo o seu processo) e interpretacao por parte de seu puiblico
e detalha a comunicagdo com seriedade e credibilidade.

Tendo por referencial do leitor, esse MCM se apresenta com oS seguintes

detalhamentos:

“Exige instrucdo e renda para ser consumido. Destina-se a um publico
exigente, critico, formador de opinido e, quase sempre, fiel ao veiculo
pela afinidade com sua postura editorial. Apresenta noticias sobre
varios assuntos locais, nacionais e internacionais, como politica,
economia e esportes, que estdo divididos em cadernos para facilitar a
leitura. Tem a fungdo de prestador de servicos pois apresenta
informacdes de interesse da comunidade, como pecas de teatro e filmes
em cartaz, tempo e temperatura, indicadores econdmicos e hordrios de
funcionamento das lojas em datas comemorativas. Favorece a critica e
o debate, de acordo com a posic¢do adotada pelo editor e com as matérias
assinadas pelos jornalistas. Por registrar a palavra, confere
credibilidade e caracteriza compromisso formal com o leitor” (p. 58).

A “quantidade de pessoas que tem o habito de consumir um produto”, isso €, sua
penetracdo na populacdo brasileira tem perceptivel queda em todos perfis de leitores (Figura
1). A relagdo com as midias mudou, ainda assim, o jornal favorece a reflexdo critica, o debate,
os argumentos légicos, ativa o logos do formador de opinido — importante elemento para

disseminar e introduzir temas em qualquer espaco midiatico.
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Penetraggio (%) 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Adultos 28 27 27 27 26 24 21 17
Homens 33 32 31 31 30 28 25 21

Mulheres 24 23 23 23 22 20 17 14
Chefes de familia 23 22 22 23 22 20 18 -

Penetragéo (%) 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Adultos 53 51 49 51 50 49 50 49
Homens 57 55 52 54 54 52 52 52

Mulheres 47 45 42 45 43 43 S 53
Chefes de familia 54 51 50 51 50 50 49 49

A pesquisa é feita com pessoas acima de 18 anos, perguntando se houve leitura de jornal nos dltimos sete dias.

Fonte: - Até 2011 — Ipsos Estudos Marplan - Estudos EDM 9 cidades pesquisadas
- 2012 a 2014 - Ipsos Estudos Marplan - Estudos EGM ~ 13 cidades pesquisadas
~ 2015 ~ |Ipsos Estudos Marplan - Estudos EGM - 9 cidades pesquisadas

Figura 1 - Penetracao do jornal segundo analise do IVC, 2017. Fonte: IVC.

A sua circulacdo online possibilita maior divulgacdo de informacdes em seus
agendamentos e aprofunda temas necessdrios para discuss@do em outros espacos publicos,
privados ou midiaticos. O locus ideal para investigacdo de temas com repercussao moral ou
ética € a midia.

Entre a palavra-voz (expressa) e palavra-siléncio (ndo dita) existe um locus para o corpo
perfeito. A ideia de corpo perfeito esta relacionada ao corpo enquanto produto sécio-politico,
imerso em uma categorizacio planificada de consumo. E ele o padrio, a diretriz para o
desenvolvimento humano, que, em sua individualidade, se mostra plural. Na busca entre ética
e estética (dois norteadores da pratica comunicativa), a escolha pela aparéncia parece ser o
caminho inevitavel. Se em uma analise frankfurtiana, considerando a Industria Cultural=, ha
um reconhecimento desse sentir-se preso a um padrdo, o corpo se firma em um modelo
espetacularizado, objetificado, instituido e presente nas diversas corporeidades.

A busca desse modelo eleva o sofrimento e a dor da pessoa que nao apenas o V€ nas
imagens de mulheres que se abrem em sorrisos, com padrdo europeu, em pleno verdao, com seus
corpos esguios e perfeitos devidamente “fotochapados” em mintisculos biquinis. E ela que o
almeja obcessivamente em cada imagem presente em redes sociais. E sofre, sente dor, com
acometimentos fisicos decorrentes da alta exposicao de suas fotografias.

A pesquisa da Royal Society for Public Health sobre midias sociais e bem-estar e saude
mental em pessoas jovens, a #StatusofMind«, exemplifica isso. Ela apresentou os efeitos

negativos no uso de midias sociais em jovens adolescentes que utilizam essas redes como
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(quadro 2):

Quadro 2 - Sumarizacao de efeitos negativos identificados na pesquisa #StatusofMind

Ansiedade e depressao
Sono
Imagem corporal
Cyberbullying
Fear of Missing Out (FoMO)
Fonte: RSPH.

No estudo, 9 em cada 10 meninas/adolescentes afirmam que nao se sentem felizes com
seu corpo**. Em um mundo pautado pela imagem, em que redes sociais como o Instagram hoje
tem 700 milhdes de usudrios ativos no mundo, a larga exposi¢do desse corpo perfeito pode
promover fortes impactos na imagem corpérea da mulher, ja em condi¢cdo intrinsicamente

vulnerdvel. Especialmente em jovens adolescentes, que chegam a afirmar que:

Anonymous « 20-24 y/o Northern Ireland
“Instagram easily makes girls and women feel as if their bodies aren’t good enough as
people add filters and edit their pictures in order for them to look ‘perfect’.”

Figura 2 - Depoimento da pesquisa #StatusofMind 2017 sobre imagem corporal. Fonte: RSPH

Nos “90 de busto, 60 de cintura, 90 de quadril”~, a beleza corpérea segue um padrao
ideal no Brasil em dois modelos de segmentagdes distintas: € o da mulher que publiciza a
cerveja ou a da moda, ou seja, € a brasileira cheia de curvas ou a internacional magra com
medidas globais. Esse perfil, inalcan¢avel e buscado por muitas, se mostra utépico e, porque
ndo citar novamente Sfez em sua colocacdo: a utopia € o ndo lugar=. O uso de redes sociais que
fortalecem essa imagem do “corpo perfeito” permeia a vida de adolescentes, que, em fase de
aceitacdo, acabam por apoiar esse modelo em seu imagindrio pessoal.

A consequéncia natural da busca dessa utopia € a ansiedade, inadequacdo, baixa de
autoestima, que podem evoluir para a bulimia e anorexia, enquanto efeitos mais complexos
desse sentimento*. Se ha um corpo social-culturalmente ressignificado, ele ndo ocupa esses
espagos.

O corpo social se reflete em outros espacos. Transcende a midia e adentra universos
também referenciados por ela. Pesquisa realizada no norte (Liverpool) e centro (Coventry) na

Inglaterra fez aferi¢cdo antropométrica de manequins de lojas e concluiu que
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“o tamanho do corpo de manequins usado para anunciar moda feminina

z

nao ¢ realista e seria considerado medicamente insalubre em seres
humanos’.

O padrao ultrafino imposto pela industria fashion, simulando um perfil de Barbie — a
boneca loira, de longos cabelos e cintura pequena, se revela um padrdo globalista imposto ao
feminino e que transcende espacos privados, alcancando locais piiblicos. E no olhar, de forma
simbdlica, que ele se projeta e se instaura. O almeija e defende como padrao. O corpo perfeito
reflete a utopia de Sféz= € o ndo lugar, € onde a inadequacdo se comporta, a normalizacio €
pautada pela nao possibilidade. Em mulheres com SMRKH pode ser um mundo de exclusao,

estigmatizacao e de ofensa a autonomia.
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4. OBJETIVOS DA PESQUISA
4.1.0BJETIVO GERAL

O objetivo deste estudo foi compreender, tendo como norte a perspectiva bioética, a
construcdo do estigma social na midia impressa (jornal) veiculada eletronicamente
relacionada a Sindrome de Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser, uma condicdo que afeta

exclusivamente mulheres.

4.2.0BJETIVOS ESPECIFICOS

» Identificar nas narrativas jornalisticas impressas (jornal) veiculadas
eletronicamente, que tem por foco a mulher com a SMRKH, quais s3o os
significados discursivos apresentados.

» Analisar que categorias permeiam o discurso mididtico, caracterizando seus
conteudos conforme uma perspectiva interdisciplinar do estigma para com as
mulheres com SMRKH.

» Analisar que tipo de discurso sdo expressos nos meios imagéticos da midia
impressa, procurando vislumbrar que sentido expressam sobretudo no que concerne
a corporeidade de mulheres com SMRKH.

» Discutir, mediante o uso das categorias bioéticas ndo-discriminagdo, nao-
estigmatizacdo e alteridade a questdo de estigma direcionado a mulher com

SMRKH.
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5. MATERIAL E METODOS

Trata-se de uma pesquisa interdisciplinar em bioética com uso dos referenciais tedrico-

metodolégicos do campo da sociologia da comunicacdo e da sociologia do corpo. Realizou-se

pesquisa de base documental (matérias de jornais veiculadas eletronicamente) com andlise de

contetddo segundo Bardin” e elementos da escola francesa de contetido e discurso. Para alcance

de resultados, a pesquisa foi desenvolvida obedecendo as seguintes etapas*', conforme descrito

por Silva e Fossa:

a)

b)

d)

Leitura flutuante de documentos (matérias jornalisticas, posts em blogs, artigos
cientificos, textos de rede sociais) a fim de criar primeiras impressdes sobre o
tema.

Defini¢ao de pergunta de pesquisa (populacdo, interesse e contexto - PICo)
Defini¢ao dos veiculos de comunicacdo: consultou-se os sitios do Instituto
Verificador de Circulagdo e do Guia de Midia para identificacdo de jornais de
maior audiéncia e circulagdo no Brasil. Como critérios de exclusao dos veiculos
nessa busca tragou-se: 1) plataforma sem lupa de busca; 2) site do veiculo com
erro de servidor ou ndo disponivel; 3) acesso as matérias restrito aos assinantes;
4) veiculos cujas matérias nao tinham um teor factual e, 5) o assunto SMRKH
apenas foi utilizado na matéria para exemplificar outro tema central.
Estabelecimento de palavras-chave (descritores) para busca em midia (jornais):
0 uso dos termos ‘Sindrome MRKH”, ‘Sindrome de Rokitansky’ e ‘Sindrome de
Mayer Rokitansky Kiister Hauser’ permitiu o retorno de matérias jornalisticas.
Coleta das matérias: utilizou-se a funcdo WebClipper do aplicativo
EVERNOTE® com uso de palavras-chaves especificas em busca rapida, como
o nome do veiculo, cidade, estado e organizacdo de datas (postagem e
veiculacdo). Por conveniéncia, foi estabelecido o nexo temporal de 6 anos para
pesquisa documental, abrangendo o periodo de 01 de janeiro de 2011 a 01 de
julho de 2017. E importante destacar que o tema SMRKH, como boa parte das
doencas raras, ndo tem grande visibilidade mididtica e, devido a isso, foi possivel
realizar coleta exaustiva de matérias no Brasil que veicularam reportagens sobre

0 assunto.

A andlise das matérias coletadas foi realizada em duas etapas:
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Etapa 1:

e Leitura geral do material organizado no corpus.

e Codificacdo (assistida pelos softwares IRAMUTEQ e NVIVO) das
unidades de registro para formulacio de categorias de andlise, mediante
aporte do referencial tedrico escolhidos e indicagdes oriundas da leitura
geral.

e Recorte do material em unidades de registro (palavras, frases,
pardgrafos) comparaveis € com o mesmo conteido semantico.

e Estabelecimento de categorias tematicas de andlise (unidades de
contexto).

e Agrupamento das unidades de registro nas unidades de contexto, numa
logica de refinamento e agrupamento progressivo das categorias.

e Inferéncia e interpretacdo, respaldadas no referencial tedrico

Etapa 2:

Foi realizada analise das imagens paradas, mediante avaliacdo os seguintes

parametros apresentados no quadro 3:

Quadro 3 - Parametros utilizados na analise das imagens presentes no corpus

Parametros

Significados e referentes

Elementos

Quaisquer objetos, itens ou elementos que facam parte da fotografia.
Privilegiou-se aqui o referencial de imagem de Samain: “o que ela
mostra, o que ela d4 a pensar, e que, sobretudo, se recusa a revelar: o
seu proprio trabalho, ou seja, o trabalho que ela realiza ao se associar,
notadamente, a outras imagens”=.

Cores

As ousadas e intensas, brilhantes, opacas, borrada, em matizes,
abstratas, em combinacdes contrastantes, massa de cor, tonalidades
poderosas, uso de cores primdrias (amarelo, azul e vermelho),
respingo de cor, monocromdticas, em tons especificos, cores
envelhecidas, cores que relacionam ao foco (cores do deserto), cores
harmdnicas (marrom-dourado), cores discordantes, preto e branco=.

Enquadramentos

A composicdo com elementos ora colocados em evidéncia o motivo
principal/tema, tornando os demais secunddrios; ora dispondo esses
elementos-chave fora do centro, criando uma assimetria necessaria,
tornando a foto mais desequilibrada, e, ainda assim, mais dinimica.
O uso de diagonais na foto. A regra dos tergos: “divide-se o quadro
numa grade de nove retdngulos iguais. Os pontos-chave da tomada
sdo colocados em uma ou mais intersec¢des, enquanto as linhas-
chaves horizontais ou verticais acompanham as linhas de grade”= (p.
179).

Iluminag@o

Influencia as cores da fotografia. A fotografia pode ter uma luz dura
(mais intensa, a do meio-dia) e produz cores e sombras fortes. A
suave tem “ilumina¢do mais uniforme, com sombras menos
marcantes”™ (p. 142).
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Fonte: Elaborado pela autora com adaptacoes de Samain e Hedgecoe.

Adotou-se um quadro padronizado (Quadro 4), que permitiu consolidar cada varidvel

de andlise de forma sistematica, como se pode ver abaixo:

Quadro 4 - Modelo de tabela de analise das imagens do corpus

Cor
FOTOS Elementos COL. P&B | Outros Composi¢io Iluminag@o

FOTO 01

FOTO 02

Fonte: Elaborado pela autora

As fotografias foram também dispostas em folhas de contato por ordem alfabética de
Estado, para que se possa construir uma andlise de macrossocial desse conjunto (Figura 3), uma
16gica relacional macro das fotos de atribui¢do. A esse instrumento de anélise foi chamado de

Fotobiografia de contato.

09788 09789 09791

Figura 3 - Exemplo de folha de contato fotografica. Fonte: Segala+, Marcel Gautherot, Acervo do IMS.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

As fontes para andlise documental, como ja exposto na metodologia, sdo secundarias,
Sao matérias jornalisticas de midia impressa (meio de comunica¢@o de massa: jornal) veiculadas
eletronicamente na internet. Aliada a essa fonte, foi realizada “apuracdo paralela e simultanea
de informacdes que complementem os dados coletados™= (p.275), isso €, a sua contextualizagao.
Por que jornal? Ele é o designado enquanto primeiro motor da fixagdo da agenda territorial.
Participa também na defini¢cdo do que a maioria das pessoas conversardo, o que sera pensado
que sao fatos e como se deve lidar com os problemas™ (p.27).

A opcdo por midia impressa veiculada online, e ndo apenas midia impressa, atendeu o
critério de circulacdo: veiculos tradicionais do Brasil ganharam 88 mil novos assinantes digitais
em 2016 (Figura 4). Cabe ressaltar que o termo circulacdo no Brasil tem uma referéncia direta
ao Instituto Verificador de Circulagdo (IVC), fundado no pais em 1961 com apoio de
empresarios do mercado editorial (jornal e revistas), com autonomia concreta em 1965.

A pesquisa "Habitos de Informagdo e Formacdo de Opinido da Populacido Brasileira”
(2010) mostrou que os jornais impressos sdo lidos por 46,1% dos brasileiros (24,7%,
diariamente e 30,4%, uma vez por semana, sendo domingo considerado um dia importante para
ler jornal*). Ainda que tenham nimero mais reduzido que televisdo e radio (96,6% e 80,3%,
respectivamente), estdo na terceira posi¢cdo de maior procura. Como o acesso a internet esta
previsto para 46,1% da populacdo, a pesquisadora optou por fazer a analise nessas condi¢des'”.

A escolha do jornal pareceu interessante, ja que o publico que mais o 1€ é o A/B. Sdo
pessoas com maior grau de instru¢do, maior nimero de itens de conforto e posses de aparelhos
domésticos e eletroeletronicos no domicilio, segundo a Escala Brasil de analise de classes
socioecondmicas*. A distribuicdo de classes no Brasil em 2016, baseada em estudos
probabilisticos do Datafolha, IBOPE, Inteligéncia, GFK, IPSOS e Kantar IBOPE Media (LSE),

apresentam as suas caracteristicas de acordo com a regido do pais (Tabela 1):
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circulagdo de alguns veiculos no Brasil - 2017

média de exemplares (auditada pelo IVC) evolucgdo - janeiro a fevereiro - 2017

jan.17 a fev.17 jan.17 a fev.17

veiculo

Jan.17 fev17 (nGimeros absolutos) (em %)

impr. digital total impr. digital total impr. digital total impr. digital total
Folha (SP) 141.888 173.516 315.405 142.823 171.026 313.848 935 -2.490 -1.557 0,7% -1,4% -0,5%
Globo (RJ) 150.400 91.343 241.743 149.201 91.761 240.962 -1.199 418 -781 -0,8% 0,5% -0,3%
Super Noticia (MG) 204.679 47.602 252.282 201.754 50.333 252.087 -2.925 2.731 -195 -1,4% 5,7% -0,1%
Estad&o (SP) 123.236 83.750 206.986 127.584 83.739 211.322 4.348 -11 4.336 3,5% 0,0% 2,1%
Zero Hora (RS) 119.754 86.140 205.894 115.987 88.928 204.915 -3.767 2.788 -979 -3,1% 3,2% -0,5%
Estado de Minas (MG) 30.918 33.784 64.702 30.326 32.757 63.083 -592 -1.027 -1.619 -1,9% -3,0% -2,5%
Correio Braziliense (DF) 29.137 16.127 45.264 30.034 15.965 45999 897 -162 735 3,1% -1,0% 1,6%
Valor Econdémico (SP) 33.220 25.378 58.598 33.591 25.565 59.156 371 187 558 1,1% 0,7% 1,0%
Gazeta do Povo (PR) 25.566 14.708 40.275 25.380 14.462 39.842 -186 -246 -433 -0,7% -1,7% -1,1%
ATarde (BA) 20.117 13.943 34.059 19.453 13.184 32.637 -664 -759 -1.422 -3,3% -5,4% -4,2%
O Povo (CE) 15.563 15.563 15.157 15.157 -406 -406 -2,6% -2,6%
Veja 860.523 344.563  1.205.086 n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d.
Epoca 188.221 94.270 282.491 n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. nd. n.d.
IstoE (*) n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d. n.d.
fonte: dados oficiais do IVC (Instituto Verificador de Circulagdo).
jornais: tiragem média didria; revistas: tiragem média semanal. (*) o IVC ndo faz mais a auditoria dessa revista elaboragdo: Poder360/Drive

M—

Figura 4 - Circulacao de alguns veiculos no Brasil (2017). Fonte: Poder 360 e dados do IVC, 2017

Tabela 1 - Distribuicao de classes no Brasil (2016)

Classe

A
Bl
B2
Cl
Cc2
D-E
TOTAL

Brasil

2.9%

5.0%

17,3%
22,2%
25,6%
27,0%
100%

Sudeste

3,6%
6.,2%
21,0%
253%
25.4%
18.5%
100%

Sul

3.4%
6.,2%
20,6%
28,0%
24.8%
17,0%
100%

Nordeste

1.4%

2,7%

10,5%
15,1%
25,6%
44.7%
100%

Fonte: ABEP, 2017

6.1.ANALISE DE CONTEUDO

A partir da utilizacdo dos descritores definidos, 59 matérias jornalisticas foram

Centro
Oeste
4.2%
5.3%
18,7%

23.0%

27.5%

21.3%
100%

Norte

1,8%

3.4%

11,7%
17.9%
26,3%
38.9%
100%

selecionadas. Dessas, 52 obedeceram aos critérios de inclus@o previstos na pesquisa. Devido a
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repeti¢cdes de contetido, o numero de matérias que compuseram o corpus foi reduzido para 43.

A Tabela 2, demonstra a distribuicdo das matérias por unidade da federacdo e veiculo.

Tabela 2 - Distribuicao das matérias identificadas por unidade da federacao e veiculo

Estado
(ES)
AL

BA

CE

DF

ES

GO

MA

MT
MS

MG

PR

PE
RJ
RS

RO

Veiculo

Gazeta de Alagoas
Tribuna Hoje

Correio da Bahia

A Tarde

Folha do Estado da Bahia
Diéario do Nordeste
Correio Braziliense
Jornal de Brasilia
Folha do Espirito Santo
O Popular

Jornal Pequeno
Circuito Matogrossense
Correio do Estado

A Gazeta News

JP News

O Estado de Minas
Hoje em Dia

O Tempo

Folha de Londrina
Tribuna PR

Gazeta do Povo

Diério de Pernambuco
O Globo

O Sul

Correio do Povo

Folha do Sul Online

O Nortao

n

A=

W

NN = =

A=

Total ES

em %

9,62%

9,62%

1,92%

3,85%

3,85%

1,92%

1,92%

3,85%
5,77%

5,77%

9,62%

1,92%
7,69%
3,85

9,62%




SP

TOTAL

Folha de Sao Paulo
Estadao
Jornal da Cidade

Correio Popular

Y I N \S)

Fonte: Elaborado pela autora
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10| 19,23%

52 | 100,00%

A leitura geral das matérias permitiu identificar duas situacdes: (a) ha uma pratica dos

veiculos em replicar - literalmente - conteudos ja disponibilizados por outras fontes, (b) uma

parte das narrativas apresentadas tém como fonte veiculos/agéncias internacionais e foram

traduzidas e adaptadas. Aparentemente a reproducdo acritica de contetudos sobre o tema € regra.

O Quadro 5 sumariza a distribui¢@o tematica percebida na leitura flutuante.

Quadro 5 - Sintese de pautas, personagens, origem das matérias e quantidade de

veiculacoes

Pauta

Personagem

Origem

Veiculo que divulgou/
Quantas vezes (n)?

Reconstrucio de vaginas | Nao identificadas Daily Mail Tribuna Hoje (AL) (3)
em laboratério (13) (México) Folha do ES (ES) (1)
O Popular (GO) (1)
Circuito MT (MT) (1)
Tribuna do Parand (PR) (1)
Folha do Sul Online (RO) (1)
O Nortao (RO) (1)
Estadao (SP) (1)
O Globo (RJ) (1)
Reuters Estadao (SP) (1)
O Globo (RJ) (1)
Impacto diagnéstico da Jacqui Beck Daily Mail Gazeta de Alagoas (AL) (1)
SMRKH (Inglaterra) Folha do ES (ES) (1)
9 Correio do Estado (MS) (1)
A Gazeta News (MS) (1)
Kelly Smith BBC Circuito MT (MT) (1)
(Inglaterra)
Raiane Rodrigues M de Mulher JP News (MS) (1)
Michele Gehlen
(Brasil)
Joanna Giannouli Sem fonte O Sul (RS) (1)

(Grécia)

O Nortao (RO) (2)
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SMRKH e vida sexual (1) Sem personagem Sem fonte O Nortao (RO) (1)
Transplante de ttero (21)
Gra-Bretanha-Suécia Eva Ottosson - Sara BBC Tribuna Hoje (AL) (1)

Estados Unidos

Doadora morta (SP)

N3ao identificadas

N3o identificada

Sem citar fonte

Agéncia Estado

Jornal Pequeno (MA) (1)

O Tempo (MG) (1)

Correio do Povo (RS) (1)
Estadao (SP) (1)

Folha de Sao Paulo (SP) (1)
O Globo (RJ) (1)

Correio Braziliense (DF) (1)

Correio da Bahia (BA) (1)
A Tarde (BA) (1)

Jornal de Brasilia (DF) (1)
Diério do Nordeste (CE) (1)
O Estado de Minas (MG) (1)
Hoje em Dia (MG) (1)
Tribuna do Parand (PR) (1)
Folha de Londrina (PR) (2)
Diério de Pernambuco (PE)
(1)

Estadao (SP) (1)

Jornal da Cidade (SP) (1)
Correio Popular (SP (1)

Cessao temporaria de

utero (8)

Mae — Filha (registro de bebé
gerado/Brasil/BA)

Mae - Filha (registro de bebé
gerado/Brasil/RJ)

Mae - Filha (registro de bebé
gerado/Brasil/RJ)

Mae solidaria/amiga — futura
mae (registro de bebé
gerado/Inglaterra)

Barriga solidaria com foco
legal

N3o identificada
Marli de Oliveira —
Tatiane Fernandes

Deuma Dotta -

Amanda Priscila

Basilia Castilho

Amiga - Amanda

Thomas

Sem personagem

A Tarde

O Globo

Didrio da Regido

Folha de Sao
Paulo e
Alessandra
Korman

Jornal da Cidade
O Globo

A Tarde (BA) (2)
Folha do Estado da Bahia
(BA) (1)

Gazeta do Povo (PR) (1)

Diério da Regido (SP) (1)

Folha de Sao Paulo (SP) (1)

Jornal da Cidade (SP) (1)
O Globo (RJ) (1)

Fonte: Elaborado pela autora
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Nove matérias, cujo tema era primordialmente o impacto do diagnéstico da SMRKH,
apresentaram as mesmas mulheres: (a) Jacqui Beck e Kelly Smith, ambas da Inglaterra), (b)
Raiane Rodrigues e Michele Gehlen, do Brasil; e (c) Joanna Giannouli, da Grécia. As demais
contextualizaram o tema e apresentaram a sindrome por um prisma biomédico, centrado em
questdes emergentes em bioética (Quadro 5). Por questdes emergentes compreende-se uma
aproximacao biotecnocientifica de temas de saude.

A pauta referente a “transplante de utero” (Quadro 5) foi apresentada em 18 das 34
matérias, com 132 repeticdes ao longo do corpus. Um quarto das matérias apresentou as
biotécnicas para reconstru¢do de vaginas em laboratério. E cerca de 15% das matérias
trouxeram a questdo da gravidez substitutiva ou cessao tempordria. Isso significa que cerca de
80% do corpus estudado se centra em questdes médicas, ou seja, ha um refor¢o no aspecto
anatomopatoldgico da SMRKH. Essa inferéncia se comprova com a avaliacdo da frequéncia de
termos médicos no corpus: transplante (66 ocorréncias), hospital (56 ocorréncias), condicao (53
ocorréncias), paciente (50 ocorréncias), 6rgdo (44 ocorréncias), células (41 ocorréncias),
tratamento (39 ocorréncias), laboratério (38 ocorréncias) e medicina (37 ocorréncias) em um
corpus com 43 matérias. Isso significa que alguns destes termos ocorrem mais de uma vez por

matéria.
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Figura 5 - Nuvem de palavras gerada a partir dos termos presentes no corpus. Fonte: Elaborado pela
autora.

A primeira impressdo da leitura remete ao esquematizado na Figura 6, que ilustra uma
triade: reproducdo, sexualidade e feminilidade, relacionados ao impacto diagndstico da

SMRKH. Essas impressdoes foram exploradas na andlise de ocorréncias, co-ocorréncias e
clustres textuais.
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IMPACTO DIAGNOSTICO DA SMRKH

SEXUALIDADE REPRODUCAO

IMPACTO Reconstrucdo de MULHER COM Transplante de IMPACTO

DIAGNOSTICO vagina SMRKH titero DIAGNOSTICO
DA SMRKH Cessao tempordaria DA SMRKH

do ttero

IMPACTO DIAGNOSTICO DA SMRKH

Figura 6 - Representaciio de assuntos na midia sobre SMRKH. Fonte: Elaborado pela autora

Ap6s a analise de frequéncia foi realizada a avaliacdo de coocorréncias de palavras,
como exemplificado nas figuras abaixo. Foi construido um mapa com a andlise das
coocorréncias e realizada uma andlise de cluster para identificagdo de categorias tematicas
presentes no corpus. Trés temas emergem: (a) o tratamento aneddtico da SMRKH; (b) a
fragmentacdo anatomopatoldgica: mulher-utero ou mulher-vagina; e, (c) a retérica do

sofrimento da mulher redimido pela medicina.
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A andlise de frequéncia (Figura 10) permitiu perceber a formacao de certos agrupamentos
de palavras (unidades de registro) que foram avaliadas em seu contexto, a fim de identificar se
as impressoes obtidas na leitura flutuante se confirmariam.

frequencia

Utero vagina rokitansky|nasceranfforam Jtinha segund{porqudentre fengravigravidlhauselmayedpesqultecido]barrig
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Figura 10 - Mapa de arvore de agrupamentos frequentes no corpus. Fonte: Elaborado pela autora.

As unidades de contexto permitiram a identificacdo de trés grupos temadticos, que

confirmaram as impressoes iniciais da leitura flutuante.

(a) O tratamento anedotico da SMRKH

A divulgacdo mididtica de informagdes sobre condi¢des genéticas ou doencas que t€m como
resultado que resultado alteragcdes aparentes no corpo parece se apoiar na retdrica do freak ou
do freakshow, isso €, num padrdo de espetacularizacio da caracteristica fisica (e poderia ser
social, racial, religiosa, etc.) divergente daquilo que € definido como norma ou normal. O
aspecto informativo da matéria, nos quais ha detalhamento biomédico da SMRKH, € o pano de
fundo para a exposicdo da “mulher-sem-vagina” (em outras épocas teria sido “mulher-
barbada”, “mulher-lobo”, etc.) (Figura 11).

Essas expressoes aparecem em locais privilegiados do texto especializado. Na produgao
de matérias jornalisticas, dois elementos sdo importantes: o titulo e o lead. Ambos concentram
a noticia e quando nao o fazem, pode-se afirmar uma distor¢ao do que se escreveu.

O lead sumariza 6 perguntas bdsicas (o qué, quem, como, onde, quando e por qué?) e,
no formato de piramide invertida, apresenta as principais questdes do texto apresentado, sendo

significativa para o jornalista, jd que detalha logo para o leitor qual serd a abordagem. O titulo
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junto ao lead tem poder de atratividade do leitor a matéria e ambos permitem melhor
entendimento do material produzido*.

Considerando a importancia desses elementos, pode-se observar o uso desses termos
(vagina e utero) em grande parte da amostra estudada, oferecendo a permanéncia e continuidade
ao paradigma biomédico de tratamento em partes.

Alguns exemplos podem ser observados nos titulos abaixo representados:

Garota descobre aos 17 anos que nao tem
vagina
Sindrome rara faz com que jovem também néo tenha

utero. Apesar do problema, aparéncia externa de seu
orado genital é normal.

Nascida sem vagina, mexicana revela
esperanca de ter familia

Mulher foi uma das quatro que receberam o érgéo produzido em laboratério

Mulher conta que descobriu aos 16 anos
que nasceu sem utero e sem orgao intimo

Pacientes que nasceram sem vagina ganham
orgao feito com suas células

Quatro jovens que nasceram sem vagina ou com vagina anormal receberam implantes de
material cultivado em laboratdrio feito a partir de suas proprias células, no mais recente caso de
sucesso para criagao de orgdos de substituicao, o que até agora inclui também traqueias,
bexigas e uretras.

Figura 11 - Exemplo de titulos em narrativas com foco nos 6rgios de mulheres com a SMRKH,
Fonte: O Sul/RS

Os leads e titulos das matérias analisadas sdo apresentados no quadro abaixo.

Quadro 6 - Titulos e leads das matérias com experiéncias de impacto diagnéstico da

sindrome
TRECHO DA MATERIA VEICULO ES LOCAL
"Nascida sem vagina" Tribuna Hoje AL Titulo
"Nascida sem vagina, uma mexicana - que preferiu ndo se identificar - foi uma das 4 mulheres ..." Lead
"condicdo genética rara em que vagina e Utero sdo subdesenvolvidos ou ausentes." 3. pardgrafo
"Cientistas produzem vaginas a partir de préprias células de jovens" Tribuna Hoje Titulo

"Quatro jovens que nasceram sem vaginas ou com vaginas anormais receberam implantes de material..." AL Lead



"...uma condi¢do genética rara em que a vagina e o ttero sdo subdesenvolvidos ou ausentes..."
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8 pardgrafo

"Paciente que recebeu vagina artificial..." Tribuna Hoje AL Titulo
"Uma das quatro jovens que nasceram sem vagina ou com anormalidades nessa parte do aparelho reprodutor..." Lead
"...uma condi¢do genética rara em que a vagina e o utero sdo subdesenvolvidos ou ausentes..." 3. pardgrafo
"Jovem descobre ndo ter vagina" Gazeta de Alagoas AL Titulo
"A jovem britanica Jacqui Beck ficou em choque ao descobrir, aos 17 anos de idade, que ndo tinha vagina." Lead
"A condi¢do faz com que ela néo tenha ttero nem vagina, apesar de ter ovarios normais." 2 pardgrafo
Folha do Espirito
"Aos 17 anos, jovem inglesa descobre que ndo tem vagina." Santo  ES Titulo
"..Jacqui Beck ficou totalmente chocada ao descobrir que ndo tinha vagina." Lead
"... e que se caracteriza pela falta de ttero, colo de ttero e abertura na vagina." Lead
Folha do Espirito
"Vaginas criadas em laboratério sdo implantadas com sucesso" Santo  ES Titulo
"Vaginas criadas em laboratério sdo implantadas com sucesso" O Popular GO Titulo
"Pacientes que nasceram sem vagina ganham 6rgéo feito com suas células" Circuito MT MT Titulo
"Doenca rara: Aos 17 anos, jovem inglesa descobre que néo tem vagina." Correio do Estado  MS Titulo
Garota descobre aos 17 anos que ndo tem vagina A Gazeta News MS Titulo
"A jovem britanica descobriu sindrome rara, que faz com que ndo tenha ttero ou vagina, aos 17 anos." Ancoragem
"A jovem britanica Jacqui Beck ficou em choque ao descobrir, aos 17 anos de idade, que ndo tinha vagina." Lead
Vaginas artificiais Tribuna do Parand PR Titulo
"... ¢ uma doenca genética rara, na qual a vagina e o ttero estdo subdesenvolvidos ou ausentes." 4 pardgrafo
"... 0 que é mais surpreendente, a "nova" vagina cresce a medida que as adolescentes amadurecem." 6 pardgrafo
"... que € portadora da Sindrome de Mayer Rokitansky Kuster Hauser e nasceu sem os érgaos reprodutores." O Globo RJ Lead
"Adolescentes sem vagina recebem 6rgdos criados em laboratério" OGlobo RJ Titulo
"... o sucesso da experiéncia com quatro adolescentes, que receberam os 6rgios genitais..." Lead
"... uma rara condi¢dio genética em que a vagina e o Utero sdo ausentes ou pouco desenvolvidos." 3. pardgrafo
"Médica 'constréi' vaginas para portadoras de sindrome rara" OGlobo RJ Titulo
"... que a primeira das pacientes, de 28 anos, se submeteu a cirurgia hd um ano e agora tem uma vagina saudavel." Lead
"As meninas com que essa sindrome nascem sem vagina..." 3. pardgrafo
"A mulher conta que descobriu aos 16 anos que nasceu sem ttero e sem 6rgdo intimo" OSul RS Titulo
"... sofre de uma condicdo que determinou que ela nascesse sem vagina..." Lead
" Quatro jovens que nasceram sem vaginas ou com vaginas anormais ..." Folha do Sul Online RO Lead
"Pacientes que nasceram sem vagina ganham 6rgéo feito com suas células” O Nortdo RO Titulo
Quatro jovens que nasceram sem vagina ou com vagina anormal..." Lead
"Quem apresenta o problema tém esses 6rgdos [vagina e ttero] mal desenvolvidos ou até mesmo ausentes." O Nortdo RO Lead
"Doenca rara: ' Descobri aos 16 anos que nasci sem ttero e sem vagina'." O Nortdo RO Titulo
"... sofre de uma condic¢do que determinou que ela nascesse sem vagina..." Lead
"Mae se prepara para doacdo inédita de ttero para filha sem 6rgéos reprodutivos" Estaddo  SP Lead
"Vaginas criadas em laboratério sdo implantadas com sucesso" Estaddo  SP Titulo
"Cientistas produzem vaginas a partir de préprias células de meninas" Estaddo  SP Titulo

Fonte: Elaborado pela autora.

O aspecto anedético das matérias apresenta estas mulheres como curiosidades médicas
(uma forma soft para a antiga designagao de “monstros”). O termo “aberracdo” emerge nas falas
das entrevistadas, revelando que, nas entrelinhas, o tratamento politicamente correto durante a
escolha das palavras a serem usadas na construcido das narrativas ndo consegue subsumir o
reforco a estigmatizacdo. A adocgdo deste tipo de linha editorial refor¢a a super-simplificacao,
a md representacdo e a subestimacao dos custos pessoais e sociais da SMRKH, como ja relatado

no caso de doengas mentais e AIDS*.
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Quadro 7 - Expressoes presentes na midia ligadas ao corpo da mulher com SMRKH

“nascida/nasceram sem vagina”
“sem vaginas”
“com vaginas anormais”
“vagina e ttero s@o subdesenvolvidos ou ausentes”

g
“ndo ter/tinha vagina”
““... ela ndo tenha tdtero nem vagina, apesar de ter ovarios normais”
“aparéncia do 6rgdo externo normal”
“nasceram sem orgao [ttero]”
“mulher ndo possui titero”
“anomalia rara na qual a mulher ovula mesmo tendo nascido sem ttero”
“condicdo rara que faz com que o ttero nio seja formado”

¢ q q ]

“mulheres que nasceram sem utero”
“quem tem o problema nasce sem ttero”
“falta de utero, colo do ttero e abertura da vagina”
“Mae se prepara para doacdo inédita de ttero para filha sem 6rgdo reprodutivo’
““... nascesse sem utero”

i

Fonte: Elaborado pela autora.

“Sempre me senti uma aberracao”, desabafa a
garota que nasceu com doenca rara

Que a adolescéncia ndo é facil pra quase ninguém, todos sabem. Mas para a britanica Kelly
Smith, foi ainda pior. Ndo por bullying, mas pelo fato dela ter nascido com sindrome de Mayer-
Rokitansky-Kuster-Hauser. Ndo sabe o que é isso? A gente explica: a garota de 22 anos tem uma
doencga rara, que atinge uma em cada 5 mil mulheres, que fez com ela nascesse sem utero (o que
ndo permite que tenha filhos) e apenas com uma parte da vagina. Por ser uma sindrome dificil de
ser detectada, Kelly so ficou sabendo disso aos 17 anos. “Nessa idade é normal ter os horménios
a mil. No meu caso, sempre me senti uma aberracao ”, confessou ela num documentario do
Channel 4 que vai ao ar na noite desta quinta-feira (17) na TV britanica.

As mulheres com esta doenga rara tém as outras partes do corpo e salide absolutamente normais o
que dificulta o diagnéstico, que acaba acontecendo quando elas tentam fazer sexo ou demoram muito
a ter a primeira menstruagao. "Nunca me considerei diferente de nenhuma outra menina, por isso a
noticia foi tdo chocante que ndo pude acreditar e me senti uma aberracao, disse a jovem.

utero - Visualizacdo dos resultados

ela se sentiu = " confessou ela num documentério do
> como -
ndo terem menstruado . = — , < desabafa a garota que nasceu
acreditar e =™ uma ™ aberraqa‘o ~ disse a jovem . No consultério
30 n\ > me senti . Jacqui, hoje com 19 anos,
_~ Sempre ~ : _ _
caso, ~ " quando recebeu o diagnéstico . Eu

Figura 12 - Exemplo e cluster de ocorréncias da palavra aberracao no corpus.

A apresentagdo das mulheres como “as sem vagina ou as sem utero” € encontrada em
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cerca de 42% do corpus. Ha certa conotagao de inadequacdo de uma mulher que ndo pode ser
mae ou ndo pode manter relagdes sexuais, reforcando o idedrio hd muito tempo denunciado
pelos estudos feministas. Essa ideia de “inadequacgdo” € referenciada em estudos de pessoas
que vivem com deficiéncias (disabilities studies). As mulheres com SMRKH ¢ atribuido um
carater assexual ou até mesmo de incompeténcia, 0 que parece ser a regra no tratamento
dispensado a quem vive com deficiéncia. Tal situacdo reforca o estigma, que pode se converter
em formas de violéncia ou de injustica epistémica, e, consequentemente, de exclusdo social,
elevando-se a poténcia discriminatdria contra uma mulher-tutero (tema b) e de uma mulher que
deve ser corrigida (tema c) para tentar se adequar aos padrdes de normalidade. De alguma
forma, trata-se de capacitismo (ableism), palavra-referéncia na area de estudos de deficiéncias,
que designa a discriminagdo aos “sem capacidade”«, na presente andlise, a incapacidade de ter
filhos, a incapacidade de menstruar ou de fazer sexo. Segue um trecho, presente na matéria 27,
que demonstra como a matéria reforca a concepcao de inadequacdo ao habitus mulher-esposa-
mae:

A condi¢do faz com que ela ndo tenha ttero nem vagina, apesar de ter ovarios normais.
A demora na identificacdo do problema é comum em casos como o de Jacqui, ja que a aparéncia
externa do 6rgdo genital é completamente normal. A diferenca € que, no lugar onde deveria
haver a abertura vaginal, existe apenas uma pequena cavidade. Por esse motivo, as pacientes
descobrem a sindrome somente quando tentam fazer sexo ou quando procuram um médico para
investigarem o fato de ainda ndo terem menstruado. 'Como uma aberracdo'. Jacqui, hoje com
19 anos, conta que ela se sentiu "como uma aberracdo" quando recebeu o diagndstico. "Eu
nunca tinha me considerado diferente de outras mulheres e a noticia foi tdo chocante que eu
nao podia acreditar no que estava ouvindo", diz. Tive certeza que a médica havia cometido um
erro, mas quando ela explicou que era por isso que eu nao estava menstruando, tudo comegou
a fazer sentido", diz a jovem. Jacqui conta que a médica também explicou que ela nunca poderia
ficar gravida e poderia ter de passar por uma cirurgia antes de poder fazer sexo. "Sai do
consultério chorando - eu nunca saberia como seria dar a luz, estar gravida, estar menstruada.
Todas as coisas que eu me imaginava fazendo de repente foram apagadas de meu futuro. "Ela
chegou a pensar que ndo era mais uma "mulher de verdade". Como ela nunca havia tentado
fazer sexo, ndo descobriu o problema antes. Mas, se tivesse tentado, descobriria ser impossivel

concretizar a relagdo.
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(b) A fragmentacao anatomopatologica: mulher-titero ou mulher-vagina

O segundo tema, encontrado durante a apuracdo das matérias, é decorrente de outro
paradigma: o da centralidade do pensamento biomédico em todas as esferas da vida , com certa
reducdo ou colonizagdo técnica de aspectos do viver humano. Ha certo privilégio do aspecto
técnico ou médico no corpus, como ja demonstrado. Em primeira vista, esta priorizacdo cumpre
o aspecto informativo da matéria. Entrega, ao leitor, uma descri¢do das caracteristicas mais
aparentes ou detectaveis:

Matéria 20: “A condi¢do se refere a mulheres que nascem com vagina, colo do
utero e utero subdesenvolvidos ou ausentes. Mulheres com essa sindrome tém
ovdrios e genitdlia externa (vulva), desenvolvendo também pelos ptbicos e
seios. Um dos primeiros sinais da sindrome € que uma menina ndo menstrua. O

sexo também € dificultado porque a vagina € mais curta que o normal.”

Nas matérias ha certa imprecisdo com o significado de vagina e com a manifestacao
congénita da SMRKH. A sindrome afeta parte do canal vaginal (dois tercos), conforme aponta
a literatura cientifica’, mas as narrativas podem induzir certa confusdo entre vulva e vagina,
como j4 ocorre no imagindario popular. Vulva ndo € uma forma corrente de se referir a genitalia
externa feminina, e vagina acaba por compreender toda genitdlia. A distingdo vulva (genitalia
externa) e vagina aparece em trés matérias. Nos textos, a alteracdo anatdmica é apresentada
como “pequena cavidade” ou “covinha”. E frequente outra imprecisio, que se refere a auséncia
de ovdrios ou génadas, o que nao ocorre na SMRKH:.

Outro ponto importante no corpus € o hype acerca da auséncia de utero. Dois elementos
sdo decorrentes do “uterocentrismo” no corpus. O primeiro é que a mulher, sua corporeidade e
seu corpo saem de cena. O segundo, que reforca o estigma, € que a auséncia anatdmica se verte

em alguma falha de carater, que neste caso, € a impossibilidade de ser “mulher plena”.

Matéria 30: “ja tive um namorado que sabia que eu ndo podia ter filhos, mas
nunca tive coragem de falar para ele do que se tratava de verdade. Acabo me

isolando, prefiro assim”

A expressao desta plenitude ou de normalidade, € uma concep¢do que tém registro no
século XIX e acaba por marcar relagdes assimétricas de poder (desigualdade)®. Na pos-

modernidade hd uma mudanca de paradigma na compreensdo do corpo. Se antes ele era
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construido a partir de uma comunidade, em uma perspectiva coletiva social, o corpo moderno
€ maquina ou mecanismo composto por partes. E pode ser reduzido, fragmentado, dividido para
melhor controle™. Essa condi¢do moderna € refletida no discurso midiatico.

No modelo biomédico, a comunidade ou a familia sai do centro enquanto institui¢des
que tratam de doencas e enfermidades. Em seu lugar surgem os especialistas médicos que
perscrutam as falhas que resultam em doenca. E estas falhas estao nos 6rgaos (ou nos genes),
de tal forma, que o mix de informagdes sobre a sindrome, além de informar acerca da auséncia
de utero, de vagina ou de falha genética, reforca, a concepcao de que existe um padrdo normal
feminino que ndo € possivel sem o utero. De alguma forma, trata-se de situacdo similar aquela
enfrentada por mulheres que tiveram cancer de mama, para os quais a perda dos seios implica
em ter diminuida sua condi¢do de mulher. No caso da auséncia de utero, pesa a lacuna no papel

social de mae bioldgica, que é encarado também como falha de carater™.

Matéria 11: “Com o tempo, o apoio dos amigos, do meu parceiro, e com
o apoio incondicional de minha mae, sinto que sou uma pessoa de muita
sorte, plenamente satisfeita.”

Ou ainda:
Matéria 27: “A sindrome pode ajudé-la a encontrar o homem certo, ja
que seu futuro parceiro terd que aceita-la como ela €, o que para ela

funcionara como um “teste de carater”

Deve-se recordar que as anormalidades fisicas sdo a condi¢@o a priori para o primeiro
tipo de estigma apresentado por Goffman‘. Ainda que, no caso especifico da SMRKH, nao seja
possivel as pessoas do entorno da mulher vé-las ou toca-las, € possivel materializd-las pelo
relato ou pela leitura do texto. Assim, elas se tornam reais para o receptor, que 1€ esse material.
Transitam aqui de uma pessoa antes desacreditavel’ (com caracteristica distintiva nem
conhecida ou nem imediatamente evidente) para uma condi¢do conhecida em nivel de massa,
tornando-se, assim, pessoa desacreditada’. Nas narrativas, as palavras compdem mensagens €
ndo tém apenas sentido, elas sdo sentidas.

Em algumas matérias ha a tentativa de apresentar um resgate heroico da mulher sem
utero que, assumindo de forma submissa o habitus mulher-esposa-méae, buscard a aceitacao

masculina ainda que tenha uma “falha de carater”:
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Matéria 28: Hoje com 19 anos e uma "romantica incorrigivel", Jacqui ndo vé a
doenca pelo lado ruim, mas diz que sua condi¢do a ajudara a achar "o cara", que
a aceite como €. Ela afirma ainda que ndo esconderd a informagdo de nenhum
dos namorados que vier a ter: "me sinto mais confortavel que eles saibam a

verdade".

A prescri¢ao de uma condi¢do de incapacidade prevalece, ja que a sua “anormalidade”
nao permite uma vida sexual plena e completa - a0 menos até o seu corpo ser “corrigido” pela
ciéncia, segundo o que € veiculado de forma mais expressiva no corpus de andlise da pesquisa.

Ao se refletir sobre como uma informagdo se propaga em nivel de massa, sujeita a
apreensao de diferentes pessoas, em multiplos espacos, deve-se refletir sobre como estabelecer
condi¢Oes para garantia de autonomia das mulheres com SMRKH, isto €, para que sejam
apresentadas pela midia de forma a reforcar experiéncias de corporeidade feminina que
prescindam da “presenca do utero”, como no caso das mulheres que passaram por
histerectomia™. A dignidade humana € um dos pilares do pensamento bioético, de sorte que
deve haver considera¢ao moral sobre a condi¢ao de vulnerabilidade das mulheres com SMRKH,
aqui subscrita numa perspectiva nao paternalista, a fim de garantir que, longe de julgamentos
valorativos mediados por uma concep¢ao de normalidade, possam desenvolver plenamente sua

autonomia e poder fazer escolhas quanto ao préprio corpo™.

(c) A retorica do sofrimento da mulher redimido pela medicina

O terceiro tema frequente nas matérias € o do papel da medicina como agente de resgate
da condi¢cdo feminina. Esse eixo temdtico grande representacio no corpus, como se pode
observar nos agrupamentos identificados pelo NVivo no Corpus (Figuras 13, 14 e 15). Um leitor
critico, poderia afirmar que € natural que matérias acerca de uma doenga tragam tantos termos
médicos. Mas € exatamente a centralidade da abordagem biomédica, em detrimento de

abordagens sociais ou de outra natureza, que chamou atengao.
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Figura 15 - Cluster de ocorréncias da palavra cirurgia no corpus. Fonte: Elaborado pela autora.

Csordas, um dos referenciais para a presente pesquisa, reflete: “O que significa ser um

ser humano, inteiro e sdo, ou angustiado e doente?” (p.20). Nao pretendemos tragar uma critica

sobre o papel do avango do conhecimento médico na qualidade de vida geral da populagcdo. Nao

se pode prescindir de vacinas, antibidticos e cirurgias em determinadas circunstancias. Mas é

necessdrio destacar que, como todo saber constituido na modernidade, hd certa ambiguidade

nas praticas médicas. O saber que possibilita que uma mulher com SMRKH faca uma cirurgia,

também cria o espaco para o estigma, na medida que permite que um status corporal (a doenca,

auséncia de um 0rgao, a deficiéncia) sobredetermine o sujeito.

Também € importante pontuar que no corpus, tanto o relato dessas mulheres, quanto o

que se reproduz nas matérias, depende das escolhas gatekeeper, representado geralmente pelo

editor-chefe, que, junto aos demais jornalistas, finaliza a producao de seus textos especializados.
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Esse € o formalismo das midias tradicionais — o agendamento passa necessariamente por esse
protagonista nas redacdes. Nesse sentido, a escolha do que serd apresentado em midia ndo esta
centrada nas decisdes da mulher “angustiada e doente”. Ela passa por um filtro, em uma relacao
de poder, que, em uma perspectiva ideoldgica, se mostra desigual. E a midia que representa essa
corporeidade, em palavras e imagens de sua escolha e aprovagao.

A relag@o das palavras escolhidas nas matérias sugere um contexto que privilegia a
doenca, e que define a mulher com SMRKH como pessoa doente. Nao ha pretensdo, neste
artigo, de se esgotar a questdo saide-doenca. E compreendemos que a necessidade em tratar
aquele que € reconhecido como doente remonta as origens da humanidade, como por exemplo,
na tradic@o hipocratica. O que se pretende destacar € que existe uma formulacdo discursiva
centrada numa concep¢do que traz em si uma justificativa médica: a mulher sem utero e
incompleta em sua condi¢dao de mulher que deve ser reabilitada ou resgatada. A incompeténcia
(em ter filhos ou em fazer sexo) da mulher com SMRKH pode ser redimida pela medicina. E
0s aspectos freak e de reducao anatomopatoldgica sdo condigdes para esta situagao.

Construcdes como “ela se sentiu “como uma aberra¢do quando recebeu o diagndstico”
ou “é ela que se sente “diferente” ao saber da sindrome e ela ndo “podia acreditar no que estava
ouvindo” ou ainda “Nao era mais “uma mulher de verdade” e se sentiu “totalmente chocada”
ao descobrir que ndo tinha vagina” ou “carregou a vergonha ao diagndstico € que nao conseguiu
contar aos amigos e familiares, e s6 depois a mae, por e-mail”, reforcam a percep¢do de que o
diagnostico ou a descoberta da SMRKH prenuncia um ato auto condenatorio, tal qual aquele
vivido e expresso por outros grupos sociais estigmatizados, em condicdes diferentes de doenca,
como no caso do HIV/AIDS. Termos como ‘“chocada”, “deprimida”, ‘“com raiva”,
“abandonada”, “sozinha”, “isolada”, ‘“chateada”, “perturbada”, “confusa”, “diferente” sdo
comuns nestas situacdes. O sentimento de abandono, de *“se sentir muito sozinha” também ¢é
expresso em outro estudo”.

Compreendemos que a vulnerabilidade do ser humano € condi¢@o intrinseca, mas no
caso de mulheres que vivem com alguma condi¢do cronica, hd superposicao de condicionante
histdricos e sociais, que aumentam o nivel de vulnerag@o. Para a mulher com SMRKH, “a dor
¢ intima, certamente, mas também impregnada de social, de cultural, de relacional”(p.14)>. Ela
€ uma percepg¢ao propria sobre tudo que vive e sente, e tem reflexo no plano existencial, mas se
soma aos julgamentos de outrem. Por isso, discursos redentores se tornam sedutores. E € desta
forma que a medicina é apresentada no corpus, assim como hd um flerte com tecnologia
experimentais. corre¢do. No corpus, 13 matérias abordam o tema reconstru¢ao de vaginas e 21

matérias o transplante de ttero. Somadas, constituem cerca de 65% do corpus. Por exemplo:
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Matéria 13: “Baracat [cirurgido-chefe do Hospital das Clinicas] explica que esse
tipo de transplante pode ser, no futuro, uma op¢do a mais para as mulheres que

nasceram sem utero e t€m o sonho de gerar uma crianca”

Matéria 39: “emite liminar inédita na Bahia” (...) “de declara¢do de nascido vivo
de uma crianga gerada no utero da avo materna fosse emitida em nome dos pais
bioldgicos, que fizeram uma fertilizacdo assistida com seu material genético”.
“Essa acdo foi uma das que mais me emocionaram na minha carreira pelo fato
de uma avo6 de quase 50 anos gerar o proprio neto para ajudar a filha a realizar o

sonho de ser mae”.

Ha abundancia de termos que se referem as tecnologias biomédicas para tratamento da
SMRKH: “empresta barriga”, “transplante de utero”, “barriga de aluguel”, “utero de

9 <6 9 <6

substituicdo”, “implantou no utero”, “dois embrides fecundados”, “transplante mundial de tutero

99 64 9 ¢ 9 e 4

entre mae e filha”, “dtero da mae”, “fertilizacdo in vitro”, “esperma de seu namorado”, “évulos
fertilizados”, ““vagina artificial”.

A narrativa da ‘“vagina artificial” que “mudou a sua vida [da paciente] também ¢é
frequente. Como relatado por uma das entrevistadas (ndo nominadas em uma matéria) desse
“modelo experimental”: “me sinto feliz por ter feito a cirurgia, porque agora posso ter uma vida
normal”. E reforca: “sei que sou uma das primeiras, mas é importante deixar claro para outras
meninas que sofrem do mesmo problema que ha um tratamento e que vocé pode ter uma vida
normal” (Matéria 22).

Outra opg¢do apresentada como forma de resgate das mulheres com SMRKH € o
transplante de utero, a “possibilidade para substituir barriga de aluguel” (matéria 41), mas a
matéria releva a necessidade de se “pesar beneficios e riscos” e ‘“questdes adicionais”,
“considerando que ndo € um transplante vital”.

Ha também a apresentacdo de formas de resgatar a sexualidade como a dilatagdo da
vagina, contudo sao menos exploradas nos artigos — a maternidade parece ser o foco -. E isso é
reforcado com construcdes narrativas como “esperanga de ter uma familia”, “sai do consultério
chorando, “eu nunca saberia como era dar a luz, estar gravida, estar menstruada”, “Todas as
coisas que me imaginava fazendo de repente foram apagadas de meu futuro”. Ha também

algumas contraposi¢des, nos quais se pode observar a bencao dos estigmatizados, prevista por

Goffman’, como “tentar ver a sua condi¢do de maneira positiva”.
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A condi¢do de sofrimento posta ou a percepcao de si como vitima das circunstancias
desloca o enfrentamento da condi¢@o para uma postura de € no aspecto redentor da medicina,
que se torna veiculo de padroes mediado de sororidade ou de solidariedade e altruismo: “nods
tivemos a chance de nos tornarmos mae, e agora o0 nosso utero nao nos servem mais. Poderemos
doé-lo para quem realmente deseja” (Matéria 37).

Nao se que aqui adotar uma postura anti medicina, como ja afirmado. Mas pretende-se
destacar que a forma como a midia apresenta a mulher e o desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico precisa ser reenquadrada. H4 um acimulo tedrico em bioética e em estudos sociais
de ciéncia e tecnologia que discute a 16gica paternal imbricada no agir médico', assim como a
tendéncia da grande midia em reportar toda e qualquer tecnologia biomédica como boa (feitiche
da tecnologia®). O saber médico ndo deve se impor a totalidade da experiéncia das mulheres
com seus proprios corpos. Cada mulher, com ou sem SMRKH, vivenciou, em diferentes niveis,
vulnerabilidade, desigualdade, discriminacao ou opressao. Estes sdo reproduzidos nos discursos
que se perpetuam nas agendas mididticas. H4 que se deslocar o enquadramento centrado no
“corpo falido da mulher” para a valorizacdo da diferenca, do papel redentor do médico para a

condi¢do de possibilidade de vida digna da mulher, com utero ou sem utero™.
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6.2.ANALISE DE IMAGENS

Além do texto, as imagens nas matérias permitiram reforcar algumas ideias ja tragadas
acima e trazer alguns novos posicionamentos sobre a constru¢@o do significado da SMRKH e
de suas protagonistas em matérias jornalisticas.

O sentido construido aqui neste item € o de tecer uma histéria>=»=. Compartilha-se a
ideia de que a foto ndo congela, e sim € elemento dinamico, que ndo pode ser destituido de uma
postura €tica, tanto considerando seu poder simbdlico e espetacular+ e forca nessa narrativa
imagética, quando, em sua andlise. Indo além

“ao nos ensinar um novo codigo visual, as fotos modificam e ampliam as
nossas ideias sobre o que vale a pena olhar e sobre que temos direito de
observar”= (p. 13).

A fotografia € uma “prova”, necessdria e suficiente, que atesta indubitavelmente a
existéncia daquilo que mostra™=. O discurso fotografico ndo € neutro, nem aleatério. Sua
linguagem tem sentidos que antecedem a préopria imagem. Ha um interdiscurso presente, o
discurso do discurso, no sentido de que na fotografia € representada uma opinido. Assim, a
fotografia carrega varios significados em muitos niveis, que podem ser perceptiveis nas
escolhas de suas cores, enquadramentos e iluminagdo, utilizados aqui como parametros de
analise. A foto passa por processamentos especificos: no primeiro ela € clicada e nas redagoes
sofre o primeiro processo de escolha. Na sequéncia, a sua primeira edi¢do € acionada a partir
de softwares de tratamento especificos, que dardo escolha em sua composicao estética. Logo
apds 1sso, um novo tratamento a leva para o campo virtual. A concepg¢ao de virtualidade parte
da “esséncia, ponta-fina, da mutacdo em curso”, virtualis, virtus, de forca». A fotografia
concretiza uma opiniao.

Nesse sentido, o objetivo deste topico de andlise € apresentar, de forma livre
(fenomenoldgica) e com nuances técnicas, uma reflexdo ética sobre essas imagens e seus
signos, com uso do parametro corpo. Alguns exemplos foram apresentados e utilizou-se os
indicadores de andlise, os elementos da imagem, cores, enquadramentos e ilumina¢do para
avaliagdo.

Nas matérias forma encontradas 33 imagens, sendo 31 fotografias, uma figura e uma
ilustracdo, com algumas repeticdes, devido a prética ja mencionada replicagdo de matérias por

outros veiculos ou de agéncias internacionais (Figura 16).
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Figura 16 - Fotobiografia de contato. Mulheres com SMRKH na midia/nos media. Fonte: Elaborado pela

autora.

Algumas fotos sdo de bancos de imagem, reprodugdes do real (fotografias 2, 3, 5, 9, 10,
11, 12,22, 23, 24,28 e 31). Sdo copias em simulagdes, certo “fingir ndo ter o que se tem™*,
parte da entrega de um espetaculo mediado pelos veiculos de comunicacdo, que propagam
fotografias, que podem ser ou ndo fabricadas. O aspecto visual na comunica¢do passa pela
mercantilizacdo da imagem.

As imagens apresentadas transitam entre o Fotojornalismo, com uso de contraluz
(Fotografia 19), a figura e ilustracdo; e, nesse ultimo caso, forma uma espécie de “animacao”
que permite tecer a histdria vislumbrada nas matérias de uma forma mais ludica (Ilustragdo 15),
simplificando a designacdo da mulher com SMRKH.

Em apenas uma das matérias, a apresentacdo da mulher com a sindrome denota seu
corpo arqueado e um estado fragilizado. Ela é a que senta em uma cama, passiva, e tem
semblante do rosto movido para o desanimo e tristeza, como resultado daquilo que a espera
(Figura 17). Na ilustracio, o azul é absoluto e aponta encontros e contradi¢des. E
tradicionalmente uma cor “calma, frialdade, traz serenidade — tal qual as cores da Virgem Maria

- introspeccao, sabedoria, soliddo, espaco, verdade, beleza, calculo, frigidez+. Mas pode ser o

azul do blues, da depressao.
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Figura 17 - Representacio da mulher com SMRKH em imagem da matéria JP News/MS. Fonte: JP
News/MS.

A imagem mais veiculada foi a que simboliza a producdo de vaginas em laboratério
(4,125% do total das imagens). Ela é sempre a mesma: estrutura bioldgica em formato de rolo
com linhas cirurgicas brancas e duas ping¢as que parecem dar pontos de sutura nesse elemento.
Essa estrutura bioldgica estd impregnada pelo liquido vermelho e tem extremidades azuis,
disposta sobre uma placa também com liquido vermelho. Estd relacionada a biotecnologia,
avancos da Medicina; uma figura que s6 pode ser entendida em sua tematizacdo verbal

(reconstrucao de vaginas).

Figura 18 - Fotografia de vagina construida in vitro.

Essa serializacdo, veiculacdo em série da mesma imagem, pode ser avaliada numa
alusdo a critica a Sociedade do Espetaculo, de Debord=, ou a Adorno & Hokheimer, que
apresentaram uma visdo de que o sistema (capitalismo) traduz a cultura em uma forma
industrial, a Indudstria Cultural=. A *“vagina artificial” serializada na midia remete a duas
questdes especificas, ja antecipadas: a do privilégio ao discurso biotecnocientifico e, diante de
um corpo “quebrado”, a valorizacdo do corpo corrigido dessa mulher ou a tentativa de

estabelecer essa “correcdo”. Com o “fantasma do corpo” ocupando “lugar andénimo”, e
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assumindo a sua postura de “paciente” a espera do fim da fabricacdo da vagina e do inicio dos
cuidados médicos.

Dai vem um aspecto importante: como fazer a leitura do que eu [ser humano] tenho
como doenca? A imagem do exame aqui se mostra: ela estd presente na midia/nos media, no
corpus de analise (figura 19). No modelo médico atual ha um privilégio a técnica, a0 exame
das evidéncias tecnoldgicas®. Seu entendimento acaba circunscrito a quem domina sua leitura
e dados. Mas os media privilegiam o modelo biomédico atual, separam, assim, o doente da
doenca, colocam o foco na doenca, e, assim, despersonalizam o paciente/a paciente mostrando

a ultrassonografia, um artefato curioso e hermético.

01 477

02 1 Phem

oz ns | ICON
Bbantid

Figura 19 - imagem do exame apresentado em matérias jornalistica. Fonte: O Nortao/RO

O privilégio na apresentacao de fatos médicos e descobertas cientificas, € revestido do
destaque imagético do artefato tecnolégico médico. E a vagina in vitro, o ultrassom, o técnico
paramentado com equipamentos de protecdo individual, um icone do cientista, em manipulagao
de material bioldgico em capela ou a pipeta com liquido dourado, a preciosa salvacdo que
advém da técnica.

Outras imagens exploram um aspecto comprometido nas mulheres com SMRKH, seu
potencial reprodutivo. O maior signo de expressao, além da corre¢cdo da vagina para possibilitar
a sua vida sexual (seja na sua extensao ou formacao), tem a ver com a barriga da mulher gravida,
que € mostrada de diversas formas, mas em planos parecidos isoladamente e em conjunto com
outros (figura 20): s3o as maos que abragam a barriga, que a tocam, que a beijam, se tornando
um objeto de desejo. O toque tem em si o significado da posse, € nele que o homem se encontra,
e a caricia nos aproxima do outro®. As imagens mostram a forca e a necessidade desse encontro

nesse papel. Sdo signos que afirmam e veiculam valores, normas e institui¢des tradicionais®.
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Figura 20 - A representacio da barriga em matérias sobre SMRKH. Fonte: Elaborada pela propria
autora.

As imagens reforcam o habitus feminino ocidental tradicional. Essa reducdo, também
apresentada na andlise textual, reflete o foco corpdreo no padrao mulher-esposa-mae. A mulher
com SMRKH teve seu corpo desaparecido, limitado ao potencial do que pode vir a ser com a
intervengao tecnoldgica.

Outro aspecto percebido nas imagens € o da nominacdo ou personificacdo da mulher
com SMRKH. Seis mulheres estdo impressas em fotografias de face: uma personagem
mexicana nao identificada (fotografia 2), Jacqui Beck (fotografias 8, 13, 14), Natasha Kimus
Nogueira (fotografias 17 e 19), Joanna Giannouli (fotografias 25 e 27), Amanda Thomas
(fotografia 29) e Amanda Priscila Basilio Castilio (fotografia 33). Das mulheres acima
mencionadas, as matérias da personagem mexicana nao identificada, Jacqui Beck e Joanna
Giannouli referem-se ao depoimento testemunhal da sua prépria condi¢do. As demais, tem
relacdo direta com cessdo tempordria de utero, a chamada barriga solidaria. As mulheres com
SMRKH na midia/nos media s@o apresentadas em plano que privilegia o rosto. O rosto € a mais
alta representacdo de corpo na sociedade moderna*. Reflete o mais alto grau da sua
individualidade.

Existe um outro aspecto sinérgico na imagem da mexicana nao identificada, fotografia
2, e de Joana Giannouli (fotografias 25 e 27): uma luz dura com contraste de sombras,
caracteristica de fotos jornalisticas. Em andlise junto ao texto (titulo), a imagem aponta como

uma seta indicadora a pessoa que “nasceu sem utero e sem Orgao intimo”. Enquanto o titulo
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aponta a mulher, na ancoragem (legenda da foto) ela quer “ajudar todas que sofram (sic) da
sindrome, porque fui ao inferno e voltei”. Ela contradiz com a fotografia de luz “dura”, cheia
de sombras, em que mescla uma mensagem de resiliéncia (ao sorriso) e dor (a palavra dita, ir

ao inferno).

Mulher Conta Que Descobriu Aos 16 Anos Que
Nasceu Sem Utero E Sem Orgdo intimo

ue sofram da sindrome, porque fui ao inferno e voltei", conta grega. (Foto: Reprodugao)

Figura 21 - Matéria O Sul/RS, Fonte: O Sul/RS.

O selfie da jovem (figura 21) permite uma anélise em um nivel icOnico: ela € a seta que
aponta, identifica e persegue o rosto da mulher; uma metafora narrativa da mulher procurada e
encontrada (identificada em cartazes da policia), refletivo no enquadramento de seu rosto,
factivel de ser identificado.

Ja nas imagens de Jacqui Beck, tanto nas duas de meio plano (fotografias 8 e 13), quanto
na de plano maior (compondo quase todo o corpo na fotografia 14), existe uma luz suave muito
presente em fotos publicitarias. Existe aqui o uso de um equipamento de identificacdo
(vestuario, maquiagem, composic¢ao do cabelo) em uma provéavel interacdo com o fotografo.

Ainda que seja fotojornalismo, as caracteristicas da imagem de Jacqui (Figura 22
abaixo) propagam caracteristicas publicitarias: € a que “capta a aparéncia”>, e se torna real.
Essa mescla permite uma primeira reflexdo sobre a propria imagem, nos permite o dom da
ubiquidade™, transitando, assim, em novas dimensdes espaciais, nos reportando para o que

aconteceu. O vermelho do sangue, da paixao, do feminino, da menstruacdo € a cor evidente.
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Figura 22 - Foto original, matéria Jacqui Beck. Fonte: Maily Mail.

E o acontecimento aqui retratado, de Jacqui Beck, se revela de uma forma construida
pelo fotégrafo. E o que Sontag apresenta certa vez sobre espelhamento da realidade tendo por
base seu imperativo de gosto e consciéncia. Na busca de uma foto perfeita, que demonstrasse a
condi¢do de pobreza, por exemplo, por parte de um grupo de fotégrafos, eles acabam impondo
nas muitas fotos retratadas daquele universo um espelhamento do real, configurada
tecnicamente de forma perfeita nesses imperativos'.

Nesse sentido, a imagem de Jacqui Beck era realidade, esséncia, problema ou pretexto?
Suas fotos posadas e encenadas, provocaram uma reflexdo ou foi um convite a hipnose
imagética do encantamento pela cor e pela beleza»?

A reflexdo sobre essa questdo do real e da veracidade permeia a discussao de Soulages
e Sontag em suas obras. Ambas concordam em um ponto: a imagem ai € um testemunho.
Considerando a sua estética e o canal de uso, podem imbricar um posicionamento ideolégico
que perpassa ndo apenas a midia impressa, como também todos os atores sociais que interagem
com as matérias jornalisticas: existe emissor com intengdes junto a um canal de massa, o
receptor ativo, além do proprio fotégrafo que nos apresenta sua obra.

A préxima fotografia (figura 2) traz o erotismo do feminino, da pose sensual que se

contrapoe a condi¢ao de “sem ttero” ou “sem vagina”.
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Figura 23 - Jacqui Beck, Inglaterra. Fonte: A Gazeta News/MS, cedida pelo Daily Mail Online.

A noticia base veio de um jornal estrangeiro e foi “Girl born with no vagina only finds
out aged 17 - but believes rare condition will help find Mr. Right”, com veiculacdo pelo Mirror
News e assinatura do jornalista Simon Keegan — na versao divulgada online em 16/11/2013, as
14h48.

A tradug@o em portugués acompanha o texto parcialmente: Jovem descobre nio ter
vagina (Gazeta de Alagoas/AL); “Garota descobre aos 17 anos que ndo tem vagina” (A Gazeta
News/MS); “Aos 17 anos, jovem inglesa descobre que ndo tem vagina” (Folha do Espirito
Santo/ES) e “Doencga rara: Aos 17 anos, jovem descobre que ndo tem vagina” (Correio do
Estado/MS).

A foto tem por elementos: mulher branca (Jacqui Beck) com sorriso largo nos labios,
mao direita toca parte do braco esquerdo, posicionado na direcdo do ombro. Seus longos
cabelos loiros cobrem metade do rosto esquerdo. Eles descem até a altura das mamas. Ela veste
um biquini vermelho de bolinhas brancas. Sua pose € sexy e a foto chega até parte inferior da
sua genitdlia, onde se encontra com a ancoragem (legenda) da foto.

Todos os elementos se compdem ao fundo com a natureza (ambiente externo) e uso de

luz natural do dia. Loira e sorridente na foto, a inglesa tem a ancoragem iniciada préxima ao
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baixo ventre, o que nos lembra a auséncia pontuada no texto — a da vagina. Existem ai duas
mensagens contraditorias — auséncia de vagina (possibilidade de impoténcia, da nao
reproducdo, do ndo prazer) x sensualidade/sexualidade da jovem-mulher (de biquini vermelho
que traduz no primeiro nivel signico a cor da paixdo, do amor).

O jogo de se mostrar/se esconder novamente aparece aqui em seu maior potencial
imagético. Remete a presenca da jovem-mulher, auséncia de seus signos sexuais (vagina) e
reprodutivos (utero). Ela € a poténcia feminina (a que mostra), marcada pela auséncia sexual-
reprodutora (e esconde).

A foto traduz, junto ao texto, uma tentava de normalizagdo da Jacqui Beck, mostrando-
a enquanto pessoa com potencial de mulher, creditando a ela auséncia de vagina, mas presenca
de poténcia em seu biquini vermelho de bolinhas, que mescla o atingivel-inatingivel
sensorialmente ao leitor.

E ainda a que sonha com o principe encantado (Mr. Right) — que a entenderd e casara
com ela, mesmo diante de suas auséncias. A doenca é percebida como uma bencao*. O principe,
seu ideal. A midia/os media aqui a sensualiza, sexualiza, e a0 mesmo tempo mantém o mito do
principe encantado. Soma-se af a outro: o do arenque vermelho, a pista falsa. Coincidentemente,
a personagem estd de biquini vermelho com bolinhas brancas.

Todo esse contexto apresenta uma outra possibilidade enquanto pessoa estigmatizada:
ela oferece um modelo normalizagdo — quer uma relagdo duradoura, uma possibilidade de ser
reconhecida socialmente enquanto pessoa “normal”. Lembrando Katia, jovem participante de
pesquisa na Franca quando diz: “wants to be like the other girls of her age and get rid of this
problem’; ela se identifica com modelos ja reconhecidos na sociedade e quer se livrar do seu
“problema”.

Ou seja, ela se “descola” em sua expressao de corporeidade, da SMRKH que faz parte
do que ela €, ainda que seu corpo ndo se restrinja a isso. A mae de Kétia ainda reforca essa
expressao quando afirma que sua filha ndo serd “nunca uma mulher ou uma mae™.

O olhar sobre essa mulher tem outra poténcia: ndo se restringe a um espago fisico,
esgotdvel, parcializado. Revela-se em corpo social, que ndo se limita as clinicas, hospitais,
unidades de satde. Transcende a outro locus com peculiaridades — o espaco midiatico.

E qual € a reflexdo bioética possivel a partir dessa representacdo de corpo, da doenga e
da mulher? O estigma persiste na apresentacdo do belo, na escolha das cores, na defini¢do do
padrdo do feminino e na corre¢do técnica. O contexto de solidariedade para com estas mulheres,
€ o da apresentacdo da solucdo biotécnica, o da correcdo pela medicina. Os espacos para

alteridade foram sobredeterminados por cero ideal de corpo. Levinas, que trouxe o termo
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alteridade a luz, cunhou a frase: ‘ndo deixards que o Outro morra’. Essa foi uma afirmacao
dada a um programa de TV franc€s e que ja provoca uma primeira reflexdo bioética.

O tema proposto nesse estudo abarca o social com esse locus especifico (midia de
massa/jornal), se apresenta enquanto questdo persistente, considerando o duo estigma-
discriminacdo. Na ética de Levinas, quatro aspectos sdo importantes para contemplar o tema
alteridade: protecao da vida a qualquer custo, desejo do infinito, a exterioridade e o eu-rosto.

A ‘protecdo da vida a qualquer custo’ € condi¢do fundamental. Levinas afirma que “a
relacdo entre o eu e uma outra pessoa € o contexto basico em que os problemas éticos devem
ser examinados™*. Isso implica em uma ética da responsabilidade, do Outro antes do eu. “A
reflexao da minha morte (eu) preocupa-me, mas a morte do outro pode ter prioridade a minha
propria morte™, como refletiu o proprio Lévinas. Essa responsabilidade, essa prote¢do a
qualquer custo, € relevante para se pensar a forma como a midia apresenta a mulher com
SMRKH. A retérica freak ndo pode persistir e ultrapassar a dignidade dessas mulheres. Ha que
se rever as formas discursivas pelas quais o tema pode ser conduzido.

O desejo do infinito reascende uma questao fundamental: reconhecer a infinitude que
somos € no que desejamos. Oferece uma percep¢ao de impossibilidade de realizacdo plena, ja
que, ainda que nos retroalimentemos na relacdo com o Outro, ha sempre uma mobilizag@o para
novamente realimenta-la. Alimentamos o desejo do infinito, e enquanto infinito, queremos
mais. A completude humana, assim, se torna invidvel, ja que existe em cada pessoa esse desejo
infinito associado a ela mesma. Nesse sentido, se ndo podemos compreender as pessoas, nao
podemos conhecé-las totalmente. O quem sou eu torna-se complexo, ja que somos infinitos®.
As verdades s@o tempordrias, e, nesse sentido, o ser humano € impactado tanto nos objetos e
pessoas que fazem parte de sua vida, quanto no entendimento desses dois ‘elementos’.

E nesse aspecto que Lévinas critica a totalizacdo do ser: essa tentativa em reduzir a
diferenca e uniformizar a pessoa, em uma critica a metafisica ocidental. A necessidade em
reconhecer o desejo infinito do ser humano € que permite contextualizar alteridade. Interpreta-
se as coisas € as pessoas nessa compreensao de incompletude e infinitude, nesse deslocamento
da verdade. A busca da verdade prescinde a postura ética, entendendo a reflexao desses objetos
como exteriores, interpretando a partir do que estd fora de si mesmo. Ha de se respeitar esse
Outro, ele € exterior a si mesmo, e, em relacdo com o Outro como o Outro®.

Considerar o desejo infinito e a exterioridade proposta por Lévinas na constru¢do do
sentido de alteridade se mostra fundamental na pesquisa. Seres humanos guardam em si uma

alteridade, ja que possuem um rosto, uma identificacdo que o dispdem em relacdo ao Outro.
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Possuem uma base relacional e interacional com expressdao do que €, constroem a sua historia
e mantém uma relacdo com Outro.

Reconhecer esse “rosto”, como um despojamento, € ndao forma fisica; permite
compreender que ha ali uma relacdo face a face. “A face de uma pessoa evoca uma
responsabilidade para com aquela pessoa™ (p.36). O rosto que apresenta Le Breton, no sentido
denotativo da palavra, é a expressao da individualidade, como uma figuragdo fisica, um retrato,

diferente do que posiciona Lévinas:

“... €, a0 mesmo tempo, relacdo ao absolutamente fraco ao que estd
absolutamente exposto, o que estd nu e o que é despojado, é a relacdo
com o despojamento” (p. 131)

O rosto expressa a maneira como o Outro se a apresenta a um eu — sem sua representacao
nem reducdo a um objeto. O eu-aberracdo € continuamente enquadrado na midia como
expressdao da mulher com SMRKH. O 6rgdo impde uma relacdo totalitaria e uniformizante que
esquece a pessoa, nesse seu desejo infinito e composi¢ao de novas exterioridades.

Essa relagdo com o Outro, ou seja, com seu rosto, o eu-rosto proposto por Lévinas,
prescinde comunica¢do. Em duas fases, o ser humano se apresenta na sua exterioridade, em um
primeiro momento o0 seu ‘ndo matards’, que antecede a troca de informacdes. A linguagem
permite esse segundo tempo, uma revelacdo que o distingue e o separa, em uma relagdo-
separacdo. Nesse preceito, entende-se a mulher com SMRKH em sua alteridade? Ou entende-
se cada mulher apresentada em sua alteridade?

Quando a Industria Cultural padroniza valores e informacdes (erroneas ou restritas) a
sujeitos com SMRKH tdo diversos promove uma cisdo da alteridade dessa mulher, em uma
tentativa de compreensdo dessa pessoa (do ser) como ‘objeto quebrado’, e ndo como ser
exterior, que demanda respeito e entendimento de sua incompletude.

Se rompe a ética na relag@o entre Ser Humano e Ser Humano, que prevé o entendimento
tanto da pessoa e seus costumes, inviabiliza-se viver a alteridade nesses dois aspectos — pessoal
e da construg@o dessa pessoa na propria sociedade. E também seu potencial de exterioridade,
na abertura para o infinito (o desejo do infinito) e possiveis formac¢des de novas exterioridades
— previstas nessa incompletude que somos € nos apresentamos € no desejo do infinito que
desenvolvemos. Nesse momento, observa-se que a relagdo que a imprensa estabelece € a de
formacdo de exclusdo, ja que objetifica e uniformiza as mulheres com SMRKH, instituindo a
relacdo de Ser Humano e Objeto, e ndo uma relacdo com um Outro.

Aqui perante o Outro (mulheres com SMRKH), via palavra/comunica¢do com elas,

colocam os desejos-necessidades; estabelecendo uma sintese da existéncia, firma-se o lado a
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lado™, impOe-se palavras e cruzam-se gestos que ndo as respeitam enquanto sujeitos exteriores
a prépria midia. E ela, a midia, o canal que reduz as distincias naturais que temos enquanto
pessoas, € incorporamos uma aproximacao necessdria. Todo esse movimento consolida a
quebra do que € mais humano em nos.

E relevante lembrar que a objetificacio da midia aqui pontuada prevé outros Outros
(jornalistas), que estabelecem relagdes de entendimento e reproducdo de realidades. Nesse
sentido, a exclusdo social (em seu potencial discriminatdrio) € homologada: quando a alteridade
sofre uma cisdo e ndo € respeitada. A relac@o dialética instituida é de controle do objeto. O
comunicare, a troca, a comunicacdo via palavra se transforma em instrumento totalitario do
Outro, fortalecendo-o como objeto, € ndo o Outro. E na totalidade “cumpre-se papeis”. Na
proximidade, no face a face*, € que ha uma “relacdo primordial”*.

Se a alteridade da mulher com Rokitansky ndo € reconhecida nessa instituicdo (midia),
em que instancia ha a percepcdo dessa pessoa? Em um contexto mais contemporaneo, €
centrado na andlise da biopolitica/biopoder € no “nivel molecular” que se concretiza essa
avaliag@o. Ou seja, o corpo € filtrado sob o olhar das lentes de um microscépio e percebido
nelas enquanto individuo, e n@o sujeito em transformagdo em suas possibilidades. O corpo em
si mesmo permanece com foco no olhar clinico, se dissipa no mais humano, e se instaura no
plano fisico. Ainda que sejam previstos conflitos, esses sdo resolvidos na intervencao do Outro
(sejam nas palavras, nas intervengoes cirtrgicas ou na reducio dessa mulher em estere6tipos).
Em plano fisico, com controle e determinacdo de suas personas a partir desse olhar
unidirecionado a doenca, e ndo ao doente.

O olhar ao Outro € comprometido. A relacdo estabelecida é de poder, desigual, ja que
um sobrepde ao Outro. A pretensa emancipacdo do homem pelo homem (em um sentido
individual e ndo relacional) ndo acontece nesse plano objetivo. Ela demanda outras pessoas, o
infinito necessdrio, a(s) exterioridade(s) presente(s), que permite(m) a propria formacao da
alteridade dessa mulher. O trio empoderamento, libertacdo e emancipacdo se inviabiliza na
reducdo da sua prépria alteridade e constru¢do individual como sujeito.

Quando se fala em empoderar, pressupde-se que no processo histérico dessa mulher,
vulnerdvel e vulnerada, de forma individual e coletiva, em um sentido comunitario e social,
passa pela conquista a sua liberdade, maior que uma simples designacdo dada de uma pessoa a
Outra. E o caminho para a sua libertacio, ao soltar das suas amarras e sua emancipagio
enquanto sujeito livre. ‘Nao deixards que o Outro morra’. Assume-se aqui a ética da

responsabilidade que prevé a responsabilidade com o Outro* (p. 33).
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Enquanto midia de massa (jornal), esse “espelho” € direcionado a um publico A/B e seu
texto tem um rebuscamento jornalistico maior que os demais meios de comunicagdo de massa.
Porém, a sua disponibilidade online tem atingido novos ptblicos. Sdo nichos segmentados. Eles
buscam informacgao transitdria entre o suntuoso, o pouco usual, a aberracdo e a condicao fragil
de suas “personagens” — na busca do “principe encantado”, com foco na interveng¢ao corretiva
e transformadora — que possibilitard o sexo para estar em condi¢des de padrées normais ou ter
a sua crianga desejada.

Essa nova exterioridade firmada pela midia, espelhada de forma distorcida, inviabiliza
a autonomia, ja fragil, classificada como reduzida no préprio grupo de mulheres vulneraveis e
vulneradas, que tem acesso a esse espaco mididtico. Considera-se autonomia reduzida
evidéncias em estudos de comorbidades associadas a prépria sindrome, como a depressao,
especialmente frente ao diagndstico como depressao, choque, medo de rejeicdo do parceiro e
se sentir diferente” em relagdo aos Outros, além de ansiedade fobica e baixa de auto-estima.

De acordo com Beachaump & Childress a verdade na informacao propagada e o respeito
a privacidade sdo regras morais consideradas no respeito a autonomia. Considerando o
pluralismo ético-social em que se vive hoje e as informacdes apresentadas em midia, questiona-
se o papel da midia estudada na verdade do que € dito e na consolidacdo desse respeito. Um
terceiro elemento, principio apresentado pela DUBDH, é comprometido: a dignidade dessa
mulher, estigmatizada no meio de massa.

Cabe mais uma discussdo do préprio papel da midia no compromisso e construc¢do de
um mundo pautado pela ética: em um contexto macrossocial. Imersa em uma constitui¢ao
social, que ndo pode ser destituida dessa mulher em sua condic¢do, ela 1€ no jornal a producdo
de subjetividades (de Outros, em escritos designados por Outros) sobre a sua propria condicao,
que mesclam papeis sociais estabelecidos e 16gicas inseridas nesse contexto.

Enquanto legitimadora de subjetividades no contexto biopolitico, a midia permite
emergir necessidades e produtores do sistema. Essas subjetividades construidas*> promovem o
encontro entre o produgdo econdmica e constitui¢do politica em um ciclo que coloca essa
mulher nesse espelho. Ideias e verdades proprias sdo destituidas e subjetividades sao
incorporadas. Ainda que aberracdo, sou vida, sou corpo, €, nesse sentido, posso ser util ao
sistema, consumindo ideias/ideais propagados midiaticamente, retroalimentando-o.

A andlise da discursividade midiatica aponta elementos simbdlicos nesse sentido: a
correcao da mulher com SMRKH tem como pano de fundo o avango biotecnolégico como
responsavel pelo potencial do ser no mundo. E nesse avango que me insiro, é nele que sou. E

no corpo corrigido que sou/soul (espirito). E nele que vocé se inscreve no mundo.
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A questdo da sobredeterminac¢do da propria doenga inscrita no corpo da mulher apontada
pela midia € outro ponto importante de discussdo. A mulher com SMRKH ¢€ circunscrita ao que
tem, € a auséncia que a particulariza, e, nesse sentido, ela se incorpora em seu corpo social
presente no discurso midiatico, que se torna publico.

O corpo da mulher com SMRKH nio € o corpo perfeito designado nas campanhas
publicitarias amplamente midiatizadas: falta a poténcia sexual e potencial reprodutor. Esta
imerso na nio possibilidade. E um corpo doente. Nesse sentido, o corpo doente transfere-se a
pessoa, também doente. A pessoa passa a ser inscrita em Seu universo como corpo/pessoa
doente, destituindo-se de qualquer outra possibilidade. A institui¢do da mulher com SMRKH
enquanto pessoa tem um resignificado midiatico: a narrativa dos media constréi a normalidade
(ou padrao normal) como tnica alternativa para afirmacao de sua prépria identidade.

Nas andlises de conflitos que envolvem a Bioética, o sentido de ‘ser humano’ ndo é
apenas uma previsio documental. E prética. Na midia, considerando o corpus de anlise e o
grupo de estudo - mulheres com SMRKH, hd uma perpetuacdo do paradigma com foco do
corpo em pedacos ausentes. Isso significa que o modelo do homem moderno apresentado por
Le Breton em suas obras ainda se mantém vigente no discurso mididtico. No império dos
orgdos", o desaparecimento do corpo* enquanto base que € e estd no mundo, em seus ambitos
socio-culturais, € inevitavel. O corpo em relacdo a pessoa, acaba se tornando uma “encenagao
de si”, com institui¢cdes que o regulam e o controlam.

Como parte e 6rgaos ausentes, a mulher com SMRKH ndo é percebida pela midia na
sua esséncia. E mais: na percep¢do da diferenca (a propria sindrome em si), a midia iguala as
mulheres acometidas. Coloca, assim, a doenca no centro, como se fosse um elemento
destacdvel, unido pela condic¢do e vivéncia individual que as desqualifica, em um contexto
biomédico e reducionista do ser humano. Ela ndo é compreendida como um ser, em uma relagao
que preveja a propria condicdo de exterioridade proposta por Lévinas, em sua proposta de
alteridade.

Um recurso utilizado para reforcar esse atributo negativo se concentra nos titulos e nas
oragoes logo abaixo deles (os soutiens das matérias): eles se programam no sensacionalismo,
na monstruosidade, na anormalidade, na aberracdo — seja com uso de palavras-chave ou auto-
discurso das proprias mulheres acometidas por um recém-diagndstico da sindrome. Logo apds
essa tatica, complementam a informac¢ao na base do texto. Em uma tentativa de mostrar o real,
a midia produz simulagdes do real. Apresenta esses dados em drea pouco privilegiada, ndo lida

de imediato, se comparada ao titulo e soutien do texto.
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O comprometimento do discurso mididtico parte da premissa que “a linguagem cria,
mais do que reflete, a realidade™ (p.22). Vai além de designar, de qualificar, de nomear, de
corresponder e produz essa realidade. Se instaura no imagindrio coletivo de forma simbdlica,
promovendo os seus atributos, sem pautar pela apuracdo sélida e responsavel sobre uma mulher
que vive, em matizes e gradacdes diferenciadas, a dor de sua “desqualificacdo” em papeis
construidos socialmente como na sua feminilidade, sexualidade e potencial reprodutivo. Em
uma metdfora ao corpo, a revelagdo de sua “nudez” (a prépria sindrome) atravessa a sua
condicdo de desacreditavel e alcanca a exposicdo de massa em um modelo que privilegia
informacgdo descompromissada com um ser humano que sofre e precisa que outros o percebam
enquanto ser no mundo.

Todo esse discurso € propagado a massa, e, nesse aspecto, cabe rever o publico do
jornal: individuos das classes A/B. Também € relevante pontuar que as doengas raras, nesse
caso a SMRKH, possui um discurso, em sua maioria, favordvel a constru¢do do estigma. E

nesse contexto que se propagard essa informagao.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O feminino, a sexualidade e a reproducdo sdo temas recorrentes nos debates que
envolvem mulheres afetadas por doengas cronicas. No caso da SMRKH, foi possivel observar
que a midia impressa que circula no Brasil adota trés enquadramentos para a questdo: uma
abordagem anedético da SMRKH, isto €, valoriza o carater de “aberracdo” ou de situagao
médica peculiar que chama atencdo do leitor; hé fragmentacdo anatomopatoldgica da mulher
com SMRKH, havendo enfoque na condi¢do de “sem utero ou sem vagina”, subsumindo a
biografia da mulher a condicdo clinica; e, por fim, hd uma sobrevalorizagdao do papel da
medicina enquanto agente de redencdo da mulher em sofrimento, isto €, aquela que ndo é capaz
de ter filhos ou de fazer sexo “normal”.

O uso da triade estigma—corpo/corporeidade-mulheres com SMRKH permitiu
encontrar pistas acerca da constru¢do da representagao do estigma da mulher com SMRKH na
midia. Como estudo exploratério, buscou compreender a transposi¢do ou circulacdo de
discursos entre diferentes espagos sociais.

Percebe-se, entretanto, que hd aspectos éticos importantes que sdo acriticamente
carreados na tradugdo ou na replicagdo de matérias sobre SMRKH. Entre estes estdo a
manutencdo de um pensamento que desloca a mulher afetada para uma condicao de vulneragao
que resulta em refor¢o do estigma com a mulher que ndo possui ttero, tal qual acontece com a
mulher sem mama, a mulher obesa ou aquela acometida por HIV/AIDS. A fim de confirmar
estes achados, seria importante realizar estudos mais proximos as comunidades de mulheres
com SMRKH que tem se organizado nas redes sociais.

A propria decodificagdo do ilness em disease demanda também uma ressignificagdo por
parte da instituicdo midia, que o apropria muitas vezes no sentido estrito de doenca, € sem um
olhar de alteridade para o doente, a pessoa que sofre, € n@o se resume ao corpo que esta, e sim
o que €.

As andlises imagéticas além de reforcar os pontos acima mencionados e as categorias
de andlise nesse estudo, promovem algumas distor¢des ou procuram manter padroes instituidos
socialmente. A midia posiciona aqui uma heteronormatividade construida como parametro para
as relacOes instituidas por Jack: ela € a mulher que busca por Mr. Right, inviabilizando outros
potenciais relacionais.

Se ha uma demanda de reconstrucdo da interioridade corporal (nesse sentido da sua

reimpressao de sua propria corporeidade), ela se torna invidvel no espago mididtico, que
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determina as condicdes do seu relacionar. E a tentativa de alocd-la em um espago cujos padrdes
sdo instituidos culturalmente na sociedade.

A SMRKH enquanto doenca rara assume no texto jornalistico sua denotacdo de rara,
nao apenas enquanto substantivo, como também um adjetivo, uma qualifica¢do (negativa) e
formatada em rétulos, uma apropriacdo que revela a assimetria de poder, tal qual em Winston
Parva. Dai o estigma construido, que envolui para a exclusdo social, condi¢do minimizada pelo
potencial padrdo normal alcangédvel via correcao (médica).

Nossa leitura bioética, baseada numa concep¢ao de dignidade humana, se resume a
compreensdo de que existe a necessidade de ressignificar a vivéncia destas mulheres, de forma
que profissionais de satde e jornalistas, assim com a sociedade que recebe as informagdes pelos
media, compreendam que ndo se tratam de corpos ocos € sem uteros, mas de mulheres que
vivenciam a diferenca e que podem ser plenas. A dignidade humana ndo se da em fungdo de
mérito, de perfeicio ou de normalidade, mas deve ser entendida como uma caracteristica

emergente de ser um humano.
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9. ANEXO 01 - Folha de Contato — Fotobiografia de mulheres com a SMRKH na midia

5,9,
10,
12,

22,23

e 31

Elementos

Mulher negra gravida vestida com top e roupa de baixo brancos.

Fundo preto.

Mulher com boca aberta e natureza ao fundo ao ar livre.

Pipeta com liquido dourado e frasco branco em fundo branco.

Técnico paramentado com EPIs em manipulacdo de material
bioldgico em capela com micropipeta na mao direita e tubo de
coleta incolor na méo esquerda. Sob uma bancada em ago inox,
repousam pipetas, trés frascos incolores um deles com uma
substincia vermelha, grade para colocar frascos de coleta,
pingas de manipulagdo e placa para crescimento in vitro e
abaixo da placa um tecido em azul.

Estrutura biolégica em formato de rolo com linhas cirdrgicas
brancas e duas pincas que parecem dar pontos de sutura nesse
elemento. Essa estrutura bioldgica estd impregnada pelo liquido
vermelho e tem extremidades azuis, disposta sobre uma placa
com liquido vermelho.

Mulher negra gravida vestida com bluza azul, maos se
encontrando na frente da barriga. Fundo externo.

Cor

COL. P&B

Composi¢ido

Mulher negra gravida vestida com top e roupa
de baixo brancos para contrastar com a pele
negra e fundo preto que valoriza a imagem
dessa mulher em primeiro plano.

Mulher com boca aberta em primeiro plano
com foco no rosto. Natureza ao fundo ao ar
livre.

Pipeta com liquido dourado em primeiro plano
ao fundo branco.

Foto em horizontal para oferecer maior
perspectiva com os elementos citados
dispostos.

Macrofotografia (ja que € um objeto pequeno)
em diagonal para favorecer o angulo dos seus
elementos. O foco estd na pinga.

Mulher negra gravida vestida com bluza azul,
maos se encontrando na frente da barriga.
Fundo externo.

90

Iluminagdo

Luz lateral suave a esquerda. Fotografia
realizada em estddio.

Luz dura, com contraste de sombras.

Luz suave e rebatedor preto a direta forma uma
sombra preta.

Luz artificial a esquerda do préprio local.

Luz artificial a esquerda do préprio local.

Luz do ambiente.
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11

14

15

16,
20,21
e 32

17

19

Mulher gravida com as duas maos em frente da barriga, blusa
vermelha e parte de baixo preta.

Mulher branca (Jacqui Beck) com semblante sério, mao esqueda
segura o cabelo, roupa vermelha, e fundo com em tons de
vermelha com parte da logomarca do jornal (Daily Mail).

Modelo com semblante sério em primeiro foco, prateleiras azul
e verde ao fundo e parte de outra personagem de costas para a
camera.

Mulher branca (Jacqui Beck) com sorriso largo nos ldbios, mao
direita toca parte do brago esquerdo. Seus longos cabelos loiros
cobre parte do rosto esquerdo. Eles descem até a altura dos
seios que sdo cobertos por um biquine vermelho de bolinhas
brancas. Sua pose € sexy e a foto chega até parte inferior da sua
genitdlia, onde se encontra com a ancoragem da foto.

Ilustragdo em tons de azul com figura de uma mulher com
semblante e posturas corporais de desdnimo e tristeza sentada
em uma cama com poster ao fundo e janela a sua lateral.

Duas fotos mostram uma senhora na empresa com sorriso,
vestida com blusa branca, jaqueta preta, colar grande e brincos.
Ao fundo estd disposto o local onde ela deu entrevista. Na
terceira versdo da mesma foto ela estd com a boca aberta, como
se fosse capturada em momento da entrevista. Todas as 3 sdo
prints de video da entrevista.

Um homem a esquerda e um menino e uma mulher a direita
abracam uma senhora gravida ao centro da foto externa e
posada.

Foto posada com duas mulheres, uma delas beija a barriga de
gravida e a segura com as maos abertas. A mulher gravida tem
blusa preta levantada para mostrar a sua barriga em foco junto
aos labios que quase a tocam da outra mulher. Ao fundo se vé a
natureza.

Mulher gravida com as duas maos em frente da
barriga, blusa vermelha e parte de baixo preta
com fundo externo.

Mulher branca (Jacqui Beck) a meio plano com
semblante sério, mao esquerda segura o cabelo,
roupa vermelha, e fundo com em tons de
vermelha com parte da logomarca do jornal
(Daily Mail).

Modelo com semblante sério em primeiro foco,
prateleiras azul e verde ao fundo e parte de
outra personagem de costas para a cimera.

Todos os elementos se compdem ao fundo com
a natureza.

A mulher ilustrada estd ao centro entre o poster
e a janela e sua cor branca contrasta com os
tons de azul

Os elementos estdo descritos com a
entrevistada em primeiro plano.

Segundo a descri¢do dos elementos.

Segundo a descri¢do dos elementos.

Luz dura, flash estourado acima do umbigo para
destacar a barriga de gravida.

Luz suave difundida por softbox a esquerda.

Luz uniforme e difusa de estidio.

Luz natural do dia, ambiente externo.

Nio ¢ fotografia, entdo ndo se pode falar da luz.

Luz artifical do escritdrio.

Luz natural do dia, ambiente externo.

Luz natural do dia, ambiente interno da casa
com luz quase um contraluz que ajuda a focar
na barriga da mulher gravida.
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25e
27

24

27

29

30

33

Mulher (Joanna Giannouli) ao centro da foto com blusa rosa
bem contrastado, cabelos pretos, tez branca, que olha para a
camera com sorriso nos labios. A foto estd a meio plano.

Mulher com corpo desnudo tem méo esquerda posicionada nas
costas e a direita quase toca levemente a barriga, imitando o
gesto de mulheres gravidas. A mulher apresentada tem corpo
esbelto, ¢ magra.

Figura de exame de arquivo pessoal em preto e branco com
desenhos de érgaos de forma cientifica.

Trés pessoas na foto, um rapaz negro com blusa preta, uma
mulher branca também roupa preta e um bebé ao colo dela. O
homem e a mulhe de pé abragcam o bebé no colo da mulher.
Todos os dois esbocam um sorriso enquanto o bebé estd
dormindo, de olhos fechados.

Fotografia externa do Hospital das Clinicas/Instituto Central,
com pessoas circulando, uma mulher passa na faixa de pedestre
e o letreiro se mostra bem visivel.

Um homem a direita toca a barriga de uma mulher gravida ao
centro cuja filha estd a esquerda olhando para a barriga da mée.
Todos estdo sentados e sorriem.

Mulher (Joanna Giannouli) ao centro da foto
com blusa rosa bem contrastado, cabelos
pretos, tez branca, que olha para a cimera com
sorriso nos labios. A foto estd a meio plano.

Foto de esttidio com os elementos ja citados.

Figura de exame de arquivo pessoal em preto e
branco com desenhos de 6rgdos de forma
cientifica.

A composicdo dos elementos sugere uma foto
de estidio

Foto em diagonal externa da fachada do prédio
do Hospital das Clinicas com pessoas
transitando.

Foto posada com os elementos citados.

Luz dura, com contraste de sombras.

Luz dura, com contraste de sombras.

Nio ¢ fotografia, entdo ndo se pode falar da luz.

Luz suave que vem do teto.

Luz natural do dia, ambiente externo.

Luz do ambiente.
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