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Abstract This article analyzes the tangible and
intangible impacts involved in the experience of
young adults diagnosed with a long-term illness,
namely Acute Myeloid Leukemia. It follows on
from broader research, inspired by the Phenome-
nology of Alfred Schutz. The data were obtained
through in-depth interviews with four young
adults, aged between 20 and 28, who were in the
maintenance phase of cancer treatment between
November 2013 and January 2014 in the State
of Mato Grosso. The results focus on striking as-
pects of the impacts of the experience during the
process of becoming aware of the illness in which
the diagnosis provoked feelings mobilized by ideas
regarding a serious illness. This is followed by the
impacts on appearance due to the treatment, espe-
cially hair loss and day-to-day coping strategies,
as well as weight gain or loss. Finally, there is the
marked impact of the imminence of death due to
the lethality of the disease and the testimony of the
occurrence in friends and family, but also for the
survivors. The impacts are the effects and trans-
formations in the lives of people and their relations
and evoke (re)actions, however, they are diluted in
the experience composing it, and not being homo-
geneous, its approach addresses the singularity en-
countered in contextualized biographies.

Key words Acute Myeloid Leukemia, Experience
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Resumo O presente artigo analisa os impactos
materiais e imateriais imersos na experiéncia
de adultos jovens com um adoecimento de longa
duragdo — Leucemia Mieloide Aguda. Decorre de
pesquisa mais ampla, inspirada na Fenomeno-
logia de Alfred Schutz. Os dados foram obtidos
por entrevistas em profundidade com quatro jo-
vens, de 20 a 28 anos, em fase de manutengio no
tratamento oncoldgico, entre novembro de 2013
a janeiro de 2014, em Mato Grosso. Os resulta-
dos enfocam aspectos marcantes dos impactos
na experiéncia como o processo de descoberta da
enfermidade em que o diagndstico provocou sen-
timentos mobilizados por ideias sobre uma do-
enga grave. Seguem-se 0s impactos na aparéncia
devidos ao tratamento, sobressaindo a queda de
cabelo e as estratégias cotidianas de enfrentamen-
to, bem como o aumento ou a perda de peso. Por
fim, é marcante o impacto da iminéncia da morte
diante da letalidade da doenga e o testemunho da
ocorréncia em pessoas conhecidas, colocando-a
como possibilidade concreta para si, mas também
como sobreviventes. Os impactos sdo os efeitos e as
transformagées na vida das pessoas e seu entorno
e evocam (re) agoes, contudo, diluem-se na expe-
riéncia compondo-a, e nio sendo homogénea, sua
abordagem privilegia a singularidade inscrita em
biografias contextualizadas.

Palavras-chave Leucemia Mieloide Aguda, Ex-
periéncia de adoecimento, Adoecimento crénico
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Introducao

Neste artigo direcionamos o olhar a compreen-
sao de como o sujeito vivencia um adoecimen-
to especifico, atribuindo significados através das
agoes, interacoes e (re) interpretagoes, desenvol-
vendo novas maneiras de lidar com a situacao de
adoecido. Pautado pela abordagem da experién-
cia, entende-se o adoecimento como processo
subjetivo que envolve interpretacdes e significa-
dos na experiéncia que se dd na vida cotidiana,
mas, também, intersubjetivo que pressupde para-
metros ou quadros de referéncia internalizados
por meio de interacdo e comunicagdo com o0s
outros — dai a sua dimensao situacional e coletiva
porque ligada a projetos e contextos culturais e
histéricos concretos'.

Orientando-se pelo método qualitativo em
satde, nos aproximamos da corrente teérica fe-
nomenoldgica que propde descrever o “que se
passa” sob o ponto de vista daqueles que vivem
dada situagdo concreta e como, por meio desse
processo, individuos e grupos sociais concebem
reflexivamente ou representam o seu mundo”™.
Corrobora tal ideia o entendimento de que a ex-
periéncia é “(...) 0 que nos passa, 0 que nos acon-
tece, 0 que nos toca. Nao o que se passa, nao o
que acontece, ou o que toca. A cada dia se passam
muitas coisas, porém, a0 mesmo tempo, quase
nada nos acontece™. Assim, somente aquilo que
faz sentido entrard no campo da consciéncia,
sendo que as maneiras de sentir a realidade nao
dependem exclusivamente de uma fisiologia®,
sendo pautadas, também, pelo contexto, ainda
que deixe margem a sensibilidade individual.

Entre os modos de adoecer, destacamos o
adoecimento de longa duragdo o qual perdura, é
incerto, multiplo, desproporcionalmente intrusi-
vo, carreando consequéncias na vida cotidiana do
sujeito e seu entorno, com implica¢des de carater
médico, mas, sobretudo, social que requerem pa-
liativos™®. Trata-se de denominagao afeita a litera-
tura socioantropoldgica brasileira, em distin¢ao
a0 “cronico” devido as conotacdes biomédicas e
respectivas limitacoes desta concep¢ao mais res-
trita aos aspectos objetivos da doenga, ainda que
a primeira ndo a recuse no estudo da experiéncia.
Autores pioneiros que investigaram a experiéncia
deste tipo de adoecimento preocuparam-se com
os impactos na vida dos adoecidos, familiares e
profissionais de satide e como os manejavam em-
preendendo diferentes tipos de trabalho aborda-
dos no seu enfrentamento cotidiano’.

Tais impactos podem ser de ordem material
e imaterial, simbdlico. Na primeira estariam as

condigdes de subsisténcia, as caracteristicas das
pessoas, moradia, trabalho, meio ambiente e pro-
dugdo; e na segunda, os valores, simbolos, signi-
ficados, sentidos, crengas e representagdes; lem-
brando que este sistema nao ¢ estdtico, ou seja, o
material é modelado pelo imaterial e vice-versa,
num sistema circular®.

Assim, consideramos que os impactos do
adoecimento por leucemia envolvem a situa¢do
biogréfica e esta decorre do ambiente social e
cultural, do status e papel exercido em dado con-
texto, como também a posi¢ao moral e ideol6gi-
ca do adoecido. Trata-se da histéria pessoal no
mundo social em que hd a sedimentagao de expe-
riéncias anteriores ou estoque de conhecimento,
o0s propdsitos futuros de cada sujeito’. Neste sen-
tido, concorda-se que:

A enfermidade crénica afeta todos os aspectos
da vida, porém o impacto sentido por cada indi-
viduo pode ser diferente devido as caracteristicas
da personalidade de cada um, em que os sistemas
de apoio tém seu lugar, além de outros fatores de
influéncia e que sao tinicos para cada individuo®
(tradug¢io livre).

Dentre as doengas cronicas, destacamos a
leucemia mieloide aguda — LMA, devido ao de-
senvolvimento lento, as multiplas causas, a longa
duragdo (superior a seis meses), exigindo cuida-
dos prolongados e contatos, amiude, com ser-
vigos e profissionais de satde. Dai a relevancia
deste tipo de estudo e cuidado, pois traz a pers-
pectiva do sujeito que vivencia o adoecimento de
longa duragdo. Diante disso, o presente texto tem
como objetivo analisar os impactos materiais e
imateriais imersos na experiéncia de adultos jo-
vens adoecidos por LMA e constitui recorte de
pesquisa mais ampla'’.

Procedimentos metodolégicos

O estudo foi desenvolvido em Mato Grosso, de
11/2013 a 01/2014. Os participantes foram iden-
tificados junto ao ambulatério de Oncologia e
Hematologia de um hospital de referéncia no es-
tado. Os critérios de inclusao foram: residir em
Mato Grosso; estar na fase de manutencdo por
ser branda, com pequenas doses de quimiote-
répicos via oral, supondo-se que o sujeito esteja
menos fragilizado fisicamente e pode rememo-
rar momentos anteriores; ter idade entre 20 a 28
anos, pois nessa faixa etdria (adulto jovem) é co-
mum ocorrerem significativas defini¢des (escola-
riza¢do, entrada no mercado de trabalho, cons-
titui¢do de familia), tornando mais marcantes e
identificdveis os impactos na vida.



Os critérios de exclusiao foram: dificuldades
na fala e na comunica¢io oral, sofrimento men-
tal, pois dificultariam a entrevista, bem como
aqueles com mal-estar e agudizacio.

Foram realizadas trés entrevistas com cada
um dos quatro sujeitos, valendo-se de roteiro
temdtico aprofundado a partir do processo de
descoberta, tratamento e seus impactos. Os rela-
tos, que constituem memdria e interpretagoes do
vivido trazido como experiéncia/o que marcou
(nunca acessamos ela em si), foram registrados
em dudio, transcritos e o material submetido a
andlise temdtica identificando seus nucleos de
sentido, compondo categorias e temas'>.

Os dados foram organizados enfocando os
impactos mais significativos diluidos na experi-
éncia do adoecimento, os quais incidem no pro-
cesso de descoberta da enfermidade, na aparén-
cia e nas iminéncias da morte.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
do Hospital Universitario Julio Miiller, conforme
a resolu¢do ne. 466/2012 do Conselho Nacional
de Sadde, de modo que todos os nomes préprios
usados sdo ficticios.

Conhecendo os sujeitos do estudo

Algumas caracteristicas da LMA contribu-
iram para o restrito numero de participantes
como: alta letalidade, agudizacdo de sintomas
decorrentes de tratamento, 6bito, recusa. Assim,
como mostra o Quadro 1, o estudo foi composto
por dois sujeitos do sexo masculino e dois do fe-
minino, com 24, 27, 22 e 26 anos e que tiveram o

diagndstico da leucemia com 16,17, 17 e 21 anos,
respectivamente.

A escolaridade é baixa (trés com ensino mé-
dio completo e um cursando) e ocupag¢des de
pouca qualificacdo. A entrada do jovem no tra-
balho é um divisor de dguas, com ocupagio de
pouco prestigio e baixa remuneragdo, passando
a serem situacdes excludentes, o estudo e o tra-
balho'. Contudo, nao é comum as escolaridades
longas comporem os projetos de vida de segmen-
tos populares, devido as perspectivas mais ime-
diatistas da estabilidade econ6mica, inser¢ao no
mercado de trabalho e constituicao de familia'.

Considerando que os sujeitos tiveram o diag-
nostico hd quatro anos e/ou mais, ao lado da alta
letalidade da LMA, pode-se dizer que eles sdo so-
breviventes do cancer'>¢, pois terminaram o trata-
mento quimioterdpico e retomaram (com ajustes)
seus papéis sociais, inclusive como alunos o que
nos pareceu atestar a normalidade reconstruida.

Os sujeitos sao usudrios do Sistema Unico de
Satde, sendo que trés residem em no interior de
Mato Grosso (aproximadamente 300 Km da ca-
pital) e um é do Pard. As respectivas cidades nao
possuem servicos oncoldgicos locais, sendo ne-
cessario o referenciamento aos grandes centros
urbanos, como é o caso, podendo gerar dificul-
dades e amplificar o impacto do adoecimento.

Trés entrevistados estavam fora do tratamento
quimioterdpico, ou seja, passaram pelas quatro fa-
ses previstas em protocolo, a saber: indugdo (de eli-
minag¢do de maior nimero de células leucémicas),
consolidagdo (uso intensivo de substincias nao
usadas anteriormente); reindugdo (repeti¢do dos

Quadro 1. Perfil dos sujeitos entrevistados quanto ao estado civil, idade, escolaridade, renda familiar, ntimero
de pessoas residentes na casa, ocupa¢do, naturalidade, cor, idade do diagndstico e situagao atual em rela¢ao ao

tratamento.

Nome ficticio | Estado civil | Idade atual Escolaridade Renda familiar (SM)* | N° de pessoas na casa

Fabia Separada 26 Ensino Médio Até 6 3

Fabiana Casada 22 Ensino Médio Até 2 2

Fabricio Solteiro 27 Ensino Médio Até 3 3

Felipe Separado 24 Cursando Ensino Médio Até 3 2

Nome ficticio Ocupagao Naturalidade Cor® Idad.e a0 x:ec.eber ¢ Situagao atual de

diagnéstico tratamento

Fabia Supervisora de | Tangarda da Serra/ Branca )1 Fase de trz{nsi;io entre
vendas MT manutencdo e F. T.¢

Fabiana Do lar Viérzea Grande/MT | Branca 17 E T.hd 2 anos

Fabricio Office boy Novo Progresso/PA | Pardo 17 F. T.chd 6 anos

Felipe Assistente® Sinop/MT Pardo 16 E.T. hd 4 anos

#Saldrio minimo equivalente a R$678,00 em 2013. " Auto referida. < Fora de Tratamento.
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medicamentos da fase de indugdo da remissdo) e
manutengio (tratamento brando e continuo por
varios meses)". Segue-se apds, um periodo médio
de seis a oito anos denominado “fora de tratamen-
to”, com consultas médicas e exames periddicos.

O processo de descoberta da leucemia
e seus impactos

A experiéncia do adoecimento tem inicio
antes do diagnostico formal, a partir das inter-
pretacdes das alteracdes e sensagdes corporais,
como algo que ndo vai bem, o que é bem expres-
so pelo conceito da enfermidade ou adoecimen-
to (illness) que envolve as percep¢des subjetivas
influenciadas pelo contexto sociocultural’; em
contraste com a doenga (disease) biomedicamen-
te modelada.

Na perspectiva do adoecido, os impactos ge-
rados pelo adoecimento crénico concentram-se
em uma ruptura e desordem do fluxo da vida,
requerendo dos sujeitos, atitudes normalizadoras
para reintegrar a vida cotidiana'®. Vale ressaltar
que nem toda mudanca organica isolada desper-
ta para a experiéncia de sentir-se mal, sendo as-
sim algumas alteracdes corporais nao incitam a
procura do cuidado profissional’.

Os primeiros sinais das alteragdes corporais
relatados foram interpretados e incluidos pelos
sujeitos no padrao de normalidade ou nio, e tra-
tados com base no conhecimento cotidiano atra-
vés da sua rede de relagdes. Assim, as manchas,
dores de cabega e mudangas no sono foram inter-
pretados como alteragdes “normais’, corriqueiras
que os levaram a procurar orientagao e solugdes
caseiras no seu entorno. Ha de lembrar que tais
alteracoes sdo frequentes em pequenos proble-
mas de satde e que se resolvem espontaneamente
ou com medidas simples, j4 que a procura por
servicos de saude diante delas resultaria em so-
brecargas e intervengdes excessivas confluindo
para um processo de medicalizagao.

Como os relatos se referem a fatos passados,
foram interpretados e tratados como “normais”
naquela ocasido. No entanto, percebe-se uma
reinterpretagdo atual motivada pela experiéncia
e compreendidos, agora, como prentdncios da
leucemia diagnosticada.

Assim, o sujeito constréi uma logica tem-
poral interna dnica e propria, pela qual atribui
sentidos e significados ao tempo vivido no ado-
ecimento, ou seja, a temporalidade experiencial
vivenciada pelo adoecido se molda através dessa
légica interna individual, associando ao passado
e se locomovendo para o futuro®.

Fui acampar em Arendpolis e comecou a sair
umas manchas pequenas. [...] quando cheguei
aqui, em Tangard, fui a farmdcia. Eles falaram que
era nervoso, porque na época eu era supervisora de
vendas. Entdo, um deles falou: “olha, como vocé
mexe muito com gente, entdo pode ser nervoso”. Ai
me deu um Passaneuro® [e] uma pomadinha para
tirar o roxo (Fébia, 26 anos).

Eu nao dormia a tarde, eu era muito alerta, eu
nao dormia. S6 que de um tempo para cd eu chega-
va da escola morrendo de dor de cabega, muita dor
de cabega, e s6 queria dormir a tarde, chamava todo
mundo da casa da minha tia para dormir: “Vamos
dormir”. Queria sé dormir (Fabiana, 22 anos).

Eu ia jogar bola, quando voltava do jogo ia to-
mar banho. Ai comegava a tremer dentro do ba-
nheiro, parecendo vara verde (Fabricio, 27 anos).

A partir da intensificagao, do agravamento e
da persisténcia dos sinais e/ou sintomas que co-
mecaram a prejudicar ou inviabilizar as ativida-
des didrias (andar, dormir, fazer o trabalho do-
méstico, higiene pessoal) e a ndo resolugdo pelas
medidas terapéuticas do sistema de satde infor-
mal, os sujeitos passaram a interpretd-los como
problematicos, o que os fez recorrer ao sistema
oficial de satide. Percebe-se no relato do Fabricio,
que a afirmagdo “tava sem sangue nenhum” pode
advir de uma interpretagdo sobre a leucemia
como um problema que afeta o sangue e que foi
atualizada pela experiéncia. Vejamos:

Eu comecei a sentir umas dores aqui assim nas
costas, bem no ultimo osso. [...] Acordei de manha
cedo, fui escovar os dentes e quando pisei no chio
ndo consegui, cai duro no chdo. S6 conseguia ficar
assim, respirando. Se eu mexesse um pouquinho,
parava de respirar. Fui ficando amarelo, muito
anémico, muito mesmo. Tava sem sangue nenhum.
Af fui para o hospital ld da minha cidade (Fabri-
cio, 27 anos).

Eu comecei com umas manchas roxas no corpo
[...]. Foi nas pernas, saiu na barriga, saiu uma no
brago também, bem grandona. Ai foi onde eu pro-
curei 0 médico aqui em Tangard (Fébia, 26 anos).

Eu fui ao médico aqui perto da minha casa, no
postinho. Eu fui sozinha. [...] depois que os caro-
cinhos do pescogo e debaixo do brago sairam. Eu
me tocando que senti. Fora isso s6 esses sintomas
mesmo a dor de cabega e sono (Fabiana, 22 anos).

O inicio dos adoecimentos crénicos, por nao
ter padroes regulares ou previsiveis, faz com que
os sujeitos sejam tratados pelos sinais e sintomas
pontuais ou recebam diagnésticos equivocados.
Tal fato, no entanto, ndo isenta que os profissio-
nais estejam mais preparados para a suspeita e
investigagdo clinica, principalmente no atendi-



mento a esta faixa etdria que apresenta nimero
expressivo de casos de LMA?.

O diagnéstico equivocado pode provocar
impactos emocionais decorrentes das represen-
tagdes mobilizadas sobre enfermidades, nao me-
nos graves e estigmatizantes como Lupus e Aids.
Soma-se que este periodo de incertezas, indefini-
¢des, em muitos dos casos, representa um grande
diferencial entre a vida e a morte, uma vez que a
leucemia aguda é uma emergéncia médica, uma
doenga agressiva na qual o tempo é primordial’.
Nos casos dos canceres, a precocidade na desco-
berta e inicio do tratamento, tém influéncias na
sobrevida, no progndstico, ou seja, no grau de
impacto do adoecimento na vida da pessoa, de
modo geral. Como referem:

Suspeitaram que era dengue hemorrdgica, que
era lipus, que era Aids, que era um monte de do-
engas, mas nunca iam descobrir que era leucemia.
Ai depois daqui [ Tangara da Serra] que eu fui para
Cuiabd (Fabia, 26 anos).

Fiquei internado ld [Pronto Atendimento no
Para] uns 10 dias e ninguém sabia o que eu tinha, e
eu s6 ficando amarelo, ruim. Todo dia sé ia pioran-
do (Fabricio, 27 anos).

Me internaram, deixaram trés dias e falaram
que era virose (Felipe, 24 anos).

Apés percorrerem vérios médicos e serem
tratados pontualmente, os sujeitos realizaram
exames, entre eles o hemograma completo que
constou alteragdes significativas (alta de leucdci-
tos e baixa de plaquetas) que levaram a suspeitar
da leucemia, encaminhando para a bidpsia da
medula dssea e confirmando o diagndstico.

Este processo, da primeira consulta médica
até o diagnoéstico definitivo, nos casos em tela,
teve em média a duragdo de 15 a 20 dias, mos-
trando agilidade da rede publica de satde, mas
vale destacar que a hospitalizagdo favoreceu o
acesso e a celeridade dos procedimentos.

Nota-se, contudo, nos relatos, que o tempo da
busca por diagnodstico é repleto de inquietagao,
ansiedade e sofrimentos. Remete a temporalida-
de do vivido como forma de conduzir o tempo de
acordo com os significados dos acontecimentos
para o sujeito, distanciando, assim, da sequéncia
cronolégica das unidades de satude™.

Fiquei internado ld no Pard uns 10 dias. Che-
gamos aqui [Cuiaba] jd tinha um pessoal esperan-
do a gente, nos levaram direto pro Pronto Socorro.
Fiquei 5 dias ld, depois mais 5 dias no Hospital
Geral. Ai jd fui pro Hospital do Céancer e comecei a
fazer o tratamento (Fabricio, 27 anos).

Ld em Sinop, a doutora [X], me encaminhou
para o Banco de Sangue. Ela pegou, me atendeu:

“Oh, vou fazer um exame de sangue em vocé, com-
pleto. Dai, depois, elas vao ld te chamar”. Eu sai,
fiz 0 exame de sangue completo, fui embora. Um
dia depois, passou o dia que eu fui ld... foi na terga,
na quarta, na quinta-feira de manha, me ligaram.
Ela ligou e falou que era para eu ir para Cuiabd fa-
zer um exame, sé que ela jd sabia, mas ndo falou a
verdade. S6 que eu fui na outra semana, dai. Levei
umas horas, cheguei ld... A doutora [Y], me con-
sultou e deu 99% de chances de ser leucemia e 1%
de ndo ser leucemia. Bem dizer, jd era leucemia.
Dai pegou, consultou, no outro dia comecei a fazer
quimioterapia (Felipe, 24 anos).

O diagndstico formal contribui na constru-
¢do social do adoecimento, nomeando um con-
junto de alteragdes corporais, imprimindo coe-
réncia aos acontecimentos anteriores, a0 que vem
sendo vivenciado até o momento?'. Trata-se do
processo de tornar-se doente o qual embute uma
transi¢ao, ou seja, a passagem de uma condi¢ao
ou estado para outro (no caso, sauddvel para
adoecido) e se refere, tanto ao processo como aos
resultados de intera¢des complexas®.

Ao comunicar um diagndstico de cancer sao
mobilizados, em quem o recebe, ideias e signifi-
cados do estoque de conhecimentos sobre a en-
fermidade, podendo provocar impactos e, por
isso, se faz necessario um cuidado centrado no
adoecido e na forma como a informagéo é repas-
sada®, o que é notdvel nos seguintes relatos dos
sujeitos:

Nem cheguei a entrar na sala do médico, eu
cheguei no corredor e ele chamou “vocé é a Fd-
bia?’, eu falei “sim’, ai ele falou assim, “olha vocé
estd com 93% da doenga, vocé tem 7% de chance
de vida, a sua luta comega agora. Aquilo, ali, 0 meu
chao caiu (Fabia, 26 anos).

Fiquei sabendo aos poucos porque ela [Mae] foi
me contando de pouco em pouco. As meninas ld, as
enfermeiras também comegaram a falar como que
era, depois que falaram pra mim. Nao falaram de
uma vez, ndo (Fabricio, 27 anos).

No contexto internacional, ha avangadas dis-
cussdes que tomam o diagndstico como objeto
de andlise socioldgica, propondo abordé-lo como
categoria, processo e consequéncia e cuja andlise
requer considerar os niveis individual, institucio-
nal e societal, nos quais operam sem serem exclu-
dentes?. Destacam-se nos excertos seguintes o
diagnoéstico como categoria e cujas consequéncias
decorrem das percepgdes, crengas, conhecimen-
tos de senso comum, significados implicitos da
doenga e experiéncias indiretas anteriores com o
cancer, bem como o modo singular de reagir fren-
te aos problemas. Trata-se de um momento em
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que se defrontam doenga/disease e adoecimento/
illness, paciente e médico, queixa e explicacio®
gerando, nos casos, sentimentos que modelam
uma faceta do impacto do diagnoéstico por cancer:

Entrei dentro do banheiro e nio queria sair. Eu
chorava, chorava, chorava, chorava, e eu néo queria
sair, nao queria sair. E a mulher veio orar para mim,
ai que eu fiquei tranquila. Mas eu ndo queria acei-
tar, ndo [...] Um amigo meu tinha falecido com leu-
cemia [...], mas isso hd 10 anos atrds. A dele tinha
que fazer transplante de medula. Ele fez o transplan-
te, s6 que deu rejeicdo. Ai deu rejeicdo e ele faleceu.
S6 que assim, eu nunca mais ouvi falar de ninguém.
Eu ainda ficava pensando nele, mas nunca imaginei
que iria acontecer comigo (Fabia, 26 anos).

Eu ndo sabia o que era cancer, o que era leuce-
mia, o que era tumor, fui descobrir depois que eu
comecei o tratamento. Que hd sete, seis anos atrds
mais ou menos metade da populagio ndo sabia o
que era isso (Fabiana, 22 anos).

Entre as reagdes como expressao do impacto
do diagnéstico notam-se a negagdo, a experiéncia
indireta pela lembranga de amigo que faleceu e
que “nunca imaginei que iria acontecer comigo”;
e dois sujeitos que nunca tinham ouvido falar de
doenga até entdo. Assim, as diferentes reagdes dos
sujeitos estdo relacionadas com as significagdes
sobre a doen¢a que permeiam a sociedade e gru-
pos especificos e tém por base os conhecimentos,
valores e crencas elaboradas ao longo das suas
experiéncias pessoais e sociais?®?’.

Impactos na aparéncia

A aparéncia inscreve-se no corpo remetendo
a forma com que nos apresentamos aos outros e
a nds mesmos, 0 que Nao se circunscreve a um
plano fisico e objetivo, e sim centralmente ao
simbolico e intersubjetivo.

Apés iniciarem o tratamento quimioterapico
endovenoso, com aplicagdes semanais em média
durante oito meses, alguns efeitos colaterais como
ndusea, ulceracdes e vomito foram relatados, mas
sobressaiu significativamente a queda de cabelo:

E um baque, é uma coisa que nio tem expli-
cagdo. Vocé de um dia para o outro vocé descobre
uma doenga, de um dia para o outro comegar a cair
seu cabelo. Eu fiquei careca na primeira quimio-
terapia, no primeiro tratamento de quimioterapia
caiu. Na radioterapia eu jd estava com cabelo jd,
caiu de novo. Eu ndo me lembro o por qué. E no
ultimo tratamento também caiu. Caiu umas trés
ou quatro vezes o meu cabelo (Fabiana, 22 anos).

Os cabelos sdo componentes visiveis do rosto
— parte do corpo que se impde nas interagdes co-

tidianas e é prenhe de valores. O rosto representa,
tanto objetiva quanto subjetivamente, a identi-
dade, reconhecimento do outro, identificagao do
sexo, qualidades da sedugdo, entre outros®. Um
dano nessa regido, de forma tempordria ou per-
manente, possui forte carga simbolica para quem
o sofre, pois além de dar visibilidade a sua condi-
¢d0, acaba também modificando o sentimento de
identidade®. Podemos observar no relato de Feli-
pe, a queda de pelos do corpo (para além das par-
tes visiveis pelos outros) como o impacto mais
significativo que tensionava o pertencimento ao
ferir o modelo de masculinidade predominante
imprimindo-lhe feigoes femininas.

Tristeza. Ndo desesperei, fiquei triste. Mas eu
sabia que a realidade era aquela: de todo mundo
caia [...]. Quando fui tomar banho, passei a mao
no cabelo, eu sabia que o cabelo caia, o povo falava,
mas eu ndo acreditava que o meu ia cair. Fui tomar
banho, comecei a passar a mdo no cabelo, ai come-
¢ou a cair mesmo. Ai todo dia de manha, quando
acordava, minha cama estava cheia de cabelos (Fa-
bricio, 27 anos).

Durante o tratamento eu fique careca. Fiquei
sem sobrancelha, sem cilios, sem cabelo na axila,
as pernas lisas... Meu Deus! Fiquei parecendo uma
mulher, depilada, totalmente [risos] (Felipe, 24
anos).

Nota-se, também, como o impacto na apa-
réncia impele a criar novas formas de viver uti-
lizando estratégias de enfrentamento empreendi-
das no cotidiano que minimizem as marcas visi-
veis pela utilizagao de acessérios como a touca,
boné, lengos e perucas. Soma-se que estes aces-
sorios sao medicamente recomendados devido a
sensibilidade da pele, que fica sujeita a queima-
duras pela exposicdo solar, sendo fundamental
para proteger o couro cabeludo'.

Estar careca constitui uma marca mais pro-
funda que gera desconforto e os recursos citados
disfargam uma condi¢do ndo chamando atengdo
para a aparéncia, pois o estigma social assenta-
se na visibilidade da marca, propriamente®.
No segundo e terceiro trechos seguintes, o uso de
artefatos como peruca e lengos parece ter sido fa-
cilitado pelo fato de serem acessérios comuns ao
universo feminino, mostrando que elementos de
género fazem variar o impacto do cancer. Toda-
via, a regido do corpo afetada é mais significativa
para um ou outro sujeito do mesmo sexo, como
se nota nos casos de Felipe (no trecho anterior) e
Fabricio (a seguir).

Resolvi raspar de uma vez s6. Eu chorei bastan-
te. Af, depois, minha mde jd comprou uma touca
pra mim. Ai eu vivia de touca e de boné. Eu nio
gostava de ficar careca (Fabricio, 27 anos).



Eu tinha o cabelo loiro, ai eu queria uma peru-
ca loira. Ai eu cheguei em Tangard, fui ld comprar
uma peruca loira. O cabeldo bem granddo (Fabia,
26 anos).

Tinha vdrios lengos que usava na cabega, tinha
para o dia, para a tarde e para a noite usava combi-
nando com minhas roupas ou sapato, fazia maior
sucesso (Fabiana, 22 anos).

O préximo relato contém sutil contraponto
a0 ndo se incomodar pelos olhares alheios, a ndo
ser quando eles se prolongam e ainda que se sa-
liente o tratamento como justificativa da aparén-
cia. Ademais, mostra como as interagdes no gru-
po de pertenc¢a permitem um retrato mais realis-
tico das qualidades e ndo apenas um julgamento
antecipado de desacreditado devido as marcas
isoladas®, ou seja, aqueles que tém a oportunida-
de de conhecer a pessoa adoecida (e ndo apenas
o doente de cancer) pelo contato cotidiano (no
bairro, “o povo”) visualizam outras informacdes
e caracteristicas.

Eu nunca tive preconceito dos outros olharem.
O meu negdcio é nao olhar muito. Se olhasse mui-
to eu jd falava “O que vocé estd olhando?’] enten-
deu? Eu jd falava “Por que estd olhando?’, “Estou
tratando”. Era assim, mas eu nao tinha vergonha
nenhuma. Tanto que aqui no bairro mesmo, o povo
jd sabia que eu fazia tratamento, eu andava sem
chapeuzinho, sem peruca, sem nada, eu andava ca-
reca (Fabiana, 22 anos).

Outro impacto da LMA foi notado em rela-
¢d0 a aparéncia pelo tamanho do corpo. A cor-
puléncia em geral é valorizada em segmentos
populares em que o corpo é utilizado numa visao
prética de utilidade, onde a forga fisica é requi-
sitada para desempenhar as ocupagdes cotidia-
nas®, porém tal valoriza¢do nao ocorre de forma
absoluta, mas relativizada, como ilustra o segun-
do trecho, pela a artificialidade do aumento de
peso provocado pelo inchaco.

Engordei 20 quilos, e ndo consegui emagrecer
até hoje (Fébia, 26 anos).

Teve uma época que eu fiquei bem redondo.
Nao era gordo, ndo, era redondo de inchago. Nao
podia comer muita coisa com sal, por causa do cor-
ticoide (Felipe, 24 anos).

Em outro extremo, a magreza também cons-
titui impacto. As concep¢des de saude em seg-
mentos populares atrelam-se a forca, logo, “ma-
greza” e “fraqueza” aludem as debilidades fisicas e
morais provocadas pela doenca e tratamento que
nio sdo dissociados®. Observa-se a importancia
da aparéncia, sendo que um dos sujeitos ressalta
que frequentava “academia” e teve que parar. Em
se tratando de adultos jovens, como nos casos

analisados, é conhecida a crescente importéncia
atribuida por eles & aparéncia corporal, através
de uma idealiza¢do do corpo, tornando-se um
objeto de consumo e de investimento®'.

Perdi muito peso. Ficava na linha dos trinta e
cinco, no mdximo quarenta, ndo passava dos qua-
renta. Teve uma época que eu fiquei bem magrinha
mesmo, s6 a capa. Vamos dizer assim, sé o coro e 0
osso (Fabiana, 22 anos).

Eu era gordinho, meio troncadinho, fazia aca-
demia, ai comecei a tomar a quimio e esses nego-
cios. Parei de fazer academia. Ai fiquei sé o palito.
Também ndo conseguia comer, quando eu tava ld
no hospital mesmo. Quando eu sentia o cheiro da-
quelas comidas ld, eu jé vomitava tudo, ficava com
enjoo (Fabricio, 27 anos).

Vale ressaltar nos relatos acima, que além do
mal-estar estomacal ocasionado pela quimiote-
rapia, had ainda a alimentacdo de hospital base-
ada, predominantemente, nos aspectos técnicos
dos nutrientes, em detrimento desse momento
como fonte de prazer, tornando-se obriga¢ao in-
suportavel pelas caracteristicas que nao agradam
ao prazer gustativo®. Enfim, entende-se que além
do mal-estar pelos medicamentos, o contexto
hospitalar e seus correlatos mobilizam repre-
sentacdes que podem exacerbar os impactos do
adoecimento.

Iminéncias da morte e seus impactos

O histdrico potencial de letalidade permeia
as representacoes deste tipo de adoecimento e
geram tensdes quando mobilizados pelas expe-
riéncias indiretas que a comprovam (morte de
pessoas conhecidas), mas também podem ser
relativizadas pela experiéncia prépria como so-
brevivente, o que ndo se faz sem incertezas como,
analogamente, verificou estudo sobre leucemia
mieloide cronica?.

A morte nao é univoca, nem é tratada igual-
mente para todos, havendo diferenciacdes frente
ao moribundo remetendo a percep¢do do valor
social do sujeito®, como visto na presente pes-
quisa devido ao tipo de enfermidade e & idade do
adoecido.

Contudo, se a morte parece incoerente nesta
fase da vida, pode ser relativizada diante do so-
frimento que carrega, como notamos no trecho:

Quando a Bruninha morreu, [paciente que
tinha 6 anos] foi tudo tao diferente.... Nio houve
gritaria, nem choros desesperadores pelo corredor
do hospital, como sempre acontece. Nao, eles foram
discretos, viram que foi melhor assim, porque ela
descansou, aqui ela estava sofrendo demais. A mae
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dela mesmo falou isso pra mim. Sofrendo demais...
(Felipe, 24 anos).

Na especificidade deste estudo, as mortes e
suas ameagas estiveram presentes nas biografias
dos sujeitos enfaticamente em dois momentos:
perdas de amigos durante o tratamento e per-
cep¢do da possibilidade da prépria morte nas
intercorréncias. A morte embute o sentimento
de perda e, convivendo com a leucemia, o sujeito
se depara com vdrias outras perdas, de diversas
dimensoes e complexidades. Seriam as pequenas
mortes, mortes mitidas e seus impactos?

Observa-se a seguir, como a morte dos ami-
gos trouxe ao seu cotidiano esta possibilidade, até
entdo, remota, vista como tabu e restrita apenas
aos comentdrios da familia — ideia essa evitada,
encoberta e empurrada para a clandestinidade na
sociedade moderna*.

[...] eu tinha um monte de amigos. Ai um mor-
reu segunda, outro na terca ld dentro da Casa de
Apoio onde eu tava. Ai na quarta morreu um ami-
go que tava internado no Hospital de Cancer. Na
quarta-feira, quando eu chego, eu jd fiquei choran-
do a noite toda, falando pra minha mae que eu era
o0 préximo. Ai veio a cozinheira de ld, que é minha
amiga até hoje, veio a psicéloga, a minha mde, os
voluntdrios, um monte de gente conversar comi-
go, falando que nao era assim. Ai me explicaram
tudinho 14, porque cada um morreu. Mas, mesmo
assim, continuei chorando muito, porque eu acha-
va que porque eles foram, era minha vez também
(Fabricio, 27 anos).

O sentimento de impoténcia diante a morte
do outro “configura-se como a vivéncia da morte
em vida. E a possibilidade de experiéncia da mor-
te que ndo é a propria, mas é vivida como se uma
parte nossa morresse, uma parte ligada ao outro
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pelos vinculos estabelecidos™. Adoecidos se sen-
tem unidos, se identificam como pertencentes ao
mesmo grupo, com uma identidade comum pela
doenga.

Algumas situagdes mobilizaram mais en-
faticamente a ideia da possibilidade de morte,
em que as sensagdes corporais e sinais objetivos
(sangue, feridas) foram interpretados como pre-
nuncios da morte, ou seja, sua proximidade ex-
pressa pelas intercorréncias e agudiza¢ao:

[...] foi a tnica vez que eu tive sangramento
pelo nariz. Sem mais sem menos, eu estava conver-
sando com as visitas no quarto [...] e eu comecei a
sangrar pelo nariz. Gente! Aquilo ali foi desespe-
rador que eu lembro até hoje. Naquele dia eu falei
“Ah, meu, eu vou morrer, jd estou sangrando, eu
vou morrer...” (Fabiana, 22 anos).

Chamaram até meus parentes, achando que eu
id... que eu ia morrer. Meus parentes vieram e
ver. Com a boca cheia de ferida... O sangue coagu-
lou aqui, ficou preso aqui, tudinho... [mostra com
a mdo a parte da boca e do estémago]. Demorou
uns dias, fiquei ld uns seis dias que eu estava inter-
nado no isolamento, que eu fui vomitar tudo para
fora [...]. Eu vomitei parecia figado.... Misturados
com uns pedacinhos dentro [...] O sangue foi tra-
vando aqui [novamente com a mdo o estomago]
(Felipe, 24 anos).

Na experiéncia de adoecimento, parametros
culturais, pessoais, biogrificos guiam a relacdo
do sujeito com a morte e suas ameagas, influen-
ciando impactos da sua insistente presenca. Os
discursos apresentam o concreto, o palpdvel da
morte, episédios que trouxeram a tona a fragili-
dade do ser humano e sua finitude®.

Consideragoes finais

A investigag¢do sobre experiéncia de adoecimento
de longa durac¢do possibilita o reconhecimento
de impactos e as intermediac¢des de diferentes or-
dens que os exacerbam ou amenizam.

Em adoecimento com alta letalidade como
a LMA, seus impactos sdo sentidos e interpreta-
dos de diferentes formas, mas também mobili-
zam agOes (prdticas e interpretativas) para lidar
cotidianamente com eles, cujo substrato advém
de interacdes sociais (histdricas, pessoais, insti-
tucionais) que se desenrolam no mundo da vida
pré-existente.

E o caso dos nossos interlocutores que so-
breviveram, tanto a uma doenga historicamente
ameacadora, quanto ao tratamento reconhecida-
mente agressivo. Se assim, sob o ponto de vista
clinico, o “fora de tratamento” correspondéncia a
cura, ndo se ignora a presenca da incerteza que é,
ordinariamente, observada nos estudos de expe-
riéncia de adoecimentos de longa duragéo, cons-
tituindo impacto marcante que alcanca a identi-
dade dos sujeitos.

Nos impactos, destacam-se peculiaridades
do grupo de pertenga (adultos jovens), como os
valores e projetos tipicos a ele inerentes, postas
pela fase da vida em que o adoecimento irrompe,
tendo como momento de inflexdo o diagndstico
formal.

Somam-se os impactos na aparéncia que re-
portam a indissociabilidade dos aspectos mate-
riais e simbolicos em sintese no corpo em que
valores encarnados sao afetados. Nao obstante, as



associagdes nao sao homogéneas, por exemplo na
queda de pelos e cabelos, aludem as intersec¢des
geracionais e de género no impacto da leucemia.
Por fim, a presenca concreta ou ameagadora
da morte parece constituir-se em perdas gerado-
ras de impactos importantes nos projetos inter-
rompidos, ndo concretizados, adiados ou ajusta-
dos, no surgimento ou agravamento do adoeci-
mento de longa dura¢do, rompimentos de rela-
¢des e rotinas e, finalmente, a morte de amigos.

Os impactos decorrem das conseqiiéncias de
algo novo introduzido numa dada realidade. No
caso dos adoecimentos de longa duragdo e da
leucemia, aqui em parte analisada, os impactos
seriam os efeitos e transformagdes provocadas na
vida das pessoas e seu entorno — dos préprios ado-
ecidos, familiares, profissionais — e evocam (re)
acdes. Contudo, hd de lembrar que os impactos se
diluem na experiéncia compondo-a, e ndo sendo
homogénea, sua abordagem privilegia a singulari-
dade inscrita em biografias contextualizadas.

Colaboradores

RA Barsaglini orientou, redigiu e revisou o texto.
BBNS Soares coletou os dados, redigiu e revisou
o texto.

Agradecimentos
Agradecemos a Coordenagao de Aperfeicoamen-

to de Pessoal de Nivel Superior — CAPES —, pela
concessao de bolsa de Mestrado.

'S
(]
N

810T ‘80%-66¢€:(7)€T ©AII[0D) IPNES X} BIOUID)



~
=
3

Barsaglini RA, Soares BBNS

Referéncias

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Rabelo MCM, Alves PCB, Souza IMA. Experiéncia de
doenga e narrativa. Rio de Janeiro: Fiocruz; 1999.

Alves PC A fenomenologia e as abordagens sistémicas
nos estudos sdcio-antropolégicos da doenga: breve re-
visdo critica. Cad Saude Publica 2006; 22(8):1547-1554.
Bondjia JL. Notas sobre a experiéncia e o saber de expe-
riéncia. Rev Bras de Educ 2002; 19:20-28.

Le Breton D. Antropologia dos sentidos. Petrépolis: Ed.
Vozes; 2016.

Canesqui AM, organizador. Olhares socioantropolégicos
sobre os adoecidos cronicos. Sio Paulo: Hucitec/Fapesp;
2007.

Barsaglini RA. Adoecimentos cronicos, condigdes cro-
nicas, sofrimentos e fragilidades sociais: algumas refle-
x0es. In: Canesqui AM, organizador. Adoecimentos e
sofrimentos de longa duragao. 22 ed. Sdo Paulo: Hucitec;
2015. p. 78-101.

Corbin J, Strauss A. Managing chronic illness at
home: three lines of work. Qualitative Sociology 1985;
8(3):224-247.

Raynaut C. Interfaces entre a antropologia e a satde:
em busca de novas abordagens conceituais. Rev Gaticha
Enferm 2006; 27(2):149-165.

Schutz A. Bases da fenomenologia. In: Wagner H, or-
ganizador. Fenomenologia e relagdes sociais: textos esco-
lhidos de Alfred Schutz. Rio de janeiro: Zahar; 1979. p.
61-70.

Lubkin IM, Larsen P. What is chronicity? In: Lubkin
IM, Larsen P, organizadores. Chronic illness: impact and
interventions. 5* ed. Sudbury: Jones & Barlett Lerning;
2002. p. 3-24.

Siqueira BBN. Experiéncia de adoecimento por adultos
jovens com Leucemia [dissertagdo]. Cuiaba: Universida-
de Federal de Mato Grosso; 2014.

Gomes R. Anilise e interpretacdo de dados de pesquisa
qualitativa. In: Minayo MCS, Deslandes SF, Gomes R,
organizadores. Pesquisa Social: teoria, método e criativi-
dade. 30 ed. Petrépolis: Vozes; 2011. p. 79-108.
Cardoso RCL, Sampaio H. Estudantes universitdrios e
o trabalho. Revista Brasileira de Ciéncias Sociais 1994;
9(26):30-49.

Franch M. Tempos, passatempos e contratempos. Um es-
tudo sobre prdticas e sentidos do tempo entre jovens de
grupos populares do Grande Recife [tese]. Rio de Janeiro:
Universidade Federal do Rio de Janeiro; 2008.

Trezza MCSE. Construindo através da doenga possibili-
dades de sua libertagio para uma outra forma de viver:
um modelo teérico representativo da experiéncia de pes-
soas que tiveram cancer [tese]. Rio de Janeiro: Escola de
Enfermagem Anna Nery; 2002.

Montagner MI. Mulheres e cincer de mama: experiéncia
e biografia cindidas [tese]. Campinas: Universidade Es-
tadual de Campinas; 2011.

Instituto Nacional do Cancer (INCA). ABC do cincer:
abordagens bdsicas para o controle do cancer. Rio de Ja-
neiro: Inca; 2012.

Lira GV, Nations MK, Catrib AMF. Cronicidade e cui-
dados de satide: o que a antropologia da satide tem a
nos ensinar. Texto Contexto Enferm. 2004; 13(1):147-
155.

Dolina JV, Bellato R, Araudjo LES. Diferentes tempora-
lidades no adoecimento por cancer de mama. Rev Esc
Enferm USP 2014; 48(2):77-84.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

Carvalho QGS, Pedrosa WA, Sebastido QP. Leucemia
mieloide aguda versus ocupagao profissional: perfil dos
trabalhadores atendidos no Hospital de Hematologia
de Recife. Rev Esc Enferm USP 2011; 45(6):1446-1451.
Pinder R. Coherence and incoherence: doctors and
patients” perspectives on the diagnosis and Parkinson’s
Disease. Sociology of Health & Illness 1992; 14(1):1-23.
Luz EL, Basto ML. The opinion of patients with COPD:
the process of becoming chronically sick. Cien Saude
Colet 2013; 18(8):2221-2228.

Skaba MMVE. Compreendendo a trajetéria de mulhe-
res em busca do diagnéstico e tratamento do cancer de
mama: uma perspectiva sécio-antropolégica [tese]. Rio
de Janeiro: Fundagao Oswaldo Cruz; 2003.

Jutel A, Nettleton S. Towards a sociology of diagno-
sis: Reflections and opportunities. Soc Sci Med 2011;
73(6):793-800.

Jutel A. Sociology of diagnosis: a preliminary review.
Sociology of Health and Illness 2009; 31(2):278-299.
Silva CA, Carvalho LS, Santos ACPO, Menezes MR. Vi-
vendo apds a morte de amigos: Histéria oral de idosos.
Texto Contexto Enfermagem 2007; 16(1):97-104.

Lopes YAA, Trad LAB. Modos peculiares e lidar com os
riscos, incertezas e rupturas no convivio com a LMC:
duas experiéncias singulares. In: Castellanos MEP, Trad
LAB, Jorge MSB, Leitdo IMTA, organizadores. Croni-
cidade: experiéncia de adoecimento e cuidado sob a 6ti-
ca das Ciéncias Sociais. [e-book]. Fortaleza: EAUECE;
2015. p. 194-224.

Le Breton D. Sociologia do corpo. Petrépolis: Vozes;
2010.

Canesqui A M. Mudangas e Permanéncias da Prética
Alimentar Cotidiana de Familias de Trabalhadores. In:
Canesqui AM, Garcia RWD, organizadores. Antropolo-
gia e Nutrigdo: um didlogo possivel. Rio de Janeiro: Ed.
Fiocruz; 2005. p. 167-210.

Goffman E. Estigma: notas sobre a manipulagdo da iden-
tidade deteriorada. 42 ed. Rio de Janeiro: LTC Editora;
1988.

Iriart JAB, Chaves JC, Orleans RG. Culto ao corpo e uso
de anabolizantes entre praticantes de musculagao. Cad
Saude Publica 2009; 25(4):773-782.

Corbeu JP. Alimentar-se no Hospital: as dimensoes
ocultas da comensalidade. In: Canesqui A M, Garcia
RWD, organizadores. Antropologia e Nutrigio: um di-
dlogo possivel. Rio de Janeiro: Ed. Fiocruz; 2005. p. 227-
238.

Herzlich C. Os encargos da morte. Rio de Janeiro: UER];
1993. Série Estudos em Satude Coletiva.

Bellato R, Carvalho EC. O jogo existencial e a ritua-
lizagdo da morte. Rev Latino-am Enfermagem 2005;
13(1):99-104.

Kovécs MJ. Educagdo para a Morte: um Desafio na For-
magdo de Profissionais de Saiide e Educagdo [tese]. Sio
Paulo: Universidade de Sao Paulo; 2002.

Artigo apresentado em 21/06/2017
Aprovado em 19/07/2017
Versao final apresentada em 21/07/2017

() ISANN| Este ¢ um artigo publicado em acesso aberto sob uma licenga Creative Commons



