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Abstract

This article examines the illness experiences of
patients with chronic myeloid leukemia (CML),
focusing on dimensions that link the onset of the
disease as a biographical disruption. This quali-
tative study was based on analysis of narratives
by six patients 23 to 62 years of age who were
users of the Brazilian Unified National Health
System (SUS) and patients at a referral hospital
for hematological care in Salvador, Bahia State,
Brazil. The results reveal the experience of dis-
ruption in three categories: (1) the meanings of
illness and CML as life-threatening, (2) physical
and social disruption and stigmatizing experi-
ences, and (3) the “before-and-after” percep-
tion of CML, focusing on changes in self, social
relations, and daily life. The article concludes
that the biographical, social, and health-system
impacts (considering the cost of medication)
update and extend issues such as access to treat-
ment and confronting certainty and uncertainty,
where patients struggle to draw on their every-
day knowledge to deal with what is “known”
about CML.
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Anthropology

http://dx.doi.org/10.1590/0102-311X00171613

ARTIGO ARTICLE 2199

Yeimi Alexandra Alzate Lopez 1
Leny Alves Bonfim Trad !

Resumo

O artigo analisa as experiéncias de enfermidade de
pacientes com leucemia mieloide crénica (LMC),
centrando nas dimensoes que apontam a chega-
da da doenga como uma ruptura biogrdfica. Este
estudo qualitativo baseou-se na andlise das nar-
rativas de seis pacientes, com idades entre 23 e 62
anos, usudrios do Sistema Unico de Satide (SUS)
e pacientes de um hospital — centro de referéncia
em aten¢do hematoldgica na cidade de Salvador,
Bahia, Brasil. Nos resultados apresenta-se a expe-
riéncia de ruptura com base em trés categorias (1)
os significados da doenga e a LMC como ameaga;
(2) rupturas fisicas, sociais e as experiéncias estig-
matizantes; (3) a percep¢do de um ‘antes” e um
“depois” da LMC, apontando para as mudangas
no self, nas relagoes sociais e na vida cotidiana.
Concluiu-se que os impactos biogrdficos, sociais e
dos sistemas de satide (considerando o custo das
medicagoes) atualizam e ampliam questoes como
0 acesso a tratamentos, assim como o enfrenta-
mento do certo e do incerto, em que o “conhecido”
da LMC encontra-se pouco acessivel ao estoque de
conhecimento da vida cotidiana.

Leucemia Mieloide Cronica; Narrativas Pessoais;
Antropologia
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Introducao

Estudos socioantropoldgicos que abordam expe-
riéncias e repercussoes das doencas cronicas tém
visibilizado o cardter heterogéneo das contin-
géncias da vida cotidiana, no enfrentamento da
doenca por parte dos sujeitos. No caso do cancer,
a construgao sociocultural como doenca maligna
arepresenta, ainda hoje, como doenc¢a que ame-
aca a vida, o que se coloca nas experiéncias dos
pacientes como fonte de incerteza, medo e estig-
mas 1,23, Estudos que tém abordado os multiplos
significados e repercussdes do cancer nas vidas
das pessoas afetadas apontam para as distintas
fases deste processo.

No momento do diagnéstico sao referidos
os impactos da “md noticia” e as implicacoes da
relacao médico/paciente 45. Na continuidade,
passa-se a refletir sobre o que significa “ser um
paciente com cancer” 6,78, Ganha relevo nesse
processo as ambiguidades do cancer frente aos
avancos tecnolégicos 9. Em termos mais amplos,
sdo analisadas as metdforas e significados hist6-
ricos do cancer e das quimioterapias associadas a
dor, morte, sofrimento e estigma 210,11,

Alguns autores tratam a “chegada do cancer”
como um ruptura biogréfica 12,13,14. A nogao de
que a doenca cronica constitui uma experiéncia
perturbadora importante — uma “ruptura biogra-
fica” — é atribuida a Bury 15,16. O autor desenvol-
veu o conceito baseado na nocdo de “situagdo
critica” de Giddens (1979, apud Bury 15). Esse ul-
timo apontou que eventos como a guerra podem
destruir a natureza do que é “tido como suposto”
do tecido social. Inspirado por esse pressuposto,
ele destaca as complexas e multifacetadas for-
mas em que a experiéncia da doenca cronica
pode levar a repensar de forma fundamental a
biografia de uma pessoa.

A ruptura ocorre em niveis diferentes den-
tro do esquema conceitual do autor, implicando
tanto uma nova consciéncia do corpo e da natu-
reza fragil da existéncia encarnada 15 quanto a
mobilizagdo de recursos, em termos de significa-
dos e ac¢des, para enfrentar a nova condigao 15,16,

Compartilha-se o entendimento de que a
ruptura causada pela doenc¢a depende nao s6 da
sua intromissao fisica, mas dos significados posi-
tivos ou negativos associados a ela dentro de um
conjunto especifico de relacdes sociais e ideologi-
cas e, neste caso, tanto o cancer como a leucemia
apresentam imagens exclusivas e conotagoes.

No caso da leucemia mieloide crénica (LMC)
as dimensodes da ruptura colocam o contraste
entre as visdes/representacoes do cancer e das
quimioterapias convencionais com as perspec-
tivas de tratamento que o contexto clinico atual
apresenta. A LMC é a primeira doenca neopldsica
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cujo conhecimento do seu gendtipo (uma altera-
¢do citogenética conhecida como cromossomo
Philadelphia 17) conduziu a uma terapia efetiva
para seu controle na fase créonica. Os medica-
mentos conhecidos como inibidores de tirosine
quinase 18,19 (substancia importante na progres-
sdo da célula leucémica) apresentam-se como
uma “mudancga de paradigma” no tratamento da
leucemia e do cancer. Destaca-se nesse grupo o
Mensilato de Imatinibe (Gleevec ou Glivec) 20,
que apresenta resultados que s6 haviam sido ob-
tidos anteriormente com o transplante de medu-
la 6ssea 19,21,

Estudos tém demonstrado maior efetivida-
de de alguns desses tratamentos com base em
remissoes hematolégicas e moleculares alcan-
cadas, aumentando a sobrevida e qualidade de
vida dos pacientes 1922, Porém, esses desenvol-
vimentos e avancos contrastam com os signifi-
cados presentes e vigentes da doenca, no ambito
sociocultural, associada a morte e sofrimento.

Assim, para compreender como a LMC
impacta ou desestrutura o mundo da vida 21 é
preciso considerar a inter-relacdo entre trés ele-
mentos: o corpo, como fundamento da inser¢do
pratica no mundo; a compreensdo, considerada
como o modo essencial que o ser humano tem de
existir no mundo; e a intersubjetividade 232425, a
qual se refere as correspondéncias mttuas que
preexistem nas interacdes sociais. A abordagem
das experiéncias subjetivas dos sujeitos permi-
te relacionar aspectos tanto sociais como cog-
nitivos da experiéncia ao abordar a forma pela
qual os individuos se situam ou assumem a situ-
acdo de enfermidade, conferindo-lhes significa-
dos e desenvolvendo formas rotineiras de viver
com ela.

Neste trabalho analisa-se a experiéncia da
LMC na vida dos sujeitos como uma ruptura
biografica, com base em trés niveis: (1) os sig-
nificados da doenca e a LMC como ameaca; (2)
rupturas fisicas e sociais e experiéncias estigma-
tizantes; (3) a percep¢do de um “antes” e um “de-
pois” da LMC, apontando para as mudancas no
self, nas relagdes sociais e na vida cotidiana.

Metodologia

A andlise das narrativas em torno das experién-
cias de enfermidade constituiu a base central da
metodologia do estudo. Esse enfoque tem sido
privilegiado nos estudos socioantropolégicos da
doenca cronica por permitir o acesso as agoes
e sentidos dos sujeitos perante a doenca 26,2728
Os participantes desta pesquisa foram sele-
cionados entre pacientes atendidos no Hospital
Universitdrio Edgard Santos (HUPES) de Salva-



dor, Bahia, Brasil — que é um dos centros de re-
feréncia em atencao hematoldgica na cidade de
Salvador e no Estado da Bahia. Foram seleciona-
dos seis pacientes com diferentes idades, tem-
po de doenga, em fase cronica e em tratamento,
apresentados na Tabela 1.

Todos os entrevistados iniciaram o tratamen-
to segundo os protocolos médicos, passando
pelas linhas de controle antes de comegar o tra-
tamento com a primeira linha dos inibidores de
tirosine quinase 18,19, dentre os quais destaca-se
o Mensilato de Imatinibe, mais conhecido pelos
pacientes como Glivec.

O paciente com diagnéstico mais antigo pas-
sou por transplante de medula 6ssea, esteve em
remissao por mais de sete anos e teve uma reci-
diva da doenca em 2007, iniciando tratamento
com o Glivec mantido até hoje. As diferencas de
tempo do diagndstico permitiram uma melhor
apreensdo dos elementos e da intensidade do
processo de ruptura biogréfica nas experiéncias
dos participantes, evidenciando-a desde antes
do diagnéstico até muito depois de ter “respostas
favoraveis” aos medicamentos, e como vai se re-
elaborando no caminho do aprendizado de lidar
com a doenca na vida didria.

O trabalho de campo teve duracao de sete
meses. O primeiro contato com os pacientes foi
realizado na Unidade Hematolégica do HUPES.
Foram recolhidas seis narrativas dos seis parti-
cipantes das quais, na sua maioria, foi realizada
em seus proprios domicilios e em alguns casos
foi realizado mais de um encontro. As entrevis-
tas de enfoque narrativo seguiram a proposta de
Schutze 29 e foram estruturadas por fases: (1) fase
de preparacdo, que introduz os dados de identifi-
cacao dos entrevistados; (2) fase de iniciacao, em
que foi pedido para os participantes contarem
como foi que “descobriram” a doenca; (3) fase
de narracdo central, na qual foi pedido para os
participantes narrarem a histéria do processo de

Tabela 1
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adoecimento e que fizessem de conta que esta-
vam contando a histéria para alguém que nao
sabe de nada.

O aprofundamento em aspectos anotados no
didrio de campo s6 foi realizado na fase quatro,
das perguntas realizadas a partir dos aconteci-
mentos narrados, mas nao aprofundados pelos
participantes.

Andlise de dados

Foi realizada a andlise de narrativa com base na
proposta de Schutze 29 de indexacdo das cate-
gorias para andlise do texto. Dessa forma, apés
a audicao e leitura exaustiva das entrevistas,
identificaram-se as principais nocoes e catego-
rias empiricas e posteriormente realizou-se a
indexacdo do texto. As proposi¢cdes indexadas
apontaram para os elementos concretos como
narrados pelos participantes: “quem fez o qué,
quando, onde e por qué”. Nesse caso as propo-
sicdes indexadas estiveram referidas a trajetoria
dos pacientes com LMC, estabelecendo uma or-
dem a experiéncia: sintomas/descoberta da alte-
racdo, diagndstico, tratamentos e estratégias de
cuidado.

As proposi¢oes nao indexadas permitiram a
identificacdo dos valores, juizos e toda forma de
uma generalizada sabedoria de vida 2930, isto €, o
conhecimento do senso comum, os significados
ligados e atribuidos a LMC, e as mudangas senti-
das e visiveis produzidas pela doenca e os trata-
mentos nas suas vidas cotidianas e nas relacoes
sociais. Esses elementos permitiram a identifica-
¢do einterpretacdo das dimensdes da chegada da
LMC como ruptura biogréfica.

As proposicdes nao indexadas foram classi-
ficadas como descricdes ou como argumenta-
¢cOes. As descricdes permitiram a reconstrucao
dos acontecimentos e dos diferentes significa-
dos atribuidos pelos sujeitos. As argumentacoes

Identificagdo dos participantes.

Nome (ficticio) Idade Escolaridade Ocupacgao Data de Procedéncia
(anos) diagnéstico
Marcelo 40 Segundo grau completo Auténomo 1997 Salvador
Helena 23 Formada em Administracao Empresa de refei¢oes 2007 Area Metropolitana de Salvador
Taira 24 Terceiro grau incompleto Desempregada 2007 Interior da Bahia
André 29 Terceiro grau completo Auténomo 2007 Interior da Bahia
Gabriela 42 Terceiro grau completo Técnica em enfermagem 2008 Salvador
Jefferson 62 Terceiro ano primario Motorista de caminhao 2008 Salvador
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apontaram para o que ndo foi aceito pacifica-
mente na histdria, isto €, as reflexdes, contradi-
¢oes, ambiguidades, em termos de teorias e con-
ceitos usados pelos participantes para explicar os
eventos e seus desdobramentos. Por ultimo, rea-
lizou-se o agrupamento e comparacao entre as
categorias indexadas e nao indexadas, colocadas
dentro do contexto semelhancas ou diferencas,
que permite a interpretacao das experiéncias,
os saberes e significados intersubjetivamente
construidos. Trés categorias principais de andlise
surgiram desse processo: a LMC como ameaca;
as rupturas fisicas e sociais, e as experiéncias es-
tigmatizantes; e a percepcao de um “antes” e um
“depois” da LMC, apontando para as mudancgas
nas suas vidas com a presenca da doenca.

Consideracdes éticas

O projeto do estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Sati-
de Coletiva, da Universidade Federal da Bahia,
parecer ne 017-09/CEP-ISC. Os nomes utilizados
para identificacdo dos participantes sao ficticios.

Resultados e discussdo

A suspeita e confirmacdo de uma
"anormalidade”: a LMC como ameaca

Constatou-se que o reconhecimento de uma
“situacao problema” 2431 pode ocorrer mesmo
na auséncia de sintomas mais especificos que
possam ser associados a leucemia ou ao cancer.
Pode advir da percep¢do de mudancas corporais
sem motivo aparente ou a descoberta de alguma
“anormalidade” em um exame de rotina (como
alteracao dos leucdcitos no sangue). Para alguns
sujeitos, os primeiros sinais de alteracao corporal
foram associados a causas triviais. Para Elena, as
“manchas” no corpo foram interpretadas como
um problema dermatoldgico. A falta de resistén-
cia fisica para o esporte foi o primeiro sinal de
“anormalidade” para Marcelo e André. No caso
de Jefferson, perdeu peso de forma notdvel.

A persisténcia dos problemas motivou a ida
ao médico. Elena consultou o dermatologista e
Marcelo, Alex e Jefferson procuraram um clinico
geral. No caso de Taira, a anormalidade foi de-
tectada durante os exames do pré-natal. J4 para
Gabriela, a suspeita foi confirmada gracas aos
exames para admissdao em um novo trabalho:

“Em um dos exames deu leucdcitos alto, um
niimero muito alto de 42 mil, dai a médica me
falou: Gabriela, vocé estd com um probleminha
no seu sangue, e eu falei: pois ndo, eu estou oti-
ma, estou apta para trabalhar ndo tem por qué.

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 30(10):2199-2208, out, 2014

Ai ela falou: eu vou te encaminhar para fazer uns
exames pra depois vocé voltar aqui para eu poder
te reavaliar. Para mim foi uma bomba, porque eu
tava precisando trabalhar nessa época e eu me
senti assim, eu ndo estava doente, eu ndo me sen-
tia doente, mas pela situagdo que foi me oferecida
né, eu fiquei nervosa, chorei bastante” (Gabriela,
42 anos).

A reciprocidade do mundo, os sentidos
que parecem ser compartilhados com os ou-
tros perdem sua correspondéncia, razao pela
qual a significagdo de um processo normal co-
mo “fazer uma selecdo” muda e a pessoa expe-
rimenta a ameaca de desfazer seu mundo 25,
ainda sem ter a confirmacao do que realmente
estd acontecendo.

Corroborando os resultados de Salander 4 e
Comarroff & Maguire 9 que abordaram, respecti-
vamente, pacientes com leucemia infantil e com
diferentes tipos de cancer, a medida em que se
prolonga a trajetéria de pacientes e de seus pa-
rentes na busca de um diagndstico efetivo, torna
mais tensa e ameacadora a relacdo suspeita/des-
coberta da anormalidade. Esse itinerdrio inclui
a passagem por vdrios servicos e médicos que
ndo se atrevem a adiantar o diagndéstico, mas que
confirmam a suspeita de uma doencga grave antes
de chegar ao especialista.

Nos relatos sobre essa fase inicial, alguns
participantes lembraram com facilidade dos
resultados dos primeiros exames, apontando o
numero de leucécitos anormais no seu sangue,
outros mencionaram o “aumento excessivo” des-
tes. Foi recorrente a referéncia a decisao de “ficar
na sua”: evitar falar das descobertas para amigos
e familiares.

A questdo da “descoberta” de uma doenca
assintomdtica ou com sinais dificeis de serem re-
conhecidos foi tratada por Bury 15 no seu estudo
sobre artrite reumatoide. Ele investigou como e
quando os primeiros “signos” dessa condicao fo-
ram reconhecidos, por meio das seguintes ques-
tdes: o status da doenca (se foi sentida ou diag-
nosticada), o reconhecimento da doenca com
sintomas intermitentes e o grau de confianca no
conhecimento médico. Os resultados apontaram
como a incerteza afeta ndo sé o “saber como”
(know-how) médico, mas no caso da doenga cro-
nica, a vida como um todo do paciente: sinto-
mas, tratamentos e dura¢cdo da doenca. Foram
esses elementos que o levaram a classificar a do-
enca como uma experiéncia de ruptura.

Nas narrativas dos informantes a incerteza
estd presente em diferentes momentos das suas
experiéncias. No inicio, apresenta-se no proces-
so de lidar com essa “anormalidade”, anunciada
ou percebida como “ameaca”. Os leucdcitos, esse
componente do sangue que nunca foi motivo de



atencao, agora saem da sua transparéncia para se
tornarem “problema”.

O tempo de confirmacdo do diagnéstico de
LMC variou em funcdo da disponibilidade de
tempo e/ou possibilidade de acessar o médico/
servico. Os participantes que moravam no inte-
rior tiveram de se deslocar para Salvador para a
realizacdo de exames (hemograma ou exame de
citogenética 20) e para a revisdo dos resultados
por um “especialista”. O fato é que em todos os
relatos o diagndstico foi relativamente demora-
do; em alguns casos porque as unidades espe-
cializadas estavam “lotadas” ou com atividades
“suspensas’.

A chegada a Unidade de Hematologia do
HUPES foi narrada em todos os casos como um
“alivio”. Cada um dos itinerdrios construidos
teve suas préprias nuances, porém, foi impor-
tante constatar que nas narrativas este proces-
so foi sublinhado como “relativamente rdpido”.
Em alguns casos, 0 momento em que se recebe
o nome técnico da suspeita no encontro com o
hematologista se coloca como “inesperado”. Em
outros, o momento liberou um pouco da incer-
teza, colocando certa “esperanga”, e para outros
entrevistados, “a ficha caiu depois’.

“O pior momento da minha vida foi no dia
do parto. Porque assim, eu fui para trés mater-
nidades, todas trés olhavam para mim e me di-
ziam: ‘ndo faco o parto dela, olhavam pra minha
mae e diziam assim: ‘ela pode sair daqui morta,
eu ndo fago, todos os médicos eram assim. Ai eu
disse: meu Deus, era tdo grave assim?, porque até
aquele momento ndo tinha caido a ficha que era
tdo grave, td entendendo? Ai naquele momento foi
que caiu a ficha realmente” (Taira, 24 anos).

O “cair da ficha” expressa vdrios elementos e
momentos de um mesmo processo: primeiro, a
carga simbdlica (ou real) em que a suspeita rece-
be nome préprio: “leucemia” ainda sem assimi-
lar as especificidades do tipo que lhes era infor-
mado: “mieloide cronica”, associada a nocao de
“gravidade”. Aleucemia chegou a tomar a dimen-
sao de “morte”, “sofrimento” quando associada
a um “cancer” ou “cancer no sangue”. Segundo,
reflete um “ndo conhecimento” ou referéncia a
leucemia como tal, e neste sentido sao encon-
trados nos relatos percepcoes de que se tratava
de uma gripe qualquer, e por ultimo, considerar
o recurso de associar a doenca com uma “gripe”
como uma estratégia de minimizar ou amenizar
a carga simbdlica de ser “um cancer”.

Porém, mesmo o paciente valendo-se des-
se recurso, em todos 0s casos 0s estereétipos e
visdes do cancer e das quimioterapias aparece-
ram compartilhados entre os pacientes e suas
familias. Como apontado em diversos estudos,
para pessoas com diferentes tipos de cancer o
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diagndstico é mais do que apenas um fenome-
no fisiolégico, ele é carregado de significado so-
cial, que influencia a concepgao da pessoa so-
bre si mesma, sua identidade e sobre o mundo
1,2,4,5,6,7,8,9,10,11,12,13,14

As narrativas reportam os medos e expectati-
vas de que “iam morrer”, “iam ficar carecas”, “iam
ficar magros”. Em alguns casos, tiveram medo de
ndo poder voltar ao trabalho e de ficar incapaci-
tados, como se isto significasse um “final da ba-
talha” da vida. Como apontado por Kleinman 1,
Bury 15 e outros autores, as diferentes conotagoes
eimagens da doenca, neste caso o significado cul-
tural do cancer, influencia o temor, o medo nao s6
as mudancas e aos desdobramentos da doencga,
mas como os outros irdo trata-los e vé-los.

Rupturas fisicas e sociais; e experiéncias
estigmatizantes

A doenga e as atividades médicas comecaram
a ter centralidade nas suas vidas: consultas de
15 em 15 dias, hemogramas para cada consul-
ta, exames de citogenética regulares sdo alguns
exemplos das novas rotinas. As informacodes so-
bre o tratamento apresentadas pelos hematolo-
gistas pareciam ser diferenciadas das imagens
que os sujeitos tinham das quimioterapias, mas
ainda assim, a incerteza e o medo persistiam pa-
ra eles e sua rede social.

Em nenhum dos casos o Mensilato de Imati-
nibe, mais conhecido pelos pacientes como Gli-
vec, foi a primeira linha de tratamento. Em 2009,
o protocolo indicava o uso de Hydreia e Interfe-
ron como primeira linha, e a disponibilidade do
Imatinibe no hospital era limitada por causa das
condicoes de repasse dos recursos do Sistema
Unico de Satide (SUS) para a compra do medi-
camento. No caso de Marcelo, que realizou um
transplante de medula éssea (nao aparentado),
foi o tinico que comecou a receber o Imatinibe,
depois da confirmacao do retorno da “anormali-
dade”, pela recidiva da doenca em 2007.

Todos os entrevistados relataram efeitos se-
cundadrios fortes com o medicamento Interferon
e no caso de Taira, que tomou Hydreia durante a
gravidez para “controlar” a doenga, enfrentou os
preconceitos do seu corpo “magro” e sé o “barri-
gao”, além do fato de que sua filha nascera com
uma deficiéncia fisica. O emagrecimento de Je-
ffersson e de Alex foi questionado por amigos e
vizinhos e, no caso do tltimo, chegou a gerar des-
confianca de que tinha HIV. Isso coloca as situa-
¢oes criticas da experiéncia corporal, ou melhor,
aruptura corporal 6, ndo sé como uma dimensao
biolégica, mas relacional, “encarnada” no mun-
do da vida e no mundo social.
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Mathieson & Stam 8, Bury 15, Charmaz 32
apontam como a ruptura e o “viver com cancer”
constituem uma alteracao da identidade. Os re-
latos apontam como a reducdo ou afastamento
de fungoes laborais, as pressdes financeiras, o
estresse familiar, as angustias pessoais e os es-
tigmas (mais potenciais do que reais) ameacam
as autoimagens antigas de si mesmos. Isso é o
que Charmaz 32 considerou como a sensacdo da
“perda de si”, caracterizada por imagens desva-
lorizadas de si por parte das pessoas, causadas
pelas limitacdes impostas nao s6 pela doencga,
mas pela sociedade.

Isso leva a considerar a questdo do estigma.
Embora nao tivesse sido abordada diretamen-
te na entrevista, emergiram nas narrativas duas
questdes importantes: a relevancia do olhar do
outro sobre si e a associacdo da doenca com o
tema do contdgio.

“Eu ouvia falar do cdncer (...) eu sinceramen-
te pensava que era uma doenga contagiosa, mas
ndo sabia que a leucemia era um cancer (...). Antes
quando eu sabia que alguém tinha essa doenga eu
pensava: meu Deus, esse cara td com essa doenga,
serd que ndo pega, serd que ndo passa né?” (Jeffer-
son, 62 anos).

Alguns narraram experiéncias de rejeicao
por parte de vizinhos ou amigos, decorrentes
do “medo de pegar a doen¢a”. Embora esse com-
portamento tenha sido interpretado como um
“absurdo”, fruto do “desconhecimento” ou da
“ignordncia”, sua ocorréncia era mais uma fonte
de sofrimento. Como colocado por Goffman 33,
o termo “estigma” envolve duas situacoes: a do
individuo desacreditado e a do individuo desa-
creditdvel. No primeiro caso, o individuo estig-
matizado exibe sua “diferenca”, que ja é conhe-
cida ou evidente para os outros. No segundo, a
“diferenca” nao é conhecida ou nao € perceptivel
para os demais.

Essa udltima situacao se aplica claramente
ao contexto estudado. Mas, o desconhecimen-
to alheio sobre a doenca nao livra os sujeitos do
fantasma da discriminacgdo social. Os préprios
pacientes, uma vez que se veem presos ao rétulo
de LMC, temem serem expostos ao descrédito.
Decorre daf a decisdo ja mencionada de se afas-
tar e “se preservar” dos outros.

Para André, mudar de residéncia do interior
para Salvador por causa das consultas e do tra-
tamento, facilitou esse se “afastar” de comenta-
rios e da suspeita de pessoas que desconfiaram e
comentaram que ele tinha AIDS. Elena, Marcelo
e Jefferson afastaram-se das atividades didrias
para “cuidar de si” e para evitar as pessoas que
0s “colocavam pra baixo” com suas visdes negati-
vas. Outros entrevistados escolheram para quem
contar sobre a sua condicao, exigindo deles a di-
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ficil tarefa de gerenciar o segredo nas relacdes
sociais.

Isso coloca como o fato de o cancer integrar
o elenco das “doencas fatais” contribui para o si-
léncio sobre sua ocorréncia. E uma das doencas
nao-ditas, “negadas ou escondidas quando se ma-
nifestam em algum membro de uma familia” 34
(p. 137). Little et al. 6 apontam como a rotula-
gem de ser encaixado como “canceroso” coloca
as pessoas num estado de alienacao.

Ao considerar esses elementos como parte de
um processo de ruptura, o que se encontra nos
relatos dos participantes é que suas experiéncias
nao sao influenciadas somente pela significancia
sociocultural do cancer ou pelo contexto social,
mas pela natureza dos sintomas e sua percepgao
de si mesmos e pelos outros. De novo, a incer-
teza, aspecto chave para compreender a expe-
riéncia de ruptura se apresenta a partir dos efei-
tos secunddrios ou nao dos medicamentos, as
insegurancas sobre o que podem ou ndo podem
fazer, e sobre as limitacdes que apresentam uma
nova percepcao de “vida normal’.

“Antes e depois da LMC": mudangas no self,
nas relagdes sociais e na vida cotidiana

Os estudos sobre ruptura biografica 12,13,14,15,16
fazem referéncia a mobilizacdo de recursos e
estratégias que visam a reconstruir o mundo
(corpo/selfirelacdes sociais) desestruturado pela
chegada da doenca. Nas narrativas dos sujeitos
da pesquisa, o afastamento das pessoas e o ge-
renciamento do segredo despontam entre as es-
tratégias frente as implicacdes pessoais e sociais
da LMC.

Contudo, sdo as experiéncias positivas no
tratamento com Glivec, as quais incluem o for-
necimento do medicamento sem “dificuldades”
no hospital, o espagamento das consultas de més
em més, o “controle” das “taxas que aparecem ze-
radas”, que oferecem novas perspectivas na vida
e biografia dos entrevistados. Em todos os casos,
se atribui ao uso do Glivec a possibilidade de re-
torno a “normalidade”, ainda que “as coisas néao
sejam como eram antes”:

“(...) mudou muita cosa na minha vida, deu
uma reviravolta de 180 graus. Vdrias coisas a se-
rem reavaliadas, reanalisadas, foi uma transfor-
magdo muito grande, muito grande, muito gran-
de mesmo” (Marcelo, 40 anos).

A “reviravolta da vida”, a LMC percebida e
narrada como uma “bomba’, coloca no centro
da discussdo a percepcao de um “antes” e um
“depois” da doenca, o que foi mudado ou des-
truido e o que ficou depois da sua chegada. Nos
relatos, o antes é caracterizado por vidas ativas,
nos ambitos do trabalho, do estudo, de relacoes



familiares e sociais mais ou menos complexas,
assim como por certos modos de “ser”, de “atuar”
ou “viver” que de alguma forma foram reavalia-
dos e mudados.

O “depois” € relatado a partir da percepcao
de serem pessoas de alguma forma diferentes
quando comparadas com as outras, com rotinas,
capacidades, fortalezas, incertezas e limitacdes:

“(...) antes eu era um touro, fazia de tudo no
trabalho, nunca precisei ir ao médico” (Jefferson,
62 anos).

“(...) antes eu era muito moleca e s gostava de
curtir e beijar na boca, e hoje eu valorizo mais a
familia” (Taira, 24 anos).

“(...) antes eu gostava de perder noite, hoje eu
nao perco mais” (André, 29 anos).

“(...) antes eu comia de tudo e agora eu devo
cuidar melhor da alimentagdo” (Elena, 23 anos).

“(...) antes eu gostava de ir a praia, mas agora
eu preciso me cuidar do sol para ndo manchar a
minha pele” (Gabriela, 42 anos).

Essas expressoes apontam, em todos os ca-
s0s, ndo s6 para questoes funcionais entre o que
se podia fazer antes e o que se pode fazer hoje,
mas para uma mudanca de visdo da vida, que
envolve questdes morais relacionadas a sua bio-
grafia, ao corpo, aos comportamentos, aos estilos
de vida e formas de ser, e também formas de se
relacionar com familiares e amigos.

O tempo de hoje jd ndo é o tempo da vida co-
tidiana antiga. Ele estd resignificado em termos
de ser “valioso”, de “viver o presente”, as vezes co-
loca-se em termos de “tempo de vida” 5, resignifi-
cado entre a visdo inicial de uma morte préxima,
a uma doenga de uma duracao possivelmente
mais longa. Esse novo tempo fala da adaptacao
as atividades “médicas”: tomar o remédio “certi-
nho”, ir as consultas e realizar exames. Significa
ter um tempo préprio para cuidar dos problemas
do dia a dia, de alguns sintomas produzidos pe-
los medicamentos e para cuidar de si.

O “viver bem”, a “qualidade de vida” adqui-
rem sentidos préprios de acordo com as situa-
¢oes que cada um enfrenta e dentro do seu cam-
po de possibilidades, mas em geral, encontram-
se ambas as noc¢oes, relacionadas aos bons re-
sultados com o Glivec, o controle das “taxas” de
leucdcitos, de poucos ou nenhum efeito colateral
do medicamento, da retomada de algumas ativi-
dades didrias, mas com “restrigoes”.

A percepcao de “vidas restritas” dos partici-
pantes deste trabalho aponta para alguns aspec-
tos desenvolvidos por Charmaz 32 no seu estudo,
e que fundamentam a categoria da “perda de si”,
e da ruptura biogrdfica de Bury 15, baseada nos
significados e medos que a doencga apresenta,
as limitacoes fisicas e as experiéncias estigma-
tizantes, a experiéncia de isolamento social e o
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descrédito ocasionado por eles mesmos ou pelos
outros. Nos casos aqui analisados, muitos desses
significados e experiéncias permanecem mais
potenciais do que reais, mas fundamentam o
senso de “vida diferente” e de “mudanca”.

Em alguns casos os participantes narraram
como enfrentaram a situagao de se “sentir bem”
e “se ver bem” ap0s superar os efeitos dos medi-
camentos e ndo terem rastros fisicos da doenca.
O paradoxo de “parecer estar bem” tendo leuce-
mia apresenta-se como ambiguo para eles pré-
prios e para os outros. Também foram relatadas
situacoes de descrédito por parte de vizinhos ou
pessoas ndo muito préximas que questionaram o
fato deles “terem cdncer” e “estar bem”.

Nesse sentido, o “depois”, o “hoje” também
apresentam a constante renegociacao das suas
vidas e identidades com a doenca, as relacoes
com o sistema de satide e os profissionais, e da
familiaridade com a incerteza e as ambiguidades
de ter uma “doenca grave” e tendo uma margem
de resultados positivos com os medicamentos.

Aincerteza e as ambiguidades vao tragando o
significado da cronicidade e apresentaram ques-
tdes que deverao ser aprofundadas em outros
trabalhos, como as explicacdes sobre as causas
da doenca, a nogao de “risco” associado a pro-
cessos como o trabalho e a gravidez, as impli-
cacoes na vida didria para os pacientes no con-
texto dos inibidores de tirosina quinase, o papel
do transplante de medula e o significado da cura
no contexto atual, assim como os itinerdrios e as
questdes de acesso a atencao e medicamentos.

Consideracdes finais

A andlise das narrativas em torno da experiéncia
de viver com LMC evidenciou como a biografia
dos sujeitos e a percepc¢ao de vida cotidiana, se-
dimentada na ideia de transparéncia e trivialida-
de, sao alteradas com a irrup¢ao da enfermidade.
Isso encontra correlatos ou coincide com os es-
tudos nacionais e internacionais que tratam das
experiéncias de doenca cronica e sobre o cancer,
e que levantam a questao dos impactos sociais e
da ruptura biografica nas doencas cronicas.

A nocao de ruptura estd conectada a de sig-
nificado e seu contexto 13,1516, e neste sentido,
mostra o contexto da LMC e as possibilidades
dos pacientes como usudrios do SUS de terem
acesso a atencao e a medicamentos, e vao tra-
c¢ando caminhos diferenciados, expressados na
visao de que “cada caso é um caso” no sentido de
que o que acontece com um pode nao acontecer
com 0s outros.

Os impactos biogréficos, sociais e dos siste-
mas de sadde (considerando o custo da medica-
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¢do) atualizam e ampliam questdes levantadas
em estudos como o de Comaroff & Maguire 9
sobre leucemia infantil, que quase trés déca-
das atrds mostraram as ambiguidades de viver
a leucemia num contexto em que o avanco do
conhecimento médico e empirico dos resultados
com medicamentos ocorre de maneira aparen-
temente desigual. Desigualdade referida a como
os modos de intervencado precedem o conheci-
mento da etiologia. Isso traz a tona a questao do
enfrentamento do certo e do incerto, sendo que o
“conhecido” sobre fendmenos como a LMC estd
pouco acessivel ao estoque de conhecimento da
vida cotidiana.

Por esses motivos, tanto a construgdo so-
cial e cultural do cancer, por uma parte, e o seu
tratamento (especialmente as quimioterapias
convencionais), por outra, estao presentes nas

Resumen

El articulo analiza las experiencias de padecimiento de
pacientes con leucemia mieloide cronica (LMC), cen-
trdndose en las dimensiones que apuntan la llegada de
la enfermedad como una ruptura biogrdfica. Este estu-
dio cualitativo se basé en el andlisis de narrativas de
seis pacientes, con edades entre 23 y 62 afios, usuarios
del Sistema Unico de Salud brasilefio (SUS) y pacien-
tes de un hospital —centro de referencia en atencion he-
matologica en la ciudad de Salvador, Bahia, Brasil. Los
resultados presentan la experiencia de ruptura a partir
de tres categorias (1) los significados de la enfermedad
¥ la LMC como amenaza; (2) rupturas fisicas, sociales y
experiencias estigmatizadoras (3) la percepcion de un
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narrativas, mas também as acoes e a busca de
significado de uma vida “normal”.

As relacdes com os profissionais de satide
aparecem de forma relevante nos relatos, evi-
denciando em alguns casos que a aposta bio-
médica centrada nos tratamentos é significada
ou € considerada como forma de “esperanca’ e
de reavaliagdo do que significa “viver com LMC”.
No entanto, como apontado no estudo citado de
Mathieson & Stam 8, os profissionais de satde
tomam as informacdes médicas sobre a doenca
e os tratamentos como se fossem o tinico ponto
de vista vdlido a ser considerado na experiéncia
dos pacientes; mas como apresentado, este co-
nhecimento é uma dimensao entre tantas que os
pacientes negociam na sua vida didria, o que nao
retira a vivéncia e o sentido da LMC como uma
ameaca a vida, fundamentando a ruptura.

‘antes” y un “después” de la LMC, apuntando los cam-
bios en la autoestima, las relaciones sociales y la vida
cotidiana. Se concluyo que los impactos biogrdficos,
sociales y de los sistemas de salud (considerando costos
de las medicaciones) actualizan y amplian temas como
acceso a tratamientos, la confrontacion de lo cierto y lo
incierto, donde lo “conocido” de la LMC permanece in-
accesible al conocimiento de la vida cotidiana.

Leucemia Mieloide Cronica; Narrativas Personales;
Antropologia
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