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Resumen

La leucemia se refiere a un grupo de canceres que afectan las células blancas de la
sangre — leucocitos - que se producen excesivamente en la medula dsea, lo que disminuye
la produccion y funcionamiento de las células sanguineas normales. Especialmente la
Leucemia Mieloide Crénica - LMC - se caracteriza por la acumulacion de células
sanguineas relativamente maduras, sin embargo, anormales. La Unica opcion curativa para
la LMC es el trasplante aldogeno de medula 6sea, pero infortunadamente, solo
aproximadamente el 10% de las personas con el diagnostico tienen acceso a este. Debido a
esto, el principal objetivo terapéutico de los pacientes con la enfermedad es la
supervivencia global con cualidad de vida a traves de tratamientos medicamentosos,
algunos de ellos conocidos como terapias — objetivo, la gran mayoria de alto costo. Sumado
a esto, para el control de la enfermedad es necesaria la realizacion de consultas médicas y
examenes periddicos, algunos de ellos de alta complejidad, asi como del acompafiamiento
por parte de especialistas y la accesibilidad a los centros de referencia que ofrecen esa
atencion. La historia natural de la LMC, el monitoreo de las anormalidades cromosémicas,
asi como la condicion etioldgica desconocida de la enfermedad, colocan la problematica el
enfrentamiento de la cronicidad, de las “imagenes del cancer” y lo que esto implica en la
vida cotidiana de las personas que conviven con la LMC. En esta investigacion de caracter
cualitativo, se analizan las experiencias de enfermedad de seis portadores de Leucemia
Mieloide Crodnica, usuarios del SUS y que reciben atencion y control en la Unidad
hematoldgica del Hospital Universitario Edgard Santos, en la ciudad de Salvador — BA,
Brasil. Sustentado en la experiencia de enfermedad como categoria analitica, se analiza la
forma como los individuos se sitan o asumen la situacién de la enfermedad, atribuyéndole
significados y desarrollando rutinas de enfrentamiento en la vida cotidiana. Apuntando para
la interpretacion del “vivir con LMC”, los significados definidos en la interaccion social y
las percepciones de los problemas colocados por la enfermedad, incluyendo el acceso a la
atencion y los tratamientos, fue privilegiada la narrativa como herramienta para aprender
esos significados de la accion frente a la enfermedad. El interés en esta comprension a
través de la narrativa, fue basado en los presupuestos de un nexo fundamental entre la
experiencia y narracion, desarrolladas a partir y alrededor del padecimiento, articulando
circunstancias, acciones e interacciones, motivos, sentimientos y evaluaciones en una cierta
sucesion temporal. En los resultados, se presentan las seis narrativas considerando cada
caso subjetivamente, asi como el andlisis de las semejanzas y la intersubjetividad presente
en la elaboracion de los significados de la enfermedad. Teniendo como cuadro de fondo la
cronicidad, el tratamiento permanente, el control a través de los examenes, asi como la
carga significativa de la enfermedad y los tratamientos, se analiza la presencia de la
enfermedad como una ruptura de la vida cotidiana, donde un “antes” y “después” se instala
a partir del diagnostico, la percepcion de ésta como una amenaza a la vida, que enfrenta a la
muerte, la incertidumbre, el aislamiento social y que lleva a desarrollar estrategias para
evitar los prejuicios y experiencias estigmatizadoras. Las imagenes tradicionales del cancer
se contrastan con la experiencia de tener LMC, donde nuevas expectativas de sobrevida
son ofrecidas por los tratamientos, asi como una percepcion de retorno a la vida “normal”
con algunas reglas y ciertas restricciones. Al incluir las percepciones de acceso a la
atencion como usuarios del SUS y de la Unidad hematolégica del Hospital Universitario



Edgar Santos, se presenta también un analisis del contexto de atencién, donde percepciones
del acceso como un “privilegio” se contraponen a los presupuestos de la salud como
derecho. El interés y las motivaciones por esta tematica, por parte de la investigadora, se
enmarcan en el campo de los estudios socio-antropoldgicos que abordan la relacion cultura
y salud, por la relacion entre esta enfermedad crdnica y sus impactos en diferentes aspectos
de la vida cotidiana; por los sistemas de cuidado en el proceso salud / atencion y
principalmente, por la focalizacién y valorizacién de las perspectivas de los enfermos.
Metodoldgica y personalmente, supuso un reto interesante para la investigadora al enfrentar
“lo familiar” por el hecho de ser portadora de la misma enfermedad, objetivo de este
estudio.

Palabras claves: Experiencia de enfermedad, Narrativa, Leucemia Mieloide Cronica,
Salud Colectiva.



Resumo

A Leucemia refere-se a um grupo de canceres que afetam as células brancas do
sangue, se desenvolvendo na medula 6ssea. Esta € caracterizada pela producdo excessiva de
células brancas anormais que super povoam a medula 6ssea, 0 que resulta numa diminuicao
da producdo e funcionamento de células sanguineas normais. A Leucemia Mieloide
Crénica - LMC - especialmente caracteriza-se pela acumulacdo de células sanguineas
relativamente maduras, porem ainda assim anormais. A Unica opcao curativa para a LMC é
o transplante halogénio de medula 6ssea, mas infelizmente s6 aproximadamente 10% das
pessoas que possuem o diagnostico tem acesso a ele. Por esse motivo, o principal objetivo
terapéutico dos pacientes com a doenca é a supervivéncia global com qualidade de vida
através dos tratamentos medicamentosos, alguns deles chamados de “terapias — alvo” a
grande maioria de alto custo. Alem disso, para o controle da doenca é preciso a realizacao
de consultas medicas e exames periddicos, alguns deles de alta complexidade; assim como
do acompanhamento feitos por especialistas e a acessibilidade aos centros de referencia que
oferecem esse tipo de atencéo.

A historia natural da LMC, o seguimento das anormalidades cromossémicas, assim
como a condicdo etiologica desconhecida da doenca, coloca a problematica do
enfrentamento da cronicidade, das “imagens do cancer” e o que tudo isso implica na vida
cotidiana das pessoas que convivem com a LMC. Nesta pesquisa de carater qualitativo,
analisam-se as experiéncias de enfermidade de seis portadores de Leucemia Mieloide
Cronica, usuarios do SUS e que recebem atencdo e realizam controles na Unidade
hematoldgica do Hospital Universitario Edgar Santos, na cidade de Salvador — BA, Brasil.
Baseado na experiéncia de enfermidade como categoria analitica, analisa-se a maneira
como os individuos se situam perante ou assumem a situacdo de doenca, atribuindo-lhe
significados e desenvolvendo maneira rotineiras de lidar com ela na vida cotidiana.
Apontando para a interpretacdo deste “viver com LMC”, os significados definidos na
interacdo social e as percepcdes dos problemas colocados pela doenga, incluindo o0 acesso a
atengédo e os tratamentos, foi privilegiada a narrativa como ferramenta para aprender 0s
significados da acédo frente a doenca. O interesse na compreensdo através da narrativa
baseou-se nos pressupostos do elo fundamental ente experiéncia e narracdo desenvolvida a
partir e ao redor do padecimento, articulando circunstancias, acGes e interacdes, motivos,
sentimentos e avaliagcdes em certa sucessdo temporal. Nos resultados, apresentam-se as seis
narrativas considerando cada caso subjetivamente, bem como a analise das semelhancas e a
intersubjetividade presente na elaboracdo dos significados da doenca. Tendo como quadro
de fundo a cronicidade, o tratamento permanente, o controle através dos exames, bem como
a carga significativa da doenca e os tratamentos, analisa-se a presenga da doen¢a como uma
ruptura da vida cotidiana, aonde um “antes” e “depois” se instala a partir do diagnostico, a
percep¢do desta como uma ameaca a vida, que enfrenta a morte, a incerteza, o isolamento
social e que leva a desenvolver estratégias para evitar 0s preconceitos e experiéncias
estigmatizantes. As imagens tradicionais do cancer se contrastam com a experiéncia de ter
LMC, aonde novas expectativas de sobrevida sdo oferecidas pelos tratamentos, bem como
uma percep¢do de retorno a vida “normal” com algumas regras e certas restricbes. Ao
incluir as percepcbes de acesso ao atendimento como usuarios do SUS e da Unidade
hematologica do Hospital Universitario Edgar Santos, apresenta-se também uma analise do
contexto de atendimento, onde percepcbes do acesso como um “privilégio” se contrapdem



aos presuspuestos da salde como direito. O interesse e as motivacdes por essa tematica por
parte da pesquisadora enquadram-se no campo dos estudos socio-antropologicos que
abordam a relacdo cultura — salde, pelos impactos que esta doenca causa na vida cotidiana
das pessoas, pelos diferentes sistemas de cuidado no processo saude — atencdo e
principalmente, pela focalizacdo e valorizacdo das perspectivas dos doentes. Metodoldgica
e pessoalmente, colocou desafios interessantes para a pesquisadora ao enfrentar “o
familiar” pelo fato de ser portador da mesma doenca, objeto deste estudo.

Palavras chaves: experiéncia de enfermidade, narrativa, Leucemia Mieloide
Cronica, Saude Coletiva.
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Presentacion
Para comenzar y considerar

Este trabajo hace parte de mi motivacion, cultivada desde al afio 2003 cuando propuse mi
trabajo de graduacion como antropéloga y decidi analizar mi propia experiencia de enfermedad con
Leucemia Mieloide Crénica. El resultado presentado en el afio de 2005, para obtener el titulo de
antropéloga, se tituld, “El Sentido de la Sombra” Sobre mi Experiencia de Enfermedad Cronica.
¢Como evaluar el impacto producido por la aparicion de una enfermedad cronica en la vida de una
persona? ;Como determinar qué es menos terrible, que llegue la enfermedad y te mate o sobrevivas
y enfrentes las consecuencias? Esas fueron las preguntas que guiaron el analisis de mi experiencia
de vida con LMC.

El analisis de mi trayectoria, permitio la comprension de la enfermedad, de su impacto en
mi vida, la impotencia que causa la incertidumbre, las mdltiples significaciones (negativas o
positivas) sobre la muerte, las diferentes evaluaciones de la identidad, de los roles sociales que
incluyen las nociones de capacidad / discapacidad y de aislamiento social. Otro tanto fue dado por
el anélisis de la relacion médico — paciente con “mi hemat6logo” (termino carifioso con el cual me
refiero al especialista que me atiende hasta hoy en Colombia), la utilizacién de diferentes sistemas
de cuidado, ademas del biomédico, a los que he recurrido. Identifiqué e interpreté mis discursos o
los discursos de los otros con respecto a la enfermedad, fueran estos cientificos, religiosos o
espirituales. La percepcion de acceso 0 no acceso a la atencién y las acciones judiciales contra el
sistema de salud colombiano por “mi derecho a la salud”, lo que permitié demarcar del contexto

politico, econdmico y social de la salud en Colombia.

Por estas razones, y por algunas otras, es que decidi continuar mis estudios en el area de la
antropologia de la salud y ahora en la Salud Colectiva, avanzando en el conocimiento de la LMC
como enfermedad crdnica y los aspectos socio-culturales que la convivencia con ella colocan, de
orden subjetivo y social, focalizando y visibilizando la voz de los pacientes. De ahi los objetivos
que guiaron esta disertacion que aqui se presenta, donde se realizd el andlisis de estas seis
experiencias de enfermedad de personas en Salvador — BA, Brasil. Por esas mismas razones,
escuchar los relatos aqui narrados, estas seis vidas con LMC, me recordaron ciertos lugares,
momentos, rostros y sentimientos conocidos, asi como otros totalemente ajenos, colocando el
movimiento entre lo teorico y lo metologico, lo académico y lo existencial que enriquece y colocé

desafios al analisis aqui presentado.
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Introduccion: Leucemia mieloide cronica, presupuestos y realidades de una

enfermedad crénica

El termino cancer es un concepto general que se refiere a mas de cien enfermedades,
que tienen en comun el crecimiento desordenado (maligno) de células que invaden los
tejidos y los 6rganos y que pueden desplazarse (metastasis) para otras regiones del cuerpo.
Segun el Instituto del cancer de Brasil - INCA, en el afio 2005, de un total de 58 millones
de muertes ocurridas en el mundo, el cancer fue el responsable por 7,6 millones, lo que
representaba el 13% de todas las muertes. Se coloca que del total de muertos por cancer en
2005, mas del 70% ocurrid en paises de renda media y baja (WHO, 2006) y para el afio
2020 se estima que el numero de nuevos casos por afio sera aproximadamente de 15
millones, de los cuales cerca del 60% ocurriran en paises en desarrollo. En el Brasil, los
datos del Sistema de Informacién sobre mortalidad del Ministerio de la salud -SIM- que
analizan la participacién de los diferentes grupo nosoldgicos de la mortalidad de la
poblacioén brasilera en las ultimas décadas, muestran que el cancer fue el grupo de mayor
incremento relativo, tornandose la segunda causa mas frecuente de muertes en el pais,

después de las enfermedades circulatorias.

Especificamente, la leucemia se refiere a un grupo de canceres que afectan las
células blancas de la sangre, llamados leucocitos, que se producen excesivamente en la
medula 6sea, lo que disminuye la produccién y funcionamiento de las células sanguineas
normales. La clasificacion por tipos de la leucemia se realiza, primero, por el tipo celular
especifico (linfoide, mieloide o monocitica) y segundo, por Ilamado subtipo, relativo al
cuadro clinico de evolucién (aguda, cronica o sub-aguda). De esta forma, las leucemias son
clasificadas en: Leucemia Linfoide Aguda (LLA), Leucemia Linfoide Crénica (LLC),
Leucemia Mieloide Aguda (LMA) y Leucemia Mieloide Crénica (LMC). Este trabajo esta
centrado en el estudio y analisis de las experiencias de personas que tienen esta ultima, la
Leucemia Mieloide cronica (LMC). En términos médicos, esta enfermedad se caracteriza

por la acumulacion de células sanguineas relativamente maduras, sin embargo, anormales.
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En los registros internacionales, la incidencia de LMC es de un a cien casos por
100.000 habitantes, representando entre un 15 y 20% de los casos de leucemias de los
adultos. La franja de edad aproximada se sitGa entre los 45 y 55 afios, sin embargo, la
enfermedad también ocurre en adultos mayores, nifios y adolecentes. En Brasil, las
estimativas se basan en los datos de los registros de Cancer de Base Poblacional (RCBPs).
Segun Nonino, existen 28 de estos registros poblacionales funcionando en capitales y

ciudades del interior, cubriendo areas geograficas y poblaciones definidas. (2008, p. 67).

La incidencia estimada de leucemias (agudas y crénicas) para Brasil en el afio 2008,
mostré grandes diferencias segun la region evaluada, variando de 3,27 casos para 100.000
hombres en el Estado de Bahia, hasta 8,32 casos no Rio Grande do Sul. Considerando los
diferentes perfiles de mortalidad y la migracion para tratamiento para areas donde se sitlan
los centros especializados mas desarrollados, que pueden justificar, en parte, estas
diferencias en los valores estimados, el sub-diagnostico y la sub-notificacion estan

presentes en la validez de estos datos.

Otro asunto que se debe considerar es con relacion a la etiologia de la LMC, la cual
es desconocida hasta ahora' y que coloca cuestiones muy interesantes a ser analizadas. Para
la medicina, se considera la exposicién a altas dosis de radiacion, en una pequefia

proporcidn de los pacientes, como explicacion de la ruptura cromosomica y de la mutacion.

1. La LMC se distingue de otras leucemias, por la presencia de una anormalidad genética en las células
enfermas, denominada cromosoma Philadelphia (denominado cromosoma Ph). Las alteraciones que hacen
con que ese cromosoma venga a causar la LMC han sido estudiadas intensivamente [...] Los cromosomas de
las células humanas normales comprenden 22 pares de cromosomas, numerados de 1 a 22, y dos cromosomas
sexuales), en un total de 46 cromosomas. Estudios establecieron que dos cromosomas, los de ndmero 9y 22,
son anormales, es decir, los segmentos rotos de los cromosomas de las células sangiiineas de pacientes con
leucemia mieloide cronica se intercambiam y la porcién destacada del cromosoma 9 se prende a la extremidad
del cromosoma 22, y la porcion destacada del cromosoma 22 se prende a la extremidad del cromosoma 9. Ese
intercambio anormal de partes de los cromosomas es denominado translocion. La causa de la ruptura
cromosémica no es conocida en practicamente ninguno de los pacientes con LMC. La proteina producida por
el gen BCR-ABL (gen translocado) es una enzima anormal denomina tirosina quinasa. Cuando el gen ABL se
funde con el gen BCR, el resultado es una proteina mas alargada que la proteina producida por el gen ABL
normal. Esa proteina funciona de manera anormal y lleva la una regulacién no funcional del crecimiento y de
la supervivencia celular. Evidencias consideran esa proteina anormal, la causa de la conversion leucémica de
la célula-tronco hematopoética. Esa proteina cambiante es el blanco de tratamientos medicamentosos
especificos  (terapia  blanco), que visan  bloquear  sus  efectos. [Consultado  en:
http://www.abrale.org.br/doencas/leucemia/lmc.php. Nov de 2009]
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Seguin Leal e Winsch Filho (2002) el perfil epidemiolégico complejo de la
leucemia ha colocado las acciones de la atencion primaria, sobre la proteccion contra
radiaciones ionizantes o elementos tdxicos para la medula - como el benzeno — componente
guimico importante, presente en muchas actividades industriales. Los autores apuntan una
gran discrepancia entre el conocimiento clinico y al falta de estrategias para la prevencion,
sefialando la problematica, debido a la propia naturaleza desconocida de las leucemias. En
los tumores epiteliales como de pulmon o estomago, han sido identificados y establecidos
factores de riesgo, relacionados a “estilo de vida”, como uso de alcohol y tabaco,
comportamiento sexual y dieta. Esto no sucede con las leucemias, incluyendo la LMC.
Algunos estudios epidemiolédgicos han pretendido asociar la mortalidad, por algun tipo de
leucemia, con la industrializacion, sin embargo no se ha conseguido establecer relacion.
(Leal e Wiinsch, 2002)

El diagnostico puede hacerse por medio de examenes de sangre y en la mayoria de
los casos, confirmado por el estudio cito genético de la medula 6sea. El aspecto de las
células muestra una gran proporcion de glébulos blancos maduros en comparacién con los
inmaduros (blastos). La cuenta de los glébulos blancos aumenta, llegando en casi todos los

casos a niveles muy altos por encima de lo normal.

Hasta el dia de hoy, la Unica opcion curativa para la LMC es el trasplante alégeno
de medula ésea, pero infortunadamente, solo aproximadamente el 10% de las personas con
el diagnostico tienen acceso a este, en parte por la edad, (cuando las personas son mayores
de 50 afos); por la disponibilidad de donante (la posibilidad de tener donante es del solo el
25% si la persona tiene hermanos) y por el estado de la enfermedad (los beneficios del

trasplante son evidentes en pacientes en fase cronica).

La problematica relacionada al trasplante de medula, no se reduce solo a las
complicaciones y las altas tasas de mortalidad (30%). Las principales complicaciones son,
ademas de la toxicidad de la quimioterapia y radioterapia, las enfermedades producidas por

la reaccion del injerto contra huésped y las infecciones oportunistas, entre otras.
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Para quien sufre de la enfermedad, significa un gran riesgo porque significa, en

términos generales, pasar de una enfermedad a otra que, a su vez, puede ser letal.

Es por esta razon, que el principal objetivo terapéutico de los pacientes con LMC es
la supervivencia global con cualidad de vida, a través de tratamientos medicamentosos®. La
industria farmacéutica viene desenvolviendo medicamentos administrados por via oral para
tratar la LMC con efectos tdxicos menos agresivos, los cuales, ademas de ser bien
tolerados, también son de facil manejo. Estos son conocidos como medicamentos
especificos (terapias-objetivo)

Retomando estos aspectos hasta ahora considerados: una enfermedad con etiol6gica
desconocida, de larga duracion y considerada incurable (a pesar del desarrollo de estas
terapias medicamentosas mencionadas), coloca dos aspectos a ser tratados en esta
investigacion acerca de las experiencias. Una, relacionada directamente con el
desconocimiento medico -y popular- de su etiologia y su caracter incurable, que le otorga a
esta enfermedad, ain en la actualidad, el papel de enfermedad “maligna” equivalente con la
muerte. Como afirma Sontag (1996, p. 10): “papel que conservara hasta que algun dia, su
etiologia se torne tan clara y su tratamiento tan eficaz, como se tornaron la etiologia y el

tratamiento de la tuberculosis”

2 Historicamente, hasta los afios 50 la principal estrategia terapéutica para la LMC fue a la radioterapia. En
1953, Galton introdujo con éxito el Busulfan oral y en 1972 la Hidroxiuréia pasé a ser la principal droga
utilizada en el tratamiento de la LMC, produciendo control hematoldgico con pocos efectos colaterales. Sin
embargo, estas medidas terapéuticas, a pesar de que produzcan control clinico y hematologico de los
pacientes, no alteran la historia natural de la enfermedad representada por la evolucién para las fases
acelerada y blastica y consecuente ébito. El Interferon alfa aislado asociado a la quimioterapia, era la droga
de eleccién utilizada por producir remisiones citogenéticas en un 25% de los pacientes. [Consultado en:
http://www.abrale.org.br/apoio_profissional/artigos/tratamento.php. Nov de 2009]

% En los Gltimos afios, ha habido una revolucion en el tratamiento de la LMC. El Imatinibe (Glivec-Novartis),
un inhibidor de la tirosina quinasa, mostré resultados muy superiores al Interferon con control hematol4gico
en practicamente un 100% de los pacientes en fase crénica y respuestas citogenética mayores en mas del 70%
de los pacientes. El Glivec (imatinib), el primero de la serie de terapias - objetivo a ser aprobado por el FDA
(Food and Drug Administration y por la Anvisa (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria), presento
respuestas hematolégicas (normalizacién de los examenes de sangre) y citogenéticas (desaparicion o
disminucion de las alteraciones que muestran el cromosoma Philadelphia) sorprendentes, solamente
demostradas anteriormente con lo trasplante de médula ésea. De esa forma, el trasplante de médula ésea y el
Glivec se hicieron hoy las principales alternativas terapéuticas al paciente con LMC. Ambos funcionan mejor
en las fases mas precoces de la enfermedad, disminuyendo su eficiencia a medida que la leucemia progresa
para las fases acelerada y blastica. [Consultado en:
http://www.abrale.org.br/apoio_profissional/artigos/tratamento.php. Nov de 2009] (pag 14)
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La otra, es una cuestion relacionada a la realidad de la atencion de una enfermedad
como estas. La aparicion de estos medicamentos, todos de alto costo, coloca para los
portadores de la enfermedad nuevas realidades, pero también grandes desafios para un
Sistema Unico como el SUS. Segun Bittercourt (2004), en las ultimas décadas, el registro
brasilero de cancer ha aumentado el nimero de casos nuevos, resaltando la importancia de

la enfermedad y su impacto en varios sectores como el social y el economico.

De acuerdo con los especialistas del Comité Cientifico de la Asociacion brasilera de
Linfoma y Leucemia (ABRALE), en Brasil* es frecuente el diagnostico tardio de leucemia
y linfoma, razén por la cual muchos pacientes todavia son indicados para tratamiento de
estas enfermedades en niveles avanzados. Los cuidados de LMC no sélo se reducen al uso
permanente de estas medicaciones, que estan en un valor aproximado a 7.000 reales, si no
también a las hospitalizaciones, controles mensuales, exdmenes de alta complejidad, asi
como del acompafiamiento médico y la accesibilidad a los centros de referencia que ofrecen

esa atencion.

Sobre la tematica y objetivos de este estudio

A pesar de la complejidad de la LMC y de no ser un fenGmeno reciente, el campo
de investigacion sobre esta enfermedad y las enfermedades cronicas en general, todavia
esta en crecimiento en Brasil y en Latinoamérica en general. Desde la perspectiva de las
ciencias de la salud, las enfermedades contintan siendo referentes de alteraciones
bioldgicas del cuerpo, aquello que altera la norma. Las investigaciones realizadas desde el
area médica se han interesado por las respuestas apropiadas para tratarlas y prevenirlas, sin
embargo, se han realizado avances importantes para la comprensién de que no es solo lo
bioldgico que altera la “salud” y se habla de determinantes sociales de la misma. En
relacion a la LMC, los estudios se caracterizan por la consideracion de factores

epidemioldgicos de la enfermedad y por supuesto, en los tratamientos, especialmente de los

2. http://www.abrale.org.br
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alcances de las terapias-objetivo. (Nonino, 2008; Leal e Winsch Filho, 2002; Bittencourt R,
Scaletzky A, Boehl JAR, 2004; Lauro R. Santana, et al. 2007)

Ya desde los abordajes socio-antropoldgicos de la enfermedad y en especial en el
abordaje de la enfermedad cronica, se consideran la diversidad de saberes y valores
médicos sobre los distintos padecimientos que constituyen respuestas socialmente
organizadas frente a la enfermedad y la muerte. Estas respuestas, son el resultado, como
colocan Abadia y Barrero, de las experiencias e interacciones entre sujetos enfermos,
sujetos tratantes, instituciones (tales como la familia, las redes de salud, o la escuela) y
politicas publicas, todas ellas sociales y culturales y, por lo tanto, relativas, histéricas y
contextuales” (2008)

En el contexto Latinoamericano, las producciones socio-antropoldgicas en el area
de la salud centradas en las enfermedades cronicas (Mercado, 1992; 1998), Menéndez
(2002), (Canesqui, 1994; 1998; 2003; Alves e Rabelo (1998); Alves, Rabelo e Souza
(1999), entre otros, abordan diferentes enfermedades como HIV / Aids, sifilis, tuberculosis,
diabetes e hipertension, asi como en las enfermedades mentales, con poco énfasis en las
“enfermedades crdnicas no transmisibles” como la LMC, cuya presencia en los perfiles de
mortalidad y mortalidad son significativas, segun los datos epidemioldgicos aqui

presentados (ver tablas 1y 2)

La historia natural de la LMC, el monitoreo de las anormalidades cromosémicas,
como la presencia del Cromosoma Philadelphias o las reacciones en cadena de polimerasa
(PCR), asi como el desarrollo de estas terapias objetivo que aumentan las expectativas de
sobrevida de los pacientes, colocan la cuestion de la cronicidad y las “imagenes del cancer”
y lo que implica en la vida cotidiana de las personas que conviven con la LMC y que son

objeto de este estudio.

® Examen de citogenética: el aspirado de medula ésea es explicado en términos médicos como una
“exploracion citolégica” de los érganos hematopoyeéticos, concretamente de la médula 6sea y se realiza por la
“simple” puncion aspirativa de la misma. “El aspirado medular consiste en la obtencién de grumo
endomedular tras la anestesia y puncion de la tabla externa dsea de hueso hemofromador. En el adulto, - o
sea mi caso -, se suele practicar en el esterndn o en la cresta iliaca superior™.
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La cronicidad, segin Canesqui, puede ser entendida de dos maneras, primero como
un dispositivo conceptual biomédico especialmente clinico, que se refiere a la impotencia
de curar la enfermedad en la orientacion de la préctica profesional médica. La otra
concepcion, se refiere a la cronicidad como un concepto de la sociedad occidental, creado
en la interaccion con el sistema de salud mental (citando a Heurtin-Roberts, 1993). Este se
refiere a las condiciones de salud que pueden ser manejadas pero no curadas, presentando
sintomas continuos o periddicos que, de cierto modo, pueden interferir en varias

dimensiones de la vida del enfermo y su entorno (2007, p. 9).

Por otro lado, Carmen de la Cuesta, citando a Glasser y Strauss (1965) al tratar
sobre la enfermedad crénica y su cuidado, introduce el concepto de “trayectoria de la
dolencia cronica”, donde se examina el cuidado familiar como un proceso de interaccion,
donde se presenta una temporalidad que tiene distintas fases y puntos de inflexion y que se
ha construido sobre la idea de que las enfermedades crénicas tienen un curso y cambian en
el tiempo. (De la Cuesta, 2003:29). Lo interesante es que este curso puede ser manejado y
moldeado, por ejemplo se puede ampliar, mantener estable y controlar los sintomas; la
tecnologia juega un papel destacado al hacer que resulten fases nuevas en la trayectoria de
la enfermedad. De esta manera, los aportes teoricos, incluyen la dimension temporal en el

cuidado y el manejo de los problemas

De acuerdo con Radley (1998) desde el punto de vista de aquellos que viven una
afliccion, los sujetos se perciben como enfermos pues relacionan con su estado de salud el
hecho de estar enfermo y también se percibe en sufrimiento cuando relaciona su condicion
con las de otros en el mundo de la “salud”. Desde el punto de vista biomédico, la persona se
reconoce en condicién de paciente por la relacion con el tratamiento medico. Pero, una
persona cronicamente enferma, significa decir que muda su condicion de ser saludable para
la condicion de tener que vivir con una enfermedad en el mundo de la salud, razén por la
cual, los sujetos no se perciben incapaces, pero sienten y sufren por el estigma generado por

alguna limitacién corporal presente o no, como se vera a través de los capitulos.
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La presencia de una enfermedad como la LMC implica enfrentar las condiciones ya
mencionadas: enfermedad de larga permanencia e “incurable”, asociada a muerte en la gran
mayoria de las sociedades, con reflejos importantes sobre la propia vida y su manejo
cotidiano, sobre las relaciones sociales, la familia, las instituciones médicas y los
cuidadores de la salud. El enfrentamiento de esta enfermedad coloca la situacion ambigua
de “tener cancer” e tener “leucemia” y *“cronica” en el contexto de la construccion
intersubjetiva de la enfermedad; los significados del cancer en la sociedad, en el conseguir
llevar una vida con cualidad y como si fuera “normal”, gracias a los tratamientos, y por

ultimo, el contexto de un Sistema Unico y Universal como el SUS.

Es por esta razon que este trabajo apunta a la experiencia humana presente en los
relatos de enfermedad. Convivir con la LMC requiere de toda una serie de estrategias para
enfrentar la enfermedad y sus impactos, la introduccion de las practicas medicas en sus
vidas, los medicamentos, la ruptura que coloca al flujo de la vida cotidiana, la
incertidumbre, la muerte, la nocion de discapacidad, asi como algunas experiencias
estigmatizantes y el proceso de normalizacién de la enfermedad. En las experiencias, se
narran multiples cambios, se establece ese “antes” y ese “después” de la enfermedad, donde
se evidencia, como coloca Mercado (1997) que los sujetos enfermos y los integrantes de su
red social proxima perciben, organizan y expresan un conjunto de sentimientos vy
percepciones sobre la enfermedad y los tratamientos. La comprension de la enfermedad y
los significados que se generan, son continuamente reconstruidos y confrontados por
diferentes diagnosticos construidos por familiares, amigos, vecinos y terapeutas. Asi el
conocimiento médico de un individuo, dice Alves, esta siendo continuamente reformulado

0 reestructurado de acuerdo a los procesos interactivos especificos (2006).

Siguiendo estas ideas, los aportes tedrico-metodoldgicos de las corrientes
fenomenoldgicas y hermenéutica, donde el cuerpo como insercion practica en el mundo, las
relaciones entre experiencia corporal, los significados intersubjetivos, la vida cotidiana, las
narrativas que reflejan y reelaboran las experiencias de enfermedad y las practicas de
enfrentamiento a la enfermedad, han sido de gran importancia en este estudio. De la misma

manera, fue necesario abordar algunos elementos tedricos sobre el acceso, apuntando para
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la comprensidn de las percepciones de los participantes abordadas en el capitulo cinco. Sin
embargo, conviene resaltar la centralidad de la categoria analitica “experiencia de
enfermedad” o de “‘enfermidade” en portugues, la cual se refiere a los medios a través de
los cuales los individuos y los grupos sociales responden a un episodio de enfermedad
(Alves, 2006)

La experiencia de enfermedad cronica es aqui entendida como una experiencia
personal y al mismo tiempo como una construccion social e histérica. De ese modo, para
comprender lo que significa vivir y convivir con la LMC, para comprender como los
participantes dan sentido a su propia experiencia de enfermedad, como se apropian de todo
un conjunto de ideas, creencias y practicas sobre la enfermedad y sus cuidados, se presenta
necesario sumergirse en la experiencia subjetiva de cada uno de ellos, para luego salir y
comprender los procesos estructurales que incluyen los marcos de referencia, patrones de

comportamiento o de pensamiento, las instituciones, entre otras.

Estos macro procesos, constituyen la experiencia, pero también son constituidos por
ella. Como destacan Uchoa & Vidal, la salud - y la enfermedad - y todo lo que relaciona
con ella (conocimiento de riesgos, ideas sobre prevencion, nociones sobre causalidad, ideas
sobre tratamientos apropiados, entre otros), son fenomenos culturalmente construidos y
culturalmente interpretados. De este modo, en este estudio no se polariza individuo versus
estructura, pues se admite que, en la experiencia de enfermedad, se establece una relacion

que incluye lo social, lo cultural y el sujeto en todas las dimensiones de su existencia.

El interés y las motivaciones por esta tematica, por parte de la investigadora, se
enmarcan en el campo de los estudios socio-antropoldgicos que abordan la relacién cultura
y salud, por la relacion entre las enfermedades crénicas y sus impactos en diferentes
aspectos de la vida cotidiana, por los sistemas de cuidado, las politicas aplicadas a estas
enfermedades y principalmente, por la focalizacion y valorizacion de las perspectivas de los
enfermos. Este trabajo se presenta siguiendo estos lineamientos, apuntando para la
ampliacién de la comprension de este campo, especialmente sobre esta patologia.
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Los objetivos de este trabajo se centraron en el analisis de las experiencias de
enfermedad de seis portadores de LMC, interpretando los significados intersubjetivamente
construidos, estableciendo las repercusiones sobre sus vidas cotidianas, considerando las
practicas de enfrentamiento de la enfermedad y las percepciones sobre el acceso y los
servicios de salud. Para cumplirlos, el presente trabajo se divide en una introduccion, cinco
capitulos, un prologo y las consideraciones finales. Luego de la introduccion, el primer
capitulo trae los elementos tedricos que enmarcan este trabajo, donde se delimitan las

principales categorias y nociones.

Ya en el segundo capitulo se colocan las cuestiones metodologicas, la aplicacion del
método narrativo para la comprension de los sentidos y significados de la experiencia y los
alcances / limitaciones del campo. El prélogo a la metodologia es un ejercicio de ubicacion
de la posicion como investigadora, como interpretadora de interpretaciones de los discursos
aqui colocados, los movimientos reflexivos en ese “ir” y “venir”, y las cuestiones que me
colocan el hacer “parte de” el grupo estudiado, por el hecho de tambiéen, ser portadora de
LMC.

En el tercer capitulo se realiza una inmersién en cada una de las seis experiencias
narradas de “vivir con LMC” de los participantes de este estudio, donde se presenta cada
trayectoria como “un caso” para, en el siguiente, realizar un ejercicio identificacion, en
aquello que fue narrado, de los aspectos de las experiencias que parecen “unirlas” y que
detentan esa construccion colectiva, intersubjetiva de la experiencia de vivir con una

enfermedad crénica como la LMC.

En el quinto capitulo, se presenta una contextualizacion de las politicas de atencion
confrontada con las experiencias y percepciones de acceso a la atencion y a los
medicamentos por parte de los pacientes, donde se colocan algunas cuestiones que una
enfermedad crénica como la LMC requiere para su manejo: atencién, seguimiento y

tratamientos considerados de alta complejidad.

24



Al relacionar la percepcién de los pacientes sobre la atencién que reciben y del
sistema de salud como el SUS, se hizo necesario considerar estas cuestiones sobre las
dimensiones politicas del acceso, comprendida como responsabilidad del Estado y derecho
de todos, que debe ser garantizado por la distribucion planeada de los recursos de la red de
servicios, teniendo en cuenta las trayectorias de atencion de los participantes, en este caso
en un centro de referencia como la Unidad hematoldgica en el Complexo HUPES, la
disponibilidad de los servicios y la articulacion, que terminan realizando los pacientes, de

los servicios que componen la red.

Para finalizar, se encuentran unas consideraciones finales, que como su nombre
indica, coloca unas ultimas cuestiones sobre este “develar” de los sentidos a través de la
narrativa, asi como las reflexiones y las propias percepciones de la investigadora “después
de”. Es importante resaltar que a través de este recorrido de estas experiencias de las seis
personas que hicieron parte de este estudio, se apuntd a la comprension de ese “vivir” con
la LMC cotidianamente. El énfasis en la experiencia subjetiva e intersubjetiva de estas
personas apunta para el conocimiento de los impactos que la LMC coloca como
enfermedad crénica, las imagenes y estigmas del cancer todavia presentes, los cuidados y
practicas de enfrentamiento, las percepciones de acceso a la atencion y los significados
construidos. El interés esta colocado en explorar la riqueza de las particularidades de las
experiencias y su contexto, sin intencién de tomarlas como verdades absolutas, sino como

realidades que se desarrollan en un momento historico.
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Capitulo 1: Elementos tedricos para la comprension de las vidas con LMC

“Na analise, ninguém comeca intelectualmente vazio” (Caldeira, 1984)

Dentro del campo de investigacion de las ciencias sociales se ha dedicado desde
hace varias décadas, mayor atencion a cuestiones acerca de la medicina, la salud y la
enfermedad. Sin embargo, es desde principios de los ochenta, que comienza a otorgarse
desde varias perspectivas tedrico — conceptuales, un reconocimiento de la validez de las
interpretaciones, las experiencias y las practicas de los individuos enfermos como
fendmenos objetivos y no, como expone Mercado, como una posicion subjetiva contraria

que excluye la interpretacion objetiva. (Mercado 1996)

Kleinman sostiene que el estudio del dolor cronico parece apropiado al campo de la
antropologia médica, por el creciente interés en la experiencia personal. Los antropdlogos
preocupados por una antropologia de la experiencia diaria y por la incorporacién de
categorias culturales de la desgracia, se han dirigido al dolor con el fin de entender cémo la
experiencia subjetiva en si misma, es influenciada por los significados, las relaciones y las

instituciones. (Kleinman, 1988)

Siguiendo estos presupuestos y estudios, para abordar una enfermedad crénica como
la LMC y su impacto en la vida cotidiana de las personas que la poseen, se encuentra una
amplia bibliografia norteamericana, inglesa y latinoamericana. Desde diferentes corrientes
tedricas y metodolégicas se abordan diferentes temas y subtemas identificados en la
literatura de areas como la salud publica, la medicina, la filosofia, la antropologia y

sociologia y recientemente, la salud colectiva.

Los estudios de las enfermedades crdnicas, en el contexto anglosajon, aparecen
entre los afios 1950 - 1970. Estos estudios interesados en el proceso salud / enfermedad
desde una perspectiva cultural y focalizados, principalmente, en la valorizacion del punto

de vista de los enfermos, o de los actores, como Ilama Menéndez (2002), abordaron las
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experiencias de los sujetos que se enfrentan a padecimientos de larga duracién. A partir de
estos estudios, las perspectivas se abrieron para las maneras de explicar, concebir, vivir y
enfrentar la enfermedad crénica, incluyendo la vida cotidiana, los significados y las
acciones, que pueden ser orientadas subjetivamente e contextualizadas por los modelos

culturales.

La situacion de cronicidad conduce a vivir “con y a pesar de la enfermedad”
incluyendo aquellas enfermedades que no amenazan la vida - pero imponen un aprendizaje
y convivencia con ellas; las que amenazan la vida y las que generan estigmas o serias
incertidumbres para los portadores - como el cancer -; y por ultimo; las que enfrentan a un
gran sufrimiento, pero que son deslegitimizadas por el saber medico. (Conrad, 1990; citado
por Canesqui, 2007). La situacion paradojal de la cual Augé (1986) habla sobre la
enfermedad como “la mas individual y las social de las cosas” es abordada en este campo
de las investigaciones cualitativas que han dado atencion a los aspectos privados, a la vida
cotidiana y la intersubjetividad, a las rupturas de las rutinas, al manejo de la enfermedad y
la propia vida de los enfermos; asi como a las condiciones estructurales —incluyendo los

que abordan los determinantes sociales de las mismas.

Es en el marco de estos estudios que se construye la “experiencia de enfermedad o
de padecimiento-EP-" concepto considerado central en esta investigacion. Una diversa
produccion aparece desde las corrientes socio-antropoldgicas con el fin de dar cuenta de la
perspectiva de los sujetos con una enfermedad. Se trata, sin embargo, de una produccién de
diferentes alcances y matices, heterogénea y construida desde diferentes orientaciones
tedricas y disciplinarias, asi como abordada desde multiples dimensiones. Entre sus
caracteristicas se destaca el uso de diferentes términos para referirse al mismo fenémeno:
experiencia de enfermedad o de padecimiento, experiencia de salud — enfermedad,
experiencia social de enfermedad, entre otros. Aun siendo evidente esta polisemia generada
por un mismo termino, en general todas se enfocan en los significados e interpretaciones

que los individuos atribuyen a su enfermedad.
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Podria decirse que los primeros estudios sobre la experiencia de enfermedad, se
realizaron desde corrientes como la sociologia funcionalista.® Desde esta perspectiva,
todavia no se reflexionaba sobre la diversidad de la experiencia de los individuos, pero se
introdujo desde la literatura antropoldgica, conceptos como el papel del enfermo, el
comportamiento del enfermo (illness behavior), ademés de otras orientaciones tedricas.
Estas producciones precedieron ese desarrollo que desde la época de los afios 80 se conoce
como la experiencia de enfermedad, como colocado en el parrafo anterior. Estos estudios
centrados en la experiencia se desarrollaron principalmente en el contexto norteamericano,
como coloca Canesqui, como reaccion al medico-centrismo presente en las teorias
sociologicas de orientacion funcionalista, basadas en modelos teoricos para el
entendimiento de la enfermedad, segtn el modelo Parsoniano y de sus seguidores. (2007, p.
23)

El escenario en que los estudios sobre la experiencia de enfermedad son
desarrollados, se localiza en un contexto donde las enfermedades crénicas comenzaron a
predominar, colocando aspectos como la convivencia con enfermedades consideradas

incurables, que requieren tratamiento continuo, controles médicos y cuidados.

1.1. La Experiencia de Enfermedad: sus componentes como categoria

analitica.

Para la comprension de esta categoria, la literatura socio- antropolégica parte de la
premisa de que las personas producen y reproducen los conocimientos y practicas médicas
existentes en el universo sociocultural del que forman parte. No obstante, las
interpretaciones sobre las formas y modos en que los individuos se apropian de estos

conjuntos de ideas y creencias sobre la enfermedad y sus cuidados, difieren unas de otras.

® Mercado expone la existencia de tres perspectivas desde las que se aborda el padecimiento: La primera la
sociologia funcionalista en la década de los 50 y 60; una segunda linea de trabajo centrada en la experiencia
subjetiva de vivir con un padecimiento, donde se encuentran los trabajos de Goffman, y no es sino hasta la
década de los 70 que aparecen los primeros trabajos tendientes a dar una explicacion detallada de cémo las
personas tratan de enfrentar su enfermedad y de llevar su vida tan normal como les es posible, dando un
énfasis social y psicoldgico de la experiencia (1996:57)

28



Las principales concepciones tedricas y metodolégicas en las cuales se basan los
estudios sobre la experiencia de enfermedad se enmarcan en diferentes corrientes como: La
Teoria Fundamentada (grounded theory), representada en grande parte por las teorias de
Anselm Strauss; La Fenomenologia; basada en las construcciones filosoficas
fenomenoldgicas de Husserl y adoptadas para las ciencias sociales por Alfred Shutz y sus
seguidores: Bochenski, Berger e Luckmann, ademas del pensamiento hermenéutico de
Hans Georg Gadamer; el Interaccionismo Simbdlico, como propuesta micro-socioldgica
formulada en 1937 y retomada en 1967 por Herber Blummer y cuyo representante mas
notable es, sin duda, Erving Goffman. También se encuentra La Etnometodologia, en la
cual la obra de Harold Garfinkel es considerada como el marco inicial de esta corriente y
considerada por varios autores por colocar nuevos retos para la sociologia tradicional de la
época; El Interpretativismo del cual hacen parte Good e Kleinman, asi como las teorias de

inspiracion marxista.

Aun los diferentes autores dentro de cada una de estas corrientes sean identificados
como fieles a cada una de ellas, en ocasiones combinando los presupuestos entre una y otra
o reevaluando las propuestas originales, se comparte entre estas abordajes la incorporacion
de los significados, la vida cotidiana y las percepciones e interpretaciones que los
individuos dan a su propia experiencia, asi como la idea central de interaccion social
(intersubjetividad), a través de la cual la experiencia es continuamente negociada dentro de
un contexto histdrico y el conjunto de circunstancia materiales, sociales y simbolicas que la

rodean.

Solo para ejemplificar esas combinaciones de diferentes corrientes, pueden
observarse las propuestas de Charmaz (1983, 1997) sobre la perdida del self y dilemas de
identidad entre hombres que sufren de una enfermedad croénica. La autora argumenta que el
enfermo crénico desarrolla una auto-imagen desintegrada con otras imagenes asociadas
simultadneamente y considera el sufrimiento fisico y psicoldgico, durante la enfermedad
como producido principalmente por las restricciones de la vida diaria, el aislamiento social,
el descredito por parte de los otros, la perdida de autonomia y la dependencia. Para abordar

esa “perdida del self”, Charmaz recurre a la mezcla de principios del interaccionismo
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simbolico y de la teoria fundamentada, centrando el abordaje en las consecuencias
subjetivas e intersubjetivas de la enfermedad, centrando en los significados y en la

construccion / destruccién de la identidad en el proceso.

Alves (1993), realiza una revision sobre las corrientes teoricas relacionadas a la
experiencia de enfermedad como categoria analitica, apuntando que desde estas corrientes
mencionadas anteriormente se han hecho grandes contribuciones, pero que todavia se
necesita dar solidez a los fundamentos tedricos que permitan responder, como los procesos
cognitivos transforman las experiencias subjetivas en realidades dotadas de significacion.
El mismo autor, en un trabajo posterior identifica dos grandes modelos tedrico —

metodologicos que han contribuido a explicar este fendmeno.

Estos modelos difieren entre si, segun el énfasis colocado en la determinacion social
0 en las estructuras cognitivas sobre la enfermedad. (Alves, 2006) Por un lado, encontramos
los autores que exploran la premisa de que las fuerzas y relaciones sociales configuran el
conocimiento, las creencias y las opciones de tratamiento para la enfermedad. (Taussig,
1980; Conrad, 1982; Joung, 1982, 1989; Menéndez, 1990; entre otros).

Por otro lado y sin dejar de tener en cuenta eses determinantes Good (1977) y un
grupo de antropologos asociados con la etnografia clinica (Kleinman et al., 1978), han
enfatizado en las estructuras cognitivas presentes en los relatos individuales sobre la
enfermedad. Alves (2006) sefiala las contribuciones, en las construcciones tedricas de estos

autores, de los trabajos de Berger & Luckman y Geertz.

En este modelo, podemos incluir las propuestas de Kleinman (1988) sobre el
estudio de los “modelos explicativos” de la enfermedad y su operatoria en contextos
clinicos especificos. Esos modelos explicativos son entendidos como el conjunto de
proposiciones o generalizaciones, explicitas o tacitas sobre la enfermedad utilizadas por
todos aquellos individuos que se encuentran en un determinado proceso terapéutico. Estos
modelos se refieren, a conocimientos, valores que son construidos socialmente por los

diferentes sistemas de cuidado de la salud (health care systems)” (Alves, 2006. p. 1550).
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Para Kleinman (1978) los sistemas de cuidado esta compuesta por tres tipos de
conocimientos diferentes, los cuales son: el profesional, compuesto por el conocimiento
cientifico y por la tradicion biomédica; el folk, referidas a las estrategias de tratamiento y
cura desarrolladas por grupos religiosos, rezadores, curanderos; y por ultimo, el popular,
compuesto por los “legos” y cuyos saberes no estan reconocidos. Este autor coloca que los
subsectores terapéuticos estan interconectados de diferentes formas y apunta, que no se
pueden considerar las concepciones populares sobre la enfermedad como pertenecientes a
un “modelo unitario”, ellas deben ser vistas como resultado de experiencias personales, de

las interacciones que los actores y grupos sociales desenvuelven en diferentes contextos.

Los objetivos de esta corriente, cuyos principales representantes son los
mencionados Good y Kleinman, han sido investigar como el significado de la enfermedad y
las practicas interpretativas se relacionan con los procesos sociales, psicologicos y
fisioldgicos, produciendo diferentes formas de enfermedad. Estos corresponden a diferentes
tematicas, tales como las estructuras y procesos simbolicos asociados con las enfermedades
en la cultura popular y con las diferentes tradiciones terapéuticas. (B. Good, M. Good e
Moradi).

Los estudios empiricos desarrollados por Good (1994) basados en las teorias de “las
redes semanticas” (semantic network analysis), atienden al presupuesto de que toda practica
terapéutica es eminentemente interpretativa e implica un constante trabajo de traduccion,
decodificacion y negociacion entre diferentes sistemas semanticos. Para este autor, las
redes semanticas constituyen estructuras profundas que ligan las concepciones —construidas
por varios autores a traves de multiples narrativas — y los valores culturales fundamentales

de una civilizacion. (1994)

Los aportes de Kleinman y Good son destacados como significativos para los
estudios socio-antropologicos de la salud, segin Alves, considerandolos como “una puerta
de entrada importante para el analisis fenomenolégico” (2006) Sin embargo, este mismo
autor sefiala también la tendencia a explicar los conocimientos y creencias que los

individuos tienen sobre cuestiones de salud y enfermedad en términos de estructuras
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cognitivas, sin fundamentar tedricamente, la cuestion de como los procesos cognitivos

sobre la enfermedad son socialmente construidos.

Para responder a estas cuestiones, son destacados los aportes de la corriente
fenomenolégica’. Para el anélisis fenomenoldgico de la experiencia, como apunta Alves
(2006), tres aspectos son fundamentales: el cuerpo, como fundamento de nuestra insercion
practica en el mundo; la comprension, considerada como el modo esencial que el hombre
tiene de existir en el mundo; y por ultimo, la intersubjetividad, referida a la comprension
mutua que preexiste en las relaciones entre diversos actores. Lo que Alves sefiala como el
objeto de las ciencias sociales de base fenomenoldgica es la descripcion de “lo que sucede
efectivamente desde el punto de vista de aquellos que viven una dada situacién concreta y
como, por medio de ese proceso, los individuos y grupos sociales, conciben reflexivamente

0 representan su mundo” (2006. p. 1552)

Siguiendo estos presupuestos y apuntando para esos aspectos tanto sociales como
cognitivos de la experiencia, importantes en esta investigacion, esta se considera como la
forma por la cual los individuos se sittan o asumen la situacion de enfermedad,
confiriéndole significados y desarrollando modos, en la rutina diaria, de enfrentarla. De este
modo, esta experiencia, en si misma, devela aspectos tanto subjetivos —individuales- como

objetivos —colectivos-.

Continuando con la ideas de Alves, la clave esta en como tornar inteligible el
movimiento por el cual las praxis individuales y la generalidad social se constituyen y se
reconstruyen entre si (1993: 264). Se afirma también, la necesidad de comprender la
experiencia subjetiva de enfermedad, considerando sus raices en el contexto cultural (Alves

y Rabelo, 1999). Esto, teniendo en cuenta los procesos sociales a través de los cuales, los

" Csordas apunta la apertura para la fenomenologia en la teoria antropolégica ocurri6 coma posibilidad de
articular un concepto de experiencia. La preocupacion de Geertz (1973) con la cultura como texto fue
complementada por el interés en la fenomenologia de Alfred Schutz, y con la distincion de experiencia -
préxima y experiencia — distante. Finalmente, se hizo legitimo para Wikan (1991) enfrentar el problema de
una antropologia de la experiencia, para Turner y Brunee (1986) adoptar una “antropologia de la experiencia”,
y para Joan y Arthur Kleinman (1991) declarar una “etnografia de la experiencia”, en abordajes que son mas
el menos explicitamente fenomenoldgicas. (2008 p. 370)
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individuos definen y legitiman tal experiencia, comunican y negocian los significados

relativos a ella y para los demas.

Por ultimo, se presta atencion para los procesos interactivos que se presentan en las
situaciones de enfermedad y cura, considerando los contextos medicos plurales, en que los
individuos trascurren por varias instituciones terapéuticas que utilizan puntos de vista, a
veces bastantes contradictorias para diagnosticar y tratar la enfermedad. Esta Ultima
cuestion ya devela la necesidad de vincular algunas contribuciones tedricas sobre el acceso

a esos sistemas, que serdn colocados en el proximo aparte.

1.2. Entendimiento de los conceptos para la interpretacion.

Este trabajo esta centrado especificamente en el analisis de las experiencias de
enfermedad de seis portadores de Leucemia Mieloide Crénica y por esta razon,
colocaremos en esta aparte como fueron entendidas las categorias y conceptos para abordar
estas vidas “con” LMC. Como apuntado en la introduccidn, analizar estas experiencias
supuso para la investigadora considerar la situacién de cronicidad, tanto desde los aspectos
colocados por la perspectiva biomédica, es decir, la condicion de ser considerada una
enfermedad de larga duracién, que puede ser manejada y no curada; asi como los aspectos
que tratan sobre impactos en la vida cotidiana de los sujetos, los significados, la
subjetividad e intersubjetividad y las diferentes formas de enfrentamiento y cuidado.

Como punto de partida para la comprension de estas experiencias de enfermedad, se
concuerda con Alves en la idea de que la enfermedad se encuentra sujeta a una experiencia:
la experiencia de sentirse mal que, por un lado, origina las representaciones de la
enfermedad, y por otro, coloca en movimiento las capacidades de los sujetos para

transformar esta experiencia en conocimiento. Entendida como un proceso subjetivo®, se

8 Cabe resaltar que no toda alteracién organica o psiquica inicia la experiencia de “sentirse mal”.
Enfermedades como la LMC pueden estar presentes en el cuerpo sin que los sujetos tengan conciencia de ella.
Las impresiones sensibles, solo son transformadas en sintomas y luego en enfermedades cuando reconocidos
por el conocimiento y tecnologias medicas. No obstante, como observaremos en algunos de los casos aqui
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coloca que es mas que una situacién emotiva que se deriva de una reaccién corporal, se
extiende mas alla de los limites del mundo sensible, razén por la cual se considera que si la
enfermedad comienza con una experiencia, no quiere decir que se derive en su totalidad de
ella. (Alves, 1993).

Las informaciones variadas que se presentan en el cuerpo como sefiales, deben ser
organizadas, deben tomar un sentido para poder convertirse en una enfermedad, lo que
apunta, no solamente para las impresiones sensibles, sino también para el sentido atribuido
a ellas, es decir, a la comprension de su significado. Los significados resultados de la
experiencia son referidos a las estructuras que forman complejos procesos de interpretacion
a través de los cuales los individuos, en sus contingencias historicas y biograficas,

atribuyen significados a sus aflicciones.

El uso de vocabularios y técnicas apropiadas de representacion legitima socialmente
el significado que el individuo atribuye a su experiencia de padecimiento. Puede decirse,
siguiendo las ideas de Alves, que la conciencia de sentirse mal es siempre una “conciencia
en situacion”, pues esta relacionada con proyectos y contextos existenciales especificos.
(1993: 269).

Segun el pensamiento hermenéutico de Gadamer (2002), el significado es siempre
significado para alguien y si la aprehension subjetiva de la enfermedad, se basa en la
percepcion de esa experiencia sensible fuera de “lo normal”, la construccion del significado
parte de procesos interpretativos construidos en la vida cotidiana. Debe ser considerado que
la experiencia de enfermedad cronica se compone de mdultiples cambios, de naturaleza
subjetiva a través de los cuales, como coloca Mercado (1997) los sujetos enfermos y los
integrantes de su red social préxima perciben, organizan y expresan un conjunto de
sentimientos, sensaciones, estados de animo o emocionales, sensaciones corporales,

cambios en la apariencia fisica y alteraciones de los sentidos.

analizados, la experiencia puede iniciar sin sefiales de malestar y puede dar inicio a partir de una alteracion
detectada en un “Check up”.
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Se trata de toda una serie de eventos ligados o derivados de la enfermedad y de su
atencion, en el marco de las relaciones y significados sociales que la contextualizan. La
comprension de la enfermedad y los significados que se generan, son continuamente
reconstruidos y confrontados por diferentes diagnosticos construidos por familiares,
amigos, vecinos y terapeutas. Asi el conocimiento médico de un individuo, dice Alves, esta
siendo continuamente reformulado o reestructurado de acuerdo a los procesos interactivos
especificos (2006).

Sin embargo, es necesario comprender la experiencia como méas compleja que los
significados formulados para explicarla, pues estos ofrecen siempre cuadros parciales e
inacabados de una realidad siempre dinamica. Los significados no pertenecen a un plano
etéreo de puras ideas, al contrario, se definen a partir de las situaciones en que son
formulados o usados y ocurre, principalmente, en situaciones de dialogo con los otros
(Alves, 2006). Asi, la comprension de la enfermedad debe tener en cuenta tanto los
aspectos subjetivos, lo que determina las diferencias interpretativas, asi como los aspectos

intersubjetivos, lo que la torna “objetiva” para los otros.

En este trabajo el caracter intersubjetivo de la experiencia es fundamental, pues se
presupone la existencia de cuadros de referencia gracias a los cuales es construido el
significado de la experiencia y a través de los cuales son internalizados por los individuos a
través de procesos concretos de interaccion social. Es por la nocion de intersubjetividad que
se comprenden los modos a traves de los cuales los sujetos se reorientan en un mundo de

planos colectivos y que a veces, son profundamente alterados por la enfermedad.
La vida cotidiana se presenta como un mundo intersubjetivo, un mundo que es

compartido con otros. La comunicacion y la interaccion son importantes y asi los otros

tengan perspectivas diferentes, existen correspondencias de sentidos y significados de la
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realidad. Cuando Husserl introduce el concepto de “actitud natural”, considerado por

Schutz (1979) hace referencia justamente, a ese mundo que es comdn a muchas personas”.

Con la presencia de la enfermedad, en este caso un diagnostico de cancer como la
Leucemia, no solamente la vida cotidiana se desestructura, si no que las correspondencias
de sentidos y significados compartidos se rompen. Un antes y un después, donde las
relaciones cambian. Los enfermos enfrentan una realidad donde actividades medicas
reemplazan sus relaciones anteriores, donde su cuerpo y su enfermedad se tornan centrales
y, la mayoria de las veces, su experiencia se presenta para los otros como algo que no

puede verificarse, por lo cual, el descredito o los prejuicios pueden presentarse.

Ahora, si consideramos las imagenes todavia presentes en la sociedad sobre del
cancer’®, asociadas a muerte, dolor, cambios fisicos bruscos producidos por las
quimioterapias, entre otros, hacen parte de ese acervo de significados que pueden atribuirse,
también a la LMC y de hecho, se adoptan en la percepcion de la enfermedad propia. Estos
presupuestos llevan a considerar la percepcion de la enfermedad como fuertemente
influenciada por el medio cultural y por biografia del individuo, por la historia de su grupo
y de las posibilidades de acceder a la atencién en salud.

Segun Alves y Rabelo, tratar del caracter intersubjetivo de las experiencias conduce
a un examen cuidadoso de la realidad en el mundo cotidiano. (1999: 17) Las percepciones,
interpretaciones y manejo de los problemas individuales y sociales producidos por la

“nueva condicion” de tener LMC en el marco de la vida cotidiana, el impacto del

® Para el Schutz, de todos los mundos, de todas las realidades, la realidad de la vida cotidiana, se nos presenta
como la realidad por excelencia, ella se nos impone sobre la conciencia de manera masiva, presentandose
como natural. Este mundo de la vida cotidiana es el lugar comin en donde actuamos y donde comprendemos
el sentido de nuestras acciones y las acciones de los otros. El Sentido comin funciona como realidad
principal en nuestras vidas cotidianas. Asi, no existen formas simples de experiencia individual sino mundos
diversos con objetos distintivos, formas simbdlicas, practicas sociales y modos de experiencia. (1979)

1% Una consideracién importante que Sontag (1996, p. 16) coloca, es la descripcion que desde la antigiiedad
se hacia del cancer -igualmente que la tuberculosis-, descrito como un “proceso a través del cual el cuerpo se
consume”. Las concepciones modernas de ambas enfermedades, continla la autora, solo fueron afirmadas
después de la llegada de la patologia celular, donde, con la ayuda del microscopio fue posible distinguir el
cancer como un tipo de actividad celular que no siempre tomaba la forma de un tumor externo que no fuese
palpable. Es por esta razdn, que antes del siglo XIX , no se identificaba la leucemia como un tipo de cancer.
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diagnostico y algunas situaciones criticas, coloca situaciones problematicas, propias del

enfrentamiento de las enfermedades cronicas.

Varios autores han apuntado aspectos como la perdida del self y el aislamiento
social (Charmaz, 1983, 1997); la ruptura y re-construccion biogréfica (Bury, 1982), los
prejuicios y la estigmatizacion (Goffman, 1963), situaciones de legitimacion /
deslegitimacion de la condicion de estar enfermos, Kleinman (1992), la relacion entre el
cuerpo y la identidad en el marco de la enfermedad, asi como la temporalidad develada por
las narrativas (Ricoeur, 1984)™.

De este modo y como se espera haya sido entendido, en este estudio la experiencia y
los elementos que la componen, no es concebida solamente como biografica, es
comprendida como colectiva en el sentido de conectarse con el contexto sociocultural,
ademas de poseer una dinamica en el tiempo y el espacio, es decir, en un marco histérico.
Colocar el acento sobre la experiencia presupone también, considerar la mediacion del
cuerpo como insercién practica en el mundo, donde se comprende el cuerpo como base

112

existencial de la cultura, tomandolo como “necesario para ser”~<, tal y como colocado por la

fenomenologia (Alves, 2006).

A través de la experiencia de enfermedad el cuerpo manifiesta sufrimiento. Si
percibimos la salud como ausencia de cualquier dolor o malestar en el cuerpo, podriamos
decir entonces que el cuerpo es el mediador entre el ser y la enfermedad. De esta manera,

el cuerpo es entendido como el entrecruzamiento entre la naturaleza y la cultura y

11 Cada una de estas nociones son desarrolladas en el marco del analisis realizado y presentado en los
resultados en cada uno de los capitulos. Lo que concierne al abordaje de las experiencias de enfermedad y su
reconstruccion a través de la narrativa, algunas de las cuestiones seran colocadas en el capitulo 2 sobre los
aspectos metodolégicos y también seran abordadas al interior de los capitulos.

21 a corporidad como un paradigma o una orientacion metodoldgica exige que el cuerpo sea comprendido
como la base existencial de la cultura — no como un objeto que es “bueno para pensar”, sino como un sujeto
que es “necesario para ser”. Al argumentar por analogia, un paradigma fenomenoldgico de la corporidad
puede ser dado como un equivalente complejo del paradigma semiético de la cultura como texto. Entre tales
abordajes, algunos estudiosos — influenciados especialmente por Merleau Ponty (1962, 1964b) y
ocasionalmente por pensadores como Marcel, Scheler, Strauss y Schilder — destacaron una fenomenologia del
cuerpo que reconoce la corporeidade como una condicion existencial en la cual la cultura y el sujeto estan
fundados. Ellos tienden a asumir el “cuerpo vivido” como un punto de partida metodologico en vez de
considerar el cuerpo como un objeto de estudio. (Csordas, 2008, p. 367)
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desempefia el papel fundamental de colocar los sujetos en contacto con el mundo. Estos
postulados son importantes, en la medida que profundizan sobre la cuestion del proceso en
el que la vivencia de sentirse mal se constituye y gana expresion, entendiéndose las

percepciones corporales como integradas al mundo cultural.

Retomando la construccion intersubjetiva que se viene trabajando para este abordaje
de las experiencias de enfermedad de LMC, al considerar el cuerpo, se concuerda con los
presupuestos de Csordas (2008) inspirado en las teorfas de Merleau Ponty™®, apunta la idea
de un medio intersubjetivo compartido con otros, donde no somos subjetividades aisladas
dentro de nuestros cuerpos. La enfermedad y los cambios percibidos, traen consigo una
atencion para el propio cuerpo que, al mismo tiempo, incluye la atencion a los cuerpos de
los otros, por lo puede colocarse los significados y las percepciones subjetivas del propio

cuerpo, son también intersubjetivos.

Por su lado, Bordieu -citado por Csordas-, considera el cuerpo como socialmente
informado por la vida colectiva, como agente real, como “habitus”, con su historia, sus
propiedades incorporadas y considera su funcionamiento como un principio de
colectivizacion. Haciendo uso, en esta oportunidad de la tradicion Durkhemiana, Bourdieu

subraya como la singularidad del yo se forja en las relaciones sociales y por medio de ellas

13 Central en la critica Merleau-pontiana se encuentra la nocién de cuerpo vivido (ausente claramente del
esquema de Parsons). Antes de constituir un objeto para reflexion - nuestro cuerpo que obervamos en el
espejo, el cuerpo del otro cuya figura evaluamos o el “organismo” que interesa a las ciencias biomédicas, esta
dotado de propiedades universales y sensibles de analisis - el cuerpo es el fundamento de nuestra experiencia
en el mundo, dimensidn propia de nuestro ser. En el dominio de la experiencia se constituye el punto de vista
a través del cual nos insertamos en el mundo. Es partir de esta perspectiva que el cuerpo ofrece que nos
orientamos en el espacio (0 mejor, que somos en el espacio) e aprehendemos y manipulamos los objetos.
Como centro de instrumentalidad, el cuerpo no tiene el mismo estatus que los otros objetos que percibimos y
empleamos en la vida cotidiana; él se confunde con nuestro propio ser. Postular la imbricacion necesaria
entre cuerpo y conciencia no es para Merleau-Ponty retirar el cuerpo de su lugar consagrado en la naturaleza,
para jugarlo en el terreno de la subjetividad. Se trata antes de redefinir los dos términos a partir de esa
“imbricacion”. Atravezado por lo subjetivo (“todo lo psiquico™), el cuerpo ya no es materia inerte ante el
espectaculo de la cultura, es “cuerpo vivido”. Anclada en el cuerpo, por su parte, la subjetividad ya no puede
mas ser tomada como interioridad, l16cus de donde emanan y donde son almacenadas representaciones acerca
del mundo. El cuerpo se enraiza en el mundo de la cultura y de la historia (pero también de lo sensible), nos
enmarafa en las acciones de otros y hace los otros ineludiblemente participar de nuestras acciones. (Souza y
Rabelo, 2000)
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(2008, p. 371) Los ritmos y disrupciones de la experiencia presumen un mundo vital**
socialmente organizado y una descripcion de los contornos del mundo social, tal y como se
experimenta, como coloca Good (1994) requiere de atencion no solo del modelo cognitivo

de la experiencia, sino también del cuerpo sensible.

En el proceso de enfermedad, el cuerpo se descubre en ella y se revela diferente de
aquel que se suponia conocer. Segun Marzano- Parisoli (2004), en la enfermedad, el
cuerpo ya no es mas un compariero discreto, si no una realidad que se impone
inexorablemente, marcando su percepcion y convirtiéndolo en objetivo de intervencién y
cuidado. Y es justamente, a partir del cuidado, que introducimos los elementos teoricos
que permitieron comprender las percepciones de acceso de los portadores de LMC sobre
los sistemas de atencion y cuidado por ellos utilizados. Por un lado, se coloca el
reconocimiento de diferentes saberes y sistemas de atencion, y por otro, las teorias de
acceso que ayudaron para la comprension de las experiencias de atencion, tratamientos y
control al interior del sistema Gnico de salud, especificamente en la Unidad Hematologica

del Hospital das Clinicas.

Sobre la primera cuestion, Kleinman (1978) sefiala que es en los contextos
legitimados de enfermedad y cuidado, que consideramos las realidades clinicas y que se
diferencian no solamente de una sociedad a otra, sino también en diferentes sectores o
arenas del mismo sistema de cuidado de la salud, y también con bastante frecuencia, entre
agencias y agentes de cuidado en el mismo sector. Por su parte, Menéndez (2002) sefiala
que la interaccién entre los sistemas de auto-atencion y los sistemas biomedicos ocurren
segun la aceptacién o no del sistema dominante. Considerando esto, el autor propone la
validacion en la rutina de los sistemas biomédicos, la articulacion con los sistemas de auto-
atencion. Es necesario tener en cuenta posibles confrontaciones de diferentes racionalidades

sobre el cuidado y la atencion.

4 para Husserl, el “mundo vital”, el lebenswelt, es el mundo de nuestras experiéncias vividas, comunes e
inmediatas (citado por Good, 1994) Merleau Ponty siguiendo sus ideas, apunta para un mundo pre-objetivo,
donde el cuerpo es el ambito msa importante de la experiencia.
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La multiplicidad de sentidos y précticas en torno del cuerpo y de la enfermedad en
este caso la LMC, produce interrelaciones mas o menos conflictivas entre los sentidos
populares y biomédicos sobre la enfermedad y los tratamientos, tornando mas o menos
complejas las relaciones entre los profesionales de salud, los sujetos y la integracion de los
dominios publicos y privados de la atencion de la salud. Estos porque, como coloca
Menéndez (2002), en toda sociedad no solo se generan enfermedades sino también
actividades de atencion, debido principalmente, a la constante emergencia e presencia de
diferentes formas de sufrimiento y practicas, relacionados a los dolores, las angustias,
malestares y miedos que los afectan. Un punto importante que Menéndez resalta -y que es
importante considerar-, trata de los significados construidos a partir de las enfermedades y
los tratamientos, donde se presentan “una diversidad de actores que pueden tener
representaciones y practicas similares, pero también saberes diferenciales, conflictivos y
hasta antagonicos sobre los mismos procesos de salud / enfermedad / atencion”. (2002, p.
321)

Enfermar, morir y atender la enfermedad y la muerte deben ser pensados como
procesos que se definen a partir de las profesiones e instituciones especializadas
técnicamente, pero también como hechos sociales a partir de los cuales, los conjuntos
sociales necesitan construir acciones, técnicas e ideoldgicas, de las cuales solo una parte se
organiza profesionalmente. Los diferentes autores colocan como fundamental, evaluar los
impactos en el mundo de la vida cotidiana de las personas donde se elaboran y

desenvuelven las acciones conjuntas para enfrentar la enfermedad.

Tomando el proceso salud / enfermedad / cuidado en una perspectiva relacional del

acceso15 deben ser retomadas las dimensiones subjetivas e intersubjetivas que hace parte de

15 Acceso es un concepto complejo y su terminologia también es variable: acceso y of/accesibilidad.
(TRAVASSOS; MARTINS, 2004). Envuelve dimensiones que extrapolan la asistencia a la salud,
comprendiendo también las dimensiones socioeconémicas, geograficas y culturales. Ademas de implicar
también la estructura politica de cada local la cual la asistencia a la salud esta vinculada. (UNGLERT, 1990;
TRAVASSOS; MARTINS, 2004; RAMOS; LIMA, 2003). En lo que concierne al aspecto econémico, se
observa su influencia cuanto a los gastos directos o indiretos del usuario con el servicio, a depender de su
poder econémico, el usuario paga uno u otro servicio. Respecto del factor geografico, a la distancia, el tiempo
de espera en fila, los gastos con transporte y otras situaciones que envuelven el desplazamiento, el gasto y la
disponibilidad de tiempo para llegar y accionar el servicio, cuentan como fundamentales para el acceso al
servicio y resolucion de las iniquidades en salud. Con relacion al aspecto cultural, las normas y que técnicas
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las experiencias de enfermedad. Deben ser consideradas las raices histéricas y culturales
socialmente construidas y reinterpretadas por los sujetos y grupos sociales, de acuerdo con
sus concepciones del mundo, sus condiciones de existencia, sus intereses especificos y su
insercion en la organizacion de una determinada sociedad. Por otro lado, también es
necesario abordar las précticas desarrolladas en lo cotidiano de los servicios, basados en el
sistema de creencias y presupuestos, vigentes sobre el proceso salud / enfermedad que son

pautados por el paradigma biomédico.

Son estos los elementos tedricos que ayudaron para la comprension de estas
experiencias de convivir con la LMC, para abordar las historias de los seis participantes de
esta investigacion. Retomando los objetivos de este estudio y debido a la poca produccion
bibliografica de estudios que aborden la LMC considerando las dimensiones socio-
culturales y desde la perspectiva tedrico - metodol6gica aqui adoptada, se hace necesario

delimitar el alcance de esta investigacion.

Apuntando al analisis de las experiencias de enfermedad y su construccion intersubjetiva,
incluyendo los significados, la vida cotidiana, las précticas de enfrentamiento y las
percepciones de acceso al sistema de salud, en esta investigacion abordamos las
trayectorias de estas seis personas que son usuarios del sistema publico SUS. Sin embargo,
este no es un estudio que aborde un analisis del sistema de salud y de las politicas con

respecto a la atencién LMC.

Se trata de una contribucion en el campo de la salud colectiva, utilizando estas
perspectivas que valorizan la voz de los actores y la construccion de los saberes sobre esta
enfermedad, a partir de aquellos que viven su dia a dia con ella. Las implicaciones teoricas
y metodoldgicas de abordar las experiencias de estas personas a través de la narrativa,

coloca cuestiones como la construccion de la enfermedad en el sentido practico de la vida

sean 0 no adecuadas a los habitos de la poblacion, asi como la consideracidn o no por parte de los trabajadores
de salud de las comprensiones de la enfermedad y cuidados de la poblacién son cruciales para lo retorno
(adhesion) o no al servicio (UNGLERT et al, 1987; RAMOS; LIMA, 2003; ASSIS; VILLA; NASCIMENTO,
2003).
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cotidiana, donde en el proceso de normalizacion se va construyendo el “conocimiento”
sobre la enfermedad. Reconocemos la riqueza de esta perspectiva y nuevos trabajos pueden

ser propuestos para abordar los aspectos que no se consigan cubrir en esta investigacion.

Capitulo 2. EI campo metodoldgico: alcances, limites y dificultades

2.1. Prélogo

“El escritor escribe su libro para explicarse a si mismo, lo que no se puede explicar.”

Gabriel Garcia Méarquez.

“La primera vez que visité la Unidad Hematologica del Hospital das Clinicas™® era
un jueves. La indicacion era que llegara a las once de la mafiana a la unidad hematoldgica,
en el “térreo” y esperar ser atendida - como paciente - por el médico que Anunciacdo, la
secretaria del Instituto habia conseguido para mi. Recuerdo muy bien la percepcion que
tuve del hospital desde la entrada, hasta la sala de espera de la unidad hematoldgica y que
las sillas —que no eran de madera como en la actualidad— sino de plastico, estaban todas
ocupadas. Todavia asi pensé: “para ser del SUS, no esta tan grave la fila”

La verdad estaba un tanto desesperada porque mi medicamento, el “GLIVEC”
estaba detenido en la agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria ANVISA en Guarulhos -
Sao Paulo, desde hacia 15 dias. Era el primer semestre de la maestria en Salud Colectiva y
era el primer envio que mi padre hacia desde Colombia de “mi” medicamento. Lo Unico
que no podia comprender era porqué, si un medicamento tan especifico, con toda la
documentacion requerida y ademas, tan caro, tenia que quedarse suspendido en esa
institucién y el mayor miedo era, porque estaba sentenciado, que lo devolvieran para
Colombia. jEl problema era la receta! Porque la que mi especialista hematélogo emitia no

era valida, debia ser expedida por un medico brasilero.

* COM-HUPES. Complexo Hospitalar universitario Professor Edgar Santos. UFBA
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Era la una y media de la tarde, mi desesperacion aumentaba cada vez mas, estaba
con hambre, las manos frias y todavia habia sido llamada. “Paciencia”, me dije a mi misma,
pues el mayor logro era salir de alli con la receta en la mano. A eso de las tres de la tarde
alguien llamd: “Yeimi”. La pronunciacion bahiana de mi nombre no me fue familiar en ese

instante, por lo cual, no respondi.

Llamaron una segunda vez, y cuando percibi que nadie mas respondia y que las
personas que estaban en la fila eran conocidos y se miraban unos a otros, pregunté para la
enfermera que a quien estaba Illamando y efectivamente era yo. Me hizo pasar a una sala
pequefia y después vi llegar el medico. Ya tenia alguna informacion previa de mi, y me
dijo: ¢usted es la chica colombiana?, le respondi que si y me hizo pasar. Me pidio
disculpas, me dijo que me estaba esperando desde las once de la mafiana pero que, como no
me conocia, pensaba que todavia no habia llegado.

En cuanto estuvimos en el pequefio consultorio, me pregunto, cual era el motivo de
la consulta. Le conté que desde hacia siete afios tenia diagnostico de leucemia mieloide
cronica (LMC), que estaba controlada en fase cronica y en tratamiento con GLIVEC.
Cuando mencioné el nombre del medicamento percibi que el se mostro receloso y tomé una
aptitud un poco desconfiada. Afirmé que si iba a estar aqui unos afios, estudiando, debia
seguir los controles. Luego, prosiguié con la pregunta de si los estaba haciendo
mensualmente. Le respondi que hacia controles virtuales con mi hematologo de Colombia,
pero que no estaba realizando examenes de sangre. Recuerdo que fui enfatica: “Doctor, yo
estoy muy bien, no me importa si no consigo hacer examen de sangre cada mes o el control
medico, tengo seguridad que estaré bien, mi problema es la receta”. El escribi6 todo en un
papel, fuimos donde la secretaria que me di6 un papelito y me envi6 a abrir el “prontuario”

(Historia Clinica) en el sub-solo. La consulta fue marcada para 15 dias despues.
Cuando volvi para ahora si, con el “prontuario” y la tarjeta azul del SUS, ser

atendida, hacer los controles debidos y, especialmente y de mayor interés para mi, poder

obtener la receta, comprendi mejor el itinerario de atencion en la unidad. Era un jueves de
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nuevo y me habian escrito en la tarjeta que la consulta era a las 8 de la mafiana. Como tenia
clase en el ISC a las 9 de la mafiana, mi sentido comun y la percepcion de la orden de
atencion segun la orden de llegada, me hizo llegar mas temprano para entregar la tarjeta y

asi, ser atendida entre las primeras. Mi estrategia no funciono.

En verdad, las consultas comienzan a las 9 de la mafiana y mi sentido comun era
compartido por todos los otros pacientes que llegaban desde antes de las 7 am para entregar
la tarjeta. Tambien comprendi aquella “aptitud medio desconfiada” del medico que me
revisO la primera vez. Casi a las diez de la mafiana fui llamada. Esta vez ya estaba
preparada para percibir mi nombre cuando fuera llamada. Pensé que era la consulta, pero la
verdad era la enfermera que tomd mi presién, mi pulso y después el peso. Otra vez la
desesperacion me invadia, porque pensaba en que la clase ya habia comenzado hacia una
hora: “asistir por lo menos una hora” — pensaba — pero si no consigo lo importante es

conseguir la receta de mi medicamento para enviar los documentos a Sao Paulo.

A las 10:30am, la hematdloga me llamé y llevaba mi “prontuario”, que era solo
una carpeta delgada de color marrdn sin nada adentro, jque diferente a mi historia clinica de

Colombia! Comparé de inmediato con la mia original que esta en el hospital*’

donde soy
atendida en mi pais. Ella también es de color marrdn, pero son casi dos tomos de papel con
mi historia, llena de controles, examenes de sangre, de citogenética y los multiples reportes
de hospitalizacién. Que lejos sentia todo eso ahora®®. En ese momento solo queria mi
receta. Ella muy gentil, pero tambien un tanto desconfiada, me dijo que ya le habian
hablado de mi pero que queria saber el motivo de consulta. De nuevo, comenceé con mi
historia de que hace 7 afios tengo el diagnostico, que estoy en tratamiento, que habia pasado
por esta y aquella situacion. Todavia estaba contando mi historia cuando fui interumpida y

ella me preguntd: ;Que papeles usted tiene que certifiquen que tiene LMC? ;Usted esta

" Hospital Pablo Tobén Uribe. Medellin - Colombia

18 Recibi mi diagnostico de leucemia mieloide crénica, a la edad de 21 afios. Estaba en el cuarto semestre de
antropologia y tenia una vida muy activa. Me confronté con la enfermedad, con la incertidumbre, la idea de la
cercania de la muerte, la discapacidad, visiones desacreditadoras y estigmatizantes, asi como de orden
estructural como el enfrentamiento al sistema de salud. Como mi trabajo de grado para obtener el titulo de
antropologa, realicé un analisis e interpretacion de mi propia experiencia con LMC y sus impactos en mi
vida. “El sentido de la sombra” Sobre mi experiencia de enfermedad cronica, fue el titulo del trabajo.
Medellin — Colombia, 2005.
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tomando el remedio o esta consultando con nosotros porque quiere que se lo demos? Me

senti un tanto decepcionada.

Primero, porque al parecer, mi historia, que pocas personas aqui en Brasil sabian,
inclusive mi novio, que en la epoca no estaba enterado; esa mi historia cargada de
emociones, de dolores, de hospitalizaciones, transfusiones de sangre, noches de fiebre,
perdidas de clase en la universidad, isolamiento de mi vida social, perdida de peso y del
cabellos, pero tambien mi historia de recuperacion, de estabilidad, de cualidad de vida y de
lucha contra el sistema de salud por la atencion y conseguir llegar hasta aqui, hasta Brasil

para estudiar, esa historia no valia nada en ese momento.

Lo que validaba mi diagnostico y tener leucemia, eran los papeles, los resultados de
los diferentes examenes, la cantidad de leucocitos y de plaquetas que el papel decia.
Segundo, porque parecia que no era tan importante si estaba bien o no, la preocupacién era
que tuvieran que darme el remedio. Estoy conciente del valor de mi medicamento, pues en
Brasil esta alrededor de R$ 7.000.00 La dosis mensual. Comprendia lo que significaria que

yo necesitase que “ellos me dieran el medicamento”.

Puedo decir con sinceridad que con un poco de célera respondi que, si queria
papeles, papeles tendria, que era solo mandar a enviar a mi familia una copia. Y que, la
verdad, ellos solo necesitaba la receta de mi medicamento, porque a pesar de mis
trayectorias de enfrentamiento al sistema de salud colombiano, a mi EPS19, habia

9 En Colombia, el sistema de salud se divide en dos regimenes: el subsidiado y el contributivo. Ambos son
administrados por nuevas entidades aseguradoras en salud con capital nacional y transnacional, que se
denominan empresas promotoras de salud (EPS) y que subcontratan la prestacion de los servicios con
instituciones (IPS) propias o externas, las cuales incluyen hospitales, clinicas y centros de salud. Las EPS se
han convertido en agentes intermediarios administrativos del sistema, lo que ha aumentado los costos
operativos (Campos et al., 2004). Las instituciones del sistema (aseguradoras y prestadoras de los servicios),
ganan por partida triple: mediante la cuota mensual de aseguramiento, mediante la prestacién de servicios
(facturacién) y mediante los pagos de cuotas de recuperacién que debemos hacer cada vez que se nos brinda
atencién (cuotas moderadoras). El pago mensual que se realiza a las aseguradoras estd basado en cuanto
cuesta nuestra atencion anual, segun nuestra edad y sexo, en lo que se llama unidad de pago por capitacién
(UPC). Este monto es entregado a las aseguradoras con dineros provenientes de fondos comunes y publicos
(FOSYGA), ademas de nuestras cotizaciones mensuales. Dentro del modelo de aseguramiento, el Estado esta
interesado en que las acciones que cubre la poliza incluyan las consideradas prioritarias (segin su
importancia, reflejada en indicadores de salud publica y en perfiles de enfermedad nacional), pero debe
garantizar que el negocio sea rentable para las aseguradoras. La inclusién de mas acciones que las
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conseguido que el medicamento fuera enviado desde Colombia cada mes, y que era
justamente ese pequefio papelito el que me tenia ahi, que no necesitaba mas nada. Ese
infortunado episodio para mi, solo fue esa primera consulta. En la actualidad, cuando me
encuentro ad portas de iniciar mi trabajo de campo, he construido una buena relacion con
los especialistas y las personas del servicio de hematologia del HUPES. Sin embargo, ese
dia, sali de aquel hospital indignada, pero con mi objetivo en la mano: la receta. Y no
aguanté, en la clase de la cual consegui asistir media horay en la que justamente ese dia se
hablaba de la relacién médico - paciente, colocar mi reciente decepcion de ser tratada como

un “numero”, en terminos de patologia y de costo”

Sobre haber “estado alli” o “hacer parte de”: ejercicio de ubicacion de

discursos.

Si esta disertacion pretende ser un estudio cualitativo que aborda experiencias y
significados de leucemia cronica, considero importante el presentarme como investigadora,
como autora y como persona, como un ejercicio de auto — reflexion, sobre lo proximo y lo
distante, la ubicacién de los discursos y de mi papel como interpretadora de
interpretaciones. Esta mi narracion inicial, corresponde a la de una mujer de 30 afos,
Colombiana, soltera, antropo6loga y con diagnostico de Leucemia Mieloide Crénica — LMC.
Un andlisis no muy profundo de ella, muestra tan solo un trozo de mi trayectoria como
paciente y como estudiante extranjera también, asi como mis percepciones y mis
comparaciones. ;Como eludir los referentes?, como no comparar con lo que ya me ha sido
tan conocido, como un hospital y los médicos, y lo que me era desconocido: hacerme

entender en portugués, validar la entrada de mi tratamiento en otro pais.

Las comparaciones, jcomo son de tentadoras! Mi primera percepcion sobre el

Hospital y la “fila no tan llena para ser del SUS”, correspondian a mi vision colombiana de

aseguradoras estén obligadas a suministrar a sus asegurados, hace que el precio de la pdliza aumente. El que
los suplementos nutricionales no estén contemplados en el POS y por tanto, el usuario esté obligado a
pagarlos en su totalidad, obedece a negociaciones entre el Estado y las aseguradoras.
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un sistema publico, que todavia no conocia muy bien, pero que en mi pais, desde 1991
habia cambiado por su “ineficacia”. Y en cierta forma, el hecho de solo “querer la receta”
ilustra un cierto “control” de la enfermedad que me hacia sentir segura de no necesitar de
los médicos durante el periodo que estaria viviendo en Salvador (dos afios, el periodo de la
maestria), pero si muestra una dependencia del medicamento y como lo considero

fundamental para “estar bien”

Ser antropologa y tener leucemia mieloide cronica, me coloca en el lugar de
investigadora - informante “privilegiada”, pero también en el lugar de una investigadora
comun y corriente que se debate entre las teorias y los métodos y que se enfrenta, como
todos aquellos que hacemos “pesquisa qualitativa” con el proceso de “ir” y “venir”.
Después de un afio de estar siendo atendida en la Unidad Hematoldgica del Hospital das
Clinicas, coloqué para la propia hematdloga que me atendia que estaba realizando mi
investigacion sobre LMC, y que mi intencion era realizarla con pacientes de esa unidad. Me
sorprendio su interés y sobre todo el hecho de que le haya Ilamado la atencién, de que yo
que tenia esa enfermedad, me inclinara por estudiarla. Recuerdo que me pregunto: “¢Y
cuando realices la investigacion, te vas a presentar a los pacientes como “paciente” o como

“pesquisadora”?

La historia de la antropologia esta repleta de este tipo de preguntas, para aquellos
que terminaron identificAndose con sus grupos, los que pretendieron ser nativos, los que
terminaban odiando la comunidad y los desafios que se colocan para aquellos que estudian
fendomenos al interior de la propia sociedad. En mi caso, la cuestion radica en analizar y
interpretar las experiencias de padecimiento de estas personas, teniendo como referente no
solamente tener la “misma” enfermedad, sino mi historia personal, mi formacién
académica, mis referentes traidos de otro pais, de otro sistema de salud y mi lengua.
Inclusive, es importante colocar que hay muchas fases de la LMC que no conozco y ni
siquiera imagino, como es un trasplante de medula dsea, la Unica “opcion curativa” de la

LMC y de la cual me recuse desde el principio.
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La cuestion en mi caso no es tanto el “haber estado alli” si no desde el “pasar por
una experiencia también”, de transitar entre el extrafiamiento y la familiaridad,
reflexionando siempre sobre ello, lo que me parece un ejercicio muy interesante. Y ni
hablar de los desafios epistemolégicos y metodolégicos, enfrentar los prejuicios de una
investigacion de tipo “auto-biografico” o de busqueda personal, que no es este el caso. Tal
vez el problema no reside solo en el cuestionamiento por la objetividad y si los analisis son
ciertos, o si las interpretaciones no tendran un “viés” por ser la investigadora parte del
grupo. Creo que en los abordajes que hacemos desde las ciencias sociales al campo de la
salud, es dificil tener seguridades sobre “verdades” o garantias de que es cierto.

Lo que es cierto es que, estoy enfrentando, como muchos de los investigadores
sociales, antropologos, sociélogos o psicologos, un fendmeno que esta aconteciendo dentro
de nuestras propias sociedades, ya no en sociedades tradicionales lejanas; un trabajo de
campo con cierta complejidad ética, con toda una serie de enfoques y teorias por veces
discordantes y con sujetos que de hecho, tienen su propia voz. Como investigadores nos
enfrentamos como coloca Geertz “a graves incertidumbres internas, que llegan incluso a
conducir los investigadores a una especie de hipocondria epistemoldgica, acerca de como
saber que todo lo que estan diciendo sobre otras formas de vida, es de hecho asi” (1998, p.
81)

De mi lado, tuve que responder a la pregunta hecha por la hemato6loga de la unidad,
sobre si iba a presentarme como investigadora 0 como paciente. Debo decir que siempre me
presenté como “pesquisadora” y solo si el contexto lo hizo necesario, me coloqué como

paciente.

Debo decir que este trabajo trata sobre ellos. Son las historias de estos seis pacientes
que portan leucemia mieloide crénica y sus voces las que estan aqui y a través de las cuales
analizé e interpreté sus realidades, su proceso de enfermedad, su vida cotidiana y el
contexto en el que se desenvuelven. Ciertamente la realidad no se agota en sus propias
experiencias subjetivas, pues no se trata de meras idiosincrasias interpretativas, sino de los
varios factores que componen el contexto de sus experiencias: la cultura, la estructura

social, la organizacion del cuidado medico y los saberes que lo sustentan, asi como las
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informaciones trasnmitidos por los medios. Todo esto compone las construcciones legas

sobre los padecimientos.

Debemos abordar los métodos y las técnicas, sabiendo referenciarlas, tomar
posicion tedrica y practica desde el lugar del que hablamos y sobre todo, permitirnos auto-
reflexionar y no tener que hacer un diario secreto para eso. Esto fue lo que motivé este mi
ejercicio de auto-reflexion. Uno de los padres de la antropologia, Malinowski, nos mostro
en su etnografia “Los argonautas del pacifico occidental’, que hubiera sido la mas pobre
de todas si no se hubieran filtrado (deliberadamente o0 no) los “secretos” de su diario
personal en el universo editorial. Luchar contra la neutralidad y tratar de ser neutros no le
ha funcionado a la antropologia como ciencia y no nos funcionara a los antrop6logos como

investigadores.

Para finalizar, quisiera solo retomar que siempre tendremos algo que comparar,
siempre tendremos referentes, no solo tedricos sino también de nuestros lugares de origen,
de nuestra posicion social, de nuestra lengua o de nuestro sistema de salud (eso cuando
tenemos la oportunidad de recibir atencién en otro pais, en este caso Brasil). En mi caso,
ser extranjera, colombiana (con todos los imaginarios que recrea y que a veces son
divertidos) con el sotaque de ““gringa”, me coloc6 en una posicion que puede ser
privilegiada para preguntar hasta lo mas obvio y cerca o lejos respecto a muchas de las

situaciones que no comparto o que me son lejanas20.

20 vale la pena resaltar que este prélogo fue escrito en Buenos Aires — Argentina, durante un intercambio
académico entre el Instituto de Saude Coletiva y la Universidad de LANUS, en el mes de julio de 2009,
gracias al apoyo y orientacion de mi asesora Leny Trad. Lo realicé como un ejercicio de colocarme y colocar
las reflexiones que surgen como resultado del transito entre “aqui” y “alla” y comprender que, esos transitos,
también implican movimientos existenciales que sobrepasan simples las identificaciones con el grupo. La
experiencia, ademas de enriquecedora como persona, contribuyd en la maduracidon de las ideas y de
distanciamiento del proceso de cualificacion y de los debates tedricos y la ansiedad de entrar en “campo”. Los
aportes de Laura Recoder, colega antropéloga y orientadora durante este mes de experiencia, han sido de gran
ayuda. Lo escribo en espafiol, mi lengua, después de haber pasado el desafio de escribir en portugués. La
gripe “AH1IN1” (llamada por todo mundo, a pesar de los esfuerzos, como gripe porcina), generd panico
colectivo y la escasez del alcohol en gel en Argentina, mientras que a mi me permitié encontrar paz respecto a
mi posicion frente a esta investigacion.
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2.2. Experiencia y narrativa: aprendiendo los sentidos y significados de “vivir
con LMC”

“O segredo da verdade é s6 o seguinte: ndo existem fatos, so existem historias”
Joao Ubaldo Ribeiro. Viva o povo brasileiro. (1984)

La cuestion de como obtener acceso a los sentidos atribuidos, la reconstruccion de
las experiencias y a la realidad de las vidas cotidianas de las personas portadoras de LMC,
fue colocada a la hora de pensar la estrategia metodoldgica a ser utilizada. En este sentido,
al buscar conocer y analizar “el vivir con LMC”, los significados construidos en la
interaccion social y las percepciones de los problemas colocados por la enfermedad en la
vida de los seis participantes de este estudio, se privilegid un abordaje cualitativo,

proponiendo la narrativa como técnica de investigacion.

El interés en esta comprension a través de la narrativa, se basa en el presupuesto de
que estas experiencias analizadas son netamente personales, sin embargo, son expresadas
en una forma cultural especifica. De acuerdo con Rabelo (1999), en este tipo de estudios se
pretende abordar la enfermedad como una ruptura del flujo cotidiano, una amenaza subita
del mundo considerado como supuesto. En este sentido, se trata de un evento que exige de
las personas, dar inicio a acciones que permitan reconducir su vida cotidiana dentro de los
“padrones aceptados”, pues en su dimension social, la enfermedad es un “problema” y su
estudio implica, la comprension de los proyectos y practicas formulados para resolver los

continuos impases y asi, normalizar la situacion.

La importancia de la significacion en diversos dominios ha llevado a que cada vez
mas, el recurso de la narrativa en la investigacion cualitativa, se constituya en una
herramienta privilegiada para aprender el significado de la accion. Como colocan Rabelo y
Souza (2000) las mas variadas narrativas llenan el tiempo, los diarios y los casetes de los
investigadores, preocupados en develar el sentido de lo que, a primera vista, puede parecer

como una simple sucesion de eventos confusos, protagonizados por los miembros de los
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grupos que estudiamos. Ofrecer pistas para comprender el sentido del mundo vivido por

otros?, ese parece ser el papel de las narrativas en la investigacion, segiin estas autoras.

De este modo, se considera aqui la técnica de la narrativa apuntando para la
aprehension de estas experiencias humanas, la recapitulacién de las experiencias que
colocan la dimensién temporal® y los sentidos y significados, siguiendo el presupuesto de
un vinculo fundamental entre experiencia y narrativa®. Como coloca Minayo (1998, p.
269) las narrativas son entendidas como capaces de incorporar la cuestion del significado y
de la intencionalidad como inherentes a los actos, las relaciones, las estructuras sociales,
tomadas estas ultimas tanto en su origen como en su transformacién, como construcciones

humanas significativas.

21 Una profundizacion de la relacion entre experiencia y narrativa, basado en los presupuestos teéricos de
autores como Heidegger sobre la insercion del ser en el mundo e Gadamer sobre la experiencia, las autoras
sustentan que las narrativas no son formas dadas por la tradicion de ordenar un conjunto de sensaciones
desordenadas, colocan que ellas tienen un proximidad con la experiencia, se levantan sobre ella y se reflejan,
en cierta medida, en su estructura. (Rabelo y Souza, 2000, p. 115)

22 Ricoeur correlaciona transculturalmente la actividad narrativa con el caracter temporal de la existencia
humana, colocando que el tiempo, se torna tiempo humano en la medida que es articulado de un modo
narrativo y que, la narrativa encuentra su pleno significado cuando se torna una condicidn de existencia
temporal. El eje fuerza de su obra es la nocidn aristotélica de mimesis, desdoblada en tres dimensiones: 1)
prefiguracién préctica en torno a la vida cotidiana 1) configuracion textual y 111) refiguracion receptiva a
través de la lectura. La mimesis Il , que abre el paso al "como si", opera como mediacién entre el mundo de la
vida -mimesis |- y la lectura refiguradora -mimesis I1I- y es la mediacion entre el tiempo y la narracion y entre
la narracion y la verdad. La confeccion de la trama, como actividad mimética fabuladora, esta regulada en un
proceso de esquematizacion, en el sentido kantiano, ya que subsume factores particulares en un todo -sensible
e inteligible- bajo los pardmetros del tiempo. Para ampliar estos presupuestos se recomienda Ricouer, Tiempo
y narracion. (1996).

2 Como colocado en el capitulo tedrico, la antropologia de la salud parte de la idea de que las experiencias de
afliccion son moldeadas culturalmente. Los diversos idiomas culturales organizan las percepciones y las
practicas de diferentes sociedades o grupos con relacién a la salud y a la enfermedad. Varios autores (Rabelo
e Souza, 1999) han enfatizado el valor de la observacidn de situaciones concretas de la enfermedad y de las
narrativas que las describen. Considerando que el conocimiento medico lego no constituye un corpus
abstracto de saber, no obstante se alimenta en contextos de accidn, es solo a partir de estos que debe ser
aprendido. De este modo, diferente del cuestionario que divorcia el conocimiento de la situacion de su
produccion y utilizacién, las narrativas permiten que se mantenga ese hilo fundamental ente saber y contexto.

o1



Entendida de este modo, en este estudio no se reduce de ninguna manera la
experiencia al discurso narrativo, si no que, como llama atencion Alves et.al. (1999), debe
ser reconocido que existe una estrecha vinculacion entre la estructura de la experiencia y la
estructura narrativa, pues esta es semejante a la estructura de orientacién para la accion
considerando que: (1) Un contexto es dado, (2) los acontecimientos son secuenciales y
terminan en un determinado punto, y (3) incluye un tipo de evaluacion del resultado. Tanto
situacion, como los objetivos, la planeacion y la evaluacion de los resultados son

constituyentes de las acciones humanas que poseen un objetivo.

Considerando que la experiencia vivida es esencialmente privada (no se pueden
vivir las experiencias de los otros), Ricoeur (1996), coloca que lo que es comunicado, es su
significacion (de la experiencia), especialmente el contenido proposicional de lo que es
dicho (la significacion de la enunciacion) —y lo no es dicho y que orienta los participantes
del dialogo y les permite retener y compartir lo que el sujeto de la experiencia intenta

transmitir.

Cada una de las narrativas se presentd como “una historia” que, analizadas,
permitieron la identificacion de aquello dicho o no dicho, es decir, experiencias que en
palabras, silencios, suspiros o lagrimas, hablaron de las rupturas, la incertidumbre, el miedo
a la muerte y a la incapacidad, de aislamientos, estigmas y prejuicios todavia muy presentes
sobre el cancer y atribuidos a la LMC, de “luchas” diarias, perspectivas positivas o0
negativas de la enfermedad y la situacion ambigua de desacreditacion de “tener cancer” y

“no parecer”, debido a los medicamentos.

Para pasar al siguiente aparte, vale la pena resaltar que, la condicion de los
participantes de ser pacientes usuarios del SUS y especialmente, en seguimiento en la
Unidad hematoldgica del Hospital das Clinicas, coloco para la investigadora algunas
situaciones que después de re-pensar lo ocurrido y de re-leer del diario de campo, evidencid

algunos aspectos metodoldgicos que son importantes de ser considerados.
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2.3. La entrada en campo: ventajas y limitaciones de “hacer parte de”

La unidad hematoldgica del Hospital Universitario Edgard Santos de la ciudad de
Salvador fue el local de contacto con los participantes y sin ser premeditado, ofrecio para la
investigadora ese trabajo de pre-campo ya “conocido®”. Cuando se dice “sin
premeditacion” por el hecho de que el Hospital ya habia sido sugerido para el estudio, por
ser una institucion Centro de Referencia en asistencia médica, investigacion y educacion en

la ciudad de Salvador-BA, antes de haber sido consultado por la investigadora para realizar
su control medico propio.

24 Para una ampliacién de una condicién privilegiada o no, por el hecho de ser paciente - investigadora y la
localizacidn de los discursos, se recomienda la lectura del prélogo.
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Tener esa proximidad con la Unidad como paciente facilitd ciertos aspectos en el
proceso de evaluacion del proyecto, seleccion de los participantes y apoyo para la
investigadora. El proyecto fue aprobado por el comité de ética en pesquisa del ISC? en el
mes de julio de 2009 y fue entregado en la direccion de la unidad, el dia tres de agosto de
2009 vy solo a principios del mes de septiembre fue permitido entrar en contacto con los
pacientes. Después de haber leido el proyecto y teniendo una impresion del estudio como
de caracter “psicologico” (por estudiar las experiencias de ““adoecimento’) la especialista
en hematologia y directora de la Unidad, la Dra. Cecilia, considerd la investigacion de
significativa relevancia, sobre todo porque mostraria un lado de los pacientes que “nosotros
aqui no conocemos” - utilizando sus propias palabras - y ademas, mostrd gran interés en
conocer los resultados®®. Luego, dirigié un oficio que debia ser entregado para la médica
encargada de atender los pacientes con LMC en el horario de la tarde y de ahi a las

secretarias, las cuales presentarian los pacientes para la investigadora.

La hematéloga y médica de la Unidad, la Dra. Clara, por su lado, sugirié los
posibles participantes, pues conocia los criterios de inclusion del proyecto y ademas,
conocia los pacientes. Ella considerd que era importante que los participantes fueran
minimamente “esclarecidos” y supieran expresarse. En la formulacion del proyecto, se
habia colocado que “la identificacion de los posibles participantes se haria contando con el
apoyo de los profesionales de salud de la Unidad, con los cuales ya se habia entrado en
contacto”. Desde el comienzo, habia sido clarificado que los pacientes serian contactados
en la Unidad, pero que las entrevistas no serian realizadas fuera de él, pues se trataba de

pacientes en fase cronica, estable y en tratamiento.

% para dar “inicio” a la investigacion, es decir, al contacto con los participantes y realizar las entrevistas, el
proyecto fue presentado al comité de ética en pesquisa CEP-ISC, el cual fue aprobado con registro CEP: 015-
09/CEP-ISC, del 1 de julho de 2009.

% Desde la formulacién del proyecto, su presentacion al hospital y la aplicacion del TCLE, se establecio la
entrega de una copia de la disertacion de maestria, luego de ser aprobada, tanto para cada uno de los
participantes como para la direccion de la Unidad Hematologica del COM-HUPES. Considerando lo
expresado por la directora de la unidad, y en un intento de interpretacion de su percepcién sobre la
investigacion, lo que los estudios cualitativos de este tipo han abordado: otra dimensién de la condicion de
“enfermo crénico” que el conocimiento biomédico, la mayoria de las veces, ignora.
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La estrategia fue la de ser presentada como investigadora con los pacientes
directamente en la Unidad, lo que funciond perfectamente y en todos los casos, los seis
participantes, tanto mujeres como hombres, aceptaron participar de la investigacion con
confianza y disposicion. Fue interesante que algunos de ellos expresaran interés en
participar, inclusive para conocer y brindar informacion a otras personas, sobre lo que es la
LMC. En el proceso, se presentd otra situacion: la de ser presentada como paciente por
parte de la secretaria de la unidad con algunos de los pacientes, lo que se presentd sofocante
para la investigadora en el momento — especialmente por la solicitud que se habia hecho
con anterioridad de no colocar esa condiciébn — pero acabo siendo manejado por la
investigadora en el momento. De cualquier manera, todos los participantes consintieron

participar, sabiendo o no, de esa condicion de la investigadora.

Metodoldgicamente significaba el tomar posicidn frente a esos “desafios” colocados
por lo familiar y lo no familiar. Posiblemente, como apunta Velho (2003), estudiar los
“semejantes”, en este caso de condicién, por el hecho de ser portadores la misma
enfermedad que la investigadora; en la actualidad no es considerada como una empresa tan
excepcional, pero exige ciertos desafios: los de la proximidad, de “extrafiar” lo que se
presenta como “familiar” y lo que no tanto. Por estas razones, es preciso siempre definir la
posicion desde la cual se esta hablando, interpretando e escribiendo. Tanto la
fundamentacidn teérica como metodoldgica, asi como ese “ir y venir” auto - reflexivo ya

colocado, constituyen esas bases argumentativas de la investigadora como interpretadora.

La etapa de “campo” contemplé también, ademas de las narrativas de los
participantes, una entrevista semi-estructurada (Ver Anexo 3) realizada con una de las
especialistas — hematdlogas de la Unidad, la Dra. Clara, quien estuvo encargada del
programa de asistencia de LMC durante un tiempo en la unidad y cuya experiencia fue
considerada importante para el conocimiento y andlisis de algunos aspectos de la atencion y
tratamiento de los pacientes en la Unidad. La entrevista solo fue realizada después de
aceptado y firmado el término de consentimiento libre por parte de ella (Ver Anexo 4) y la

cual autorizo la utilizacion de su propio nombre en la investigacion.
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Por ultimo, se realiz6 una visita a la Secretaria de Salud del Estado de la Bahia -
SESAB, localizada en el Centro Administrativo - CAB -, especialmente con el equipo del
area de la asistencia farmaceéutica. Se entré en contacto con funcionarios encargados de los
medicamentos de alto costo, que muy gentilmente aceptaron recibir la investigadora y que
brindaron informacién muy importante sobre el manual de asistencia farmacéutica
oncologica del SUS, asi como de la situacion real del “manejo” de los medicamentos de
alto costo por parte de la secretaria estadual, especificamente del Mensilato de Imatinibe?’:

GLIVEC 400mg y 600 mg tratamiento principal de los participantes del estudio.

2.4. Experiencias vividas, vidas narradas. Proceso para recoleccion de las

narrativas.

Retomando lo colocado en el aparte anterior, al focalizar en la experiencia de la
enfermedad y las narrativas de los enfermos, se procuro vincular el mundo del pensamiento
social y las perspectivas personales y biograficas, los eventos, sus contextos y la
intersubjetividad, a través de las historias narradas por los seis participantes que, como
coloca Canesqui (2007, p. 91) son capaces de evocar su memoria, reconstruir y reevaluar
significados, atribuir sentidos a los eventos y las experiencias y compartir valores y
representaciones que no son solamente individuales como se viene reiterando, sino,
colectivos.

Basada en estos presupuestos, en esta investigacion, fueron consideradas seis
narrativas de seis portadores de LMC ( tres hombres y tres mujeres, con edades entre los
21y 62 afios) en tratamiento - en periodos de tiempo que varia entre los participantes de 10
meses a 10 afios - y con estado clinico considerado medicamente como estable -. Este
ultimo criterio de seleccion fue importante para poder abordar ese antes y después colocado

por el diagnostico y la ruptura que significa en la vida cotidiana como el proceso adaptativo

2 A excepcion de los casos de indicacion del trasplante, el tratamiento de la LMC continGa siendo un reto. El
Seguimiento de largo plazo necesita definir la duracion de la respuesta citogenetica al Mensilato de Imatinib;
el impacto en la sobrevida del enfermo y si la LMC puede ser erradicada en el nivel molecular. [Consultado
em septiembre de 2009 — Conductas del INCA — LMC — Marco de 2003].
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y de convivencia con los tratamientos, el desarrollo de estrategias para enfrentar las
“rutinas” de la enfermedad y la construccion de significados y sentidos de la enfermedad,
de los medicamentos y de la vida cotidiana de vivir con LMC. Sin haber sido premeditado,
de los seis casos, cuatro presentaron diagnostico desde el afio 2007; uno mas reciente, desde
el aflo 2008 y el mas antiguo, desde el afio 1999, teniendo una trayectoria con la

enfermedad de mas de 10 afos.

La recoleccion de los datos se realiz6 entre los meses de septiembre y noviembre de
2009. Se realizaron las entrevistas de enfoque narrativo, considerando la propuesta de
Jovechelovitch e Bauer (2000) colocando la tematica de la experiencia de enfermedad con
LMC y los impactos en la vida cotidiana. De este modo, la estructuracion de la entrevista
narrativa (Ver anexo 1) se realizd por fases. La primera, llamada como fase de
preparacion, introduce los datos de identificacion de los entrevistados. En la segunda,
Ilamada iniciacién, se formulé un tdpico inicial de la narracion, donde se pregunt6 por los
sintomas iniciales y sobre como “aparecio” la enfermedad. La fase de narracién central la
fase 3, no necesitd de pregunta guia, a partir de la iniciacion, los participantes continuaban
contando su experiencia, a veces llegando hasta lo que parece “el final” y regresando luego,
para aspectos anteriores.

La investigadora ubic6 algunos puntos centrales de las nociones analiticas centrales
orientadas por el marco tedrico como guia de la construccion de la fase de narracion
central. Estos puntos cumplieron la tarea de recordar algunos aspectos que, durante la
entrevista, los narradores podian mencionar solo superficialmente y que la investigadora
consideraba que merecian ser profundizados y que fueron anotados en el diario de campo.
La solicitud de profundizar esos aspectos, solo se realizé en la fase cuatro, de las preguntas.
Por ultimo, la fase cinco, ““a fala conclusiva’ consistia en anotar en el diario todo aquello
que los participantes hablaran después de detener la grabacion. Esta estructuracion fue

realizada de esta manera, con el fin de brindar esa “guia”.

Es necesario mencionar que, en los casos en que fue preciso, las narrativas se

recolectaron en dos momentos diferentes, en momentos que la investigadora considero
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oportuno parar y continuar en otro momento. Esto debido a percepcion de cansancio por
parte de los participantes o cuando parecia que el relato no tendria continuidad en ese
momento. También es importante resaltar que los seis pacientes expresaron no tener
problema con utilizar su nombre real en la investigacion, no obstante y para garantizar la

privacidad y el anonimato, la investigadora utiliz6 nombre ficticios.

De igual manera, para garantizar la comodidad de los participantes, la investigadora
coloc6 como opcion la realizacion de la entrevista en sus domicilios, lo que coloc6 otra
cuestion metodoldgica interesante y que tiene que ver con un de inclusion, explicitado en el
proyecto en la aparte de “seleccion de los informantes” que decia que “los participantes
deberia de residir en la ciudad de Salvador”. La sorpresa se presentd cuando dos de las
participantes colocaron que, hacer la entrevista en la residencia seria dificil, porque vivian
“muito longe”. Y la verdad es que, viven en municipios que pertenecen a la zona
metropolitana de Salvador. Sin embargo, no por ese motivo fueron excluidas del estudio,
por el contrario, ese dato en principio, ofrecié para la investigadora indicios sobre la

cuestion del acceso a la atencion.

Antes de realizar la entrevista, siempre se presentd para los participantes el término
de consentimiento libre, donde se explicitaban los objetivos de la investigacion, la
metodologia, los beneficios y riesgos. Se pidio para las personas, contar una historia, la
historia de como enfermd y lo que ha significado en su vida, teniendo en mente el ejercicio
de contar para alguien que no sabe de nada. Se realizaron las entrevistas en los respectivos
domicilios de cuatro (4) de los participantes; con las dos participantes mencionadas en el
aparte anterior, que viven en municipios fuera de Salvador, las entrevistas se realizaron, una

en el hospital y otra en el Instituto de Salud Colectiva.

Una de las experiencias interesantes que después produjeron anécdotas graciosas
contadas a los colegas y amigos, ocurrié en el proceso de llegar hasta las casas de los
participantes con los cuales se realizo la entrevista en los domicilios. La investigadora
enfrentd una serie de inconvenientes con la nomenclatura de la ciudad de Salvador que, la
mayoria de los casos terminaba en llegar atrasada por que “me perdi”, ““nao achei o

numero certo” o por que ““0 émnibus demoro demais”. Esto sucedi6 tanto en los barrios
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suburbanos, asi como barrios como Ondina. Los ndmeros de los domicilios ofrecidos por
los participantes, no hacen parte de una numeracion secuencial de la ciudad. En fin,
después de solucionar estos “sofocos”, el ofrecimiento de un vaso de agua o de un jugo por

parte de los participantes, se proseguia a realizar la entrevista.

La media de grabacién fue de una hora a hora y media con cada participante,
sumando aproximadamente 10 horas de grabacién, ademas de las anotaciones escritas en el
diario de campo, realizadas después de apagar el grabador o cuando se presentd la
situacion, como sucedié durante dos entrevistas, que el grabador parara de funcionar sin
razén aparente. Este Gltimo evento, parece que siempre tiene alta probabilidad de suceder,

aun teniendo todos los cuidados y previsiones.

2.5. Interpretadora de interpretaciones: Sobre el andlisis y la interpretacion.

Como apuntado en el capitulo teorico, el andlisis y la interpretacion de estas seis
experiencias, estan precedidos de la experiencia de enfermedad como concepto y categoria
analitica, lo que significa la comprension de como estas personas viven su mundo cotidiano
con la enfermedad, considerando el cuerpo, los significados y la intersubjetividad. Tambien
significa, a partir de la relacion ente experiencia y narrativa, como colocan Rabelo et al.
(1999) asumir que la manera como estas personas comprenden y se insertan activamente en
la situacion de enfermedad, no puede ser deducido de un sistema coherente y ordenado de

ideas, debido al caracter fluido, multifacético y hasta indeterminado de las experiencias.

Carr (1986), apoyandose en Husserl y Merleau Ponty, habla del acceso a las
experiencias y las caracteriza como deformes, sin secuencia ni orden temporal; y la
narrativa, la refiere como el proceso por el cual le atribuye un orden o estructura desde
afuera. Por esta razon, en este estudio, el tratamiento de los datos centrado en las
narrativas, enfoca en ese seguimiento de la historia, extrayendo los significados,
percepciones y estrategias desarrolladas para enfrentar la enfermedad, a partir de las

experiencias relatadas.
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La estructura de comienzo, medio y fin - tipica de la narrativa — es parte integrante
de la accion, como apuntado por Rabelo et.al (1999, p. 19) de las experiencias cotidianas de
los sujetos, razon por la cual, se considerd que los procesos de enfrentar con la LMC
narrados por los participantes, reflejan dimensiones de la vida. Para esto, es necesario
suponer la existencia previa del mundo y la experiencia de ser en el mundo, para que los
individuos puedan expresarse a través del lenguaje. Esto quiere decir, en palabras de
Ricouer (1987, citado por Alves e Rabelo, 1999: 19) que primero, existe algo para decir
porque tenemos una experiencia a traer para el lenguaje que, inversamente, no se dirige

solamente para los significados - ideas, sino también se refiere a lo que es.

Con respecto al tratamiento de la informacion, el analisis y las categorias, en este
estudio se recurrio al analisis de narrativas, de acuerdo con la propuesta de Schutz (1977,
1983) realizando la transcripcion detallada de todo el material grabado y realizando una
division del texto. Sobre la primera, las narrativas recogidas, las anotaciones en el diario de
campo, iban siendo sistematizadas mientras transcurria esa fase demarcada como “el
campo” y extendiéndose, inclusive, para una pequefia parte de la fase de “escritura”. Todas
las entrevistas fueron grabadas y transcritas de forma literal, incluyendo repeticiones. Esto
para no dejar de lado el minimo de los detalles. Posteriormente y para facilidad de la
investigadora, todas las narrativas fueron impresas, asi como las anotaciones del diario
sistematizadas y asi, se procedio a la lectura exhaustiva y repetida en varias ocasiones de la

informacion.

La division del texto, se realizé asi: despues de una primera lectura exploratoria, (en
medio del cansancio de los largos periodos de transcripcion), se realizd una segunda
lectura, donde utilizando el método artesanal de los colores, se fueron identificando las
principales nociones y categorias, ofrecidas por el referencial tedrico y se indexoé el texto.
Una tabla (manual) de sistematizacion de todas las entrevistas fue realizada, donde se
colocaron los eventos tal y como narrados por los entrevistados. (Ver imagen No 2) La
indexacion se realizé identificado primero, las trayectorias, segin como narradas por los

participantes y segundo, todo lo que conforma, como coloca Schutz, la “sabiduria de vida”,
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es decir, los significados, valores y evaluaciones realizados por las personas, identificando

la fuerte influencia cultural — intersubjetividad -.

La vinculacion de los elementos indexados, permitio develar ese movimiento
sincronico y diacronico de la experiencia, que no consiste solo en “recordar” eventos
pasado, sino también representaciones presentes y futuras. Teniendo como principal
categoria analitica la experiencia de enfermedad y las principales nociones apuntadas por
los autores se identificaron esos diferentes momentos de las experiencias. Asi,
considerando el cuerpo, los significados y la intersubjetividad, se develaron las diferentes
construcciones de la enfermedad, los cuidados y la percepcion del acceso a la atencion. En
la misma matriz donde fueron sistematizadas las narrativas, fueron colocadas,
posteriormente, las diferentes categorias, organizandolos por temas o tépicos que luego
permitieron la distribucion de los capitulos.

Debemos de colocar que, al narrar su experiencia de enfermedad, los participantes
hicieron mas que sefialar hechos consumados: tejieron a su alrededor los hilos de una
realidad en que buscan vivir, envolver los otros, negocian responsabilidades, definen
identidades y buscan el derecho a determinados tratamientos o atenciones. Alves e Rabelo
(1999, p. 85), recuperando la triple concepcidn de la semiotico de Pierce, afirman que las
narrativas funcionan como signos por medio de los cuales, los individuos retornan a su
experiencia o trayectoria de enfermedad, atribuyéndole orden a través de las

interpretaciones.

Siguiendo estas ideas, para la comprension e interpretacion adecuada de las
experiencias de estas “vidas con LMC” se consideraron tanto los aspectos subjetivos, lo que
determina los diferentes mundos de experiencias interpretativas, asi como los aspectos
subjetivos, lo que las torna “objetivas” para otros. El proceso interpretativo es denominado
de hermenéutica doble: la investigadora interpreto las interpretaciones. Después de haber
escuchado lo que los “otros” contaron y lo que no, observando los gestos y compartiendo
los silencios, se tratd al maximo de aprehender esas construcciones de los individuos, sus

elementos y hasta ciertas distorsiones.
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Considerando la pregunta de Bauer e Gaskell (2002, p. 110) sobre quien establece lo
que es verdad en un proceso interpretativo, donde se abordan sentidos, intenciones y
dimensiones de la vida misma, solo puede colocarse que los resultados aqui presentados no
son vistos como “verdades” ni interpretaciones acabadas. Asi como dia a dia se construye
una experiencia con una enfermedad crénica como la leucemia mieloide cronica, asi mismo
se van construyendo las interpretaciones que nunca son fijas y que, como la identidad,

cambian y se alimentan de diferentes fuentes.

Esta trabajo, por tanto, y siguiendo esta ultima cuestion, solo pretende aportar
herramientas al conocimiento en el campo de estudios de la enfermedad crénica, donde el
tratamiento de los datos con toda fidelidad, los elementos tedricos y la auto reflexion estuvo

presente en todos los momentos de la investigacion.

2.6. ¢Y quienes son ellos? Breve presentacion de los participantes
2.6.1. Elena

Elena tiene 23 afios de edad, vive con su familia en el Municipio de Lauro de
Freitas, region metropolitana de Salvador. Es formada como administradora de la Facultad
Metropolitana de la misma ciudad en que reside. Recibid el diagnostico en el mes de
septiembre de 2007 y desde esa época se encuentra en tratamiento medicamentoso con
GLIVEC 600mg. La narracion de su experiencia fue bastante fluida y clara y solo necesit6

de algunas preguntas para profundizar algln aspecto.
2.6.2. Marcelo

Marcelo tiene 40 afios, su estatura es de aproximadamente 1, 70 cm, de piel blanca 'y
algunos rastros de manchas en el rostro causadas por el sol. Vive en el barrio Barra, cerca
del “porto da barra” y adora ir a playa. Realiz6 estudios completos hasta la segunda serie y
trabaja en el area comercial con confecciones de ropa femenina. Es separado y tiene una
hija de once afios que vive con él. De todos los participantes es quien tiene una trayectoria

mayor con la enfermedad. De los seis, es Marcelo quien tiene una trayectoria mayor, con
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mas de 10 afios desde el diagnostico en 1999 y cuyos significados, interpretaciones y
acciones poseen una trayectoria tan amplia como su experiencia con la enfermedad. En la
actualidad, se encuentra en tratamiento medicamentoso con GLIVEC, del cual toma 600mg
diarios via oral. Su narrativa fue espontanea y develd una historia paralela de la enfermedad

con su vida personal.
2.6.3. Taira

Taira tiene 24 afios, es una chica de estatura baja (mas o menos 1, 58 de estatura), es
separada y vive con sus dos hijas en el municipio Presidente Tancredo Neves, perteneciente
a la region urbana de Salvador. Realiz6 estudios hasta el tercero afio y se retird del colegio.
En el momento trabaja temporalmente, ayudando una amiga con su almacén de
confecciones y su renta corresponde a la pension alimentar que recibe de su ex esposo y la
ayuda de familiares. Recibié su diagnostico el cinco de octubre de 2007 estando
embarazada de su segunda hija. Se encontraba en tratamiento con GLIVEC tomando
600mg por dia hasta el mes de septiembre de 2009 cuando le fue informado que cambiaria
para otra terapia oral: Dansatinive. En una conversacion posterior, relaté sufrir de algunos
sintomas y malestares causados por el nuevo tratamiento. Su narrativa fue espontanea y
clara 'y mostro un positivismo bastante marcado con respecto a la enfermedad y la vida, lo

que hace mas interesante su experiencia.

2.6.4. Jefferson

Desde la presentacion, Jefferson fue llamado por la investigadora como el “senhor
Jefferson, tal vez por motivo de respeto. Tiene 62 anos, es de piel morena y
aproximadamente 1,70 de estatura. Vive con su esposa y algunos de sus hijos. Maneja un
camion de mudanzas (Mudanzas Regina se llama su negocio, el nombre de su hija menor)
desde hace méas de 35 afios. Habiendo recibido el diagnostico mas recientemente, desde el
afio 2008, el su caso puede identificarse, apenas, un proceso de “normalizaciéon” o
adaptacion a su vida cotidiana con la enfermedad y los tratamientos. El sefior Jefferson y
esta igualmente en tratamiento, con GLIVEC 400mg por dia. La entrevista fue realizada en
su casa y en el momento de disponerse para hacer “la entrevista”, solicitd para la
investigadora que su familia, compuesta por su esposa y los tres hijos que estaban
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presentes, lo acompafara en la entrevista. ;Como podia decir que no? Su narrativa se
desarroll6 con tranquilidad, con varios silencios que indicaron elementos importantes de ser

pensados.

2.6.5. Gabriela

Gabriela tiene 42 afios, es separada y vive con sus dos hijas en el Barrio Boa Vista
de Sao Caetano en la Ciudad de Salvador. Es técnica en enfermeria del area de hemodialisis
y trabaja actualmente en un hospital de la Ciudad. La LMC sorprendié en un proceso de
seleccion de trabajo, al cual se estaba presentando a inicios del afio 2007. Su diagnostico
fue dado el 13 de febrero de 2007, se encuentra en tratamiento con GLIVEC 400mg por dia

y su narrativa, muestra la construccién de su experiencia, llena de incertidumbre y miedo.
2.6.6. André

André tiene 29 afios, es de piel blanca y estatura media de 1, 75 cm. Es del
Municipio de Jequié, interior de la Bahia, pero vive en Salvador desde el diagnostico de
LMC en el afio de 2007. Trabajaba con su padre en una empresa automotriz de venta de
piezas para carros en Jequié hasta que le fue diagnosticada la enfermedad, razon por la cual
dejo el trabajo y en la actualidad trabaja en casa, en la internet. La narrativa de André fue
espontanea y clara. En la actualidad se encuentra en tratamiento con GLIVEC 600mg por
dia y solo considera la posibilidad del trasplante, como la ultima opcién. Gracias a las
posibilidades econémicas familiares, consiguié mudarse para Salvador definitivamente para

realizar el tratamiento.

2.7. Sobre la organizacion del texto.

Se considera importante incluir en el aparte metodologico, algunas cuestiones
relacionadas a la produccion del texto. Después de mucho “ir” y “venir” en el dilema de la
lengua, se decidid escribir los resultados, como colocado en el prologo de esta disertacion,
en el idioma de la investigadora: en espafiol. Sin embargo, se decidié también conservar las

narrativas en la lengua que fueron recolectadas: el portugués. Esta cuestion fue pensada y
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repensada varias veces, debido al interés de la investigadora en ser fiel a los datos y
ademas, por no querer distorsionar los sentidos que la misma lengua (en su ritmo y
candencia) le otorga a la historia. Sin embargo, y como sugerencia colocada por los
profesores que compusieron la banca de cualificacion, incluyendo la orientadora Leny
Trad, se decidio escribir la disertacion en espafiol, inclusive para la investigadora sentirse

“mais a vontade™ con la escritura del texto.

La siguiente decision, se basd en los presupuestos antes colocados sobre la
experiencia y la narrativa. Considerando que la narracion no es linear ni obedece a una
organizacion temporal, la investigadora decidio presentar los resultados, es decir cada caso,
a manera de una narracion en tercera persona, donde cada participante se convierte en un
personaje y se cuenta toda su “experiencia vivida y narrada”. Esto fue fundamental
considerando la importancia de cada historia y hacerla mas comprensible para los lectores.
Para el tratamiento de las narrativas se decidié colocarlas en cursiva para marcar una
diferenciacion, al interior del texto, entre ellas y la presentacion y analisis desarrollados por

la investigadora®®,

Lo que se presenta para los lectores aqui, es ese movimiento al interior de un texto
de estas “vidas con LMC” a través de sus historias, a veces completas o no, que develan las
diferentes dimensiones de la vida con esta una enfermedad cronica, ademéas de transitar,
todo el tiempo entre lo individual y lo colectivo. Para la investigadora parecié concordar
con el movimiento de las vidas mismas aqui contadas, donde la enfermedad aparece para
interrumpir su curso, las modela, las caracteriza o des-caracteriza y las continua, a veces de

maneras diferentes, en otros momentos y en diferentes circunstancias.

Para finalizar, queria colocar, que creo que todos supieron de mi condicion de tener

la misma enfermedad, fuera porque lo consideré necesario decirlo, o porque fueron

%8 Otro aspecto, que con seguridad ya habia sido percibido antes de llegar a este parrafo, fue la inclusion en el
texto algunas palabras en la lengua “nativa™ colocadas entre paréntesis y en cursiva. Esto, mas que ser una
“brincadeira™ por parte de la investigadora, fue un recurso que se presento interesante para resaltar algunas
afirmaciones o expresiones que llamaron la atencidn en el campo y que, por si mismas, transmiten elementos
importantes del contexto.
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informados por las secretarias de la Unidad. Creo que este aspecto, no alter6 en nada la
decision de ellos participar ni tampoco de narrar su propia experiencia. Sin embargo, en
algunos momentos si permitié una mayor confianza y libertad para contar ciertos detalles.
En ningln caso fui interpelada a contar mi propia experiencia ni a colocarme en mi

posicion de paciente.

2.8. O que néo deu certo. El grupo focal

Tomar la decision de descartar una técnica a medio camino es una tarea muy dificil.
Sobre todo cuando el interés en realizar esta experiencia, por parte de la investigadora, era
grande. Se esperaba que un método complementara a otro: en este caso que cada narrativa
individual, cada experiencia se complementara con los resultados de la interaccion de los
seis participantes dentro del grupo focal. Es necesario decir que los seis participantes
mostraron mucho interés de participar y siempre mostraron disposicion, pero fue
principalmente, por dificultades que se presentaron por parte de algunos de ellos y la

presion del tiempo, que la decision fue tomada.

Una guia para el grupo fue elaborada (Ver Anexo 5) y se realizaron dos intentos
para realizar el grupo focal. Para la investigadora, un principio fundamental era que los seis
participantes pudieran estar presentes, para que la experiencia fuera verdaderamente
“compartida”, ademas de brindar mas confianza para los participantes, estando equilibrada
la participacion entre los sexos: tres hombres y tres mujeres. La investigadora priorizé las
dos participantes que no viven en la Ciudad de Salvador, considerando su dificultad de
transporte y tiempo. Los otros cuatro participantes concordaron en dar esa priorizacion. No
obstante, las actividades del dia a dia de cada uno de ellos, considerando las actividades
laborales o en el hogar, imposibilitaron un consenso sobre la realizacion del grupo. En

ninguno de los dos intentos, se garantizo la participacion de todos.
Otra cuestion, también de mucha importancia, fue la consideracion de la presion

ejercida por el tiempo, causada principalmente por los atrasos en el contacto con los

pacientes, que debia pasar por la evaluacion por parte del comité de ética y por la direccion
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de la Unidad, lo que redujo considerablemente el tiempo destinado para la recoleccion,
analisis y la escritura de los resultados. En ese caso, la investigadora considerd y priorizo el
tratamiento (analisis e interpretacion) de las narrativas individuales ya recogidas, que por si

solas brindaban una riqueza grande para el estudio.

Capitulo 3: Seis vidas, seis experiencias con LMC

““La vida no es la uno vivio,
Sino la que uno recuerda y
Como la recuerda para contarla™.

Gabriel Garcia Marquez. Vivir para Contarla, 2002

3.1. A flor de pele — Elena.

Elena es una chica de 23 afos, de estatura media, blanca y de ojos claros. Vive y
trabaja en el Municipio de Lauro de Freitas, regién metropolitana de Salvador — BA, con su
familia que esta compuesta por nueve personas, padre, madre, cinco hermanos, una
hermana y ella. Es formada como administradora y en la actualidad trabaja en una empresa
de alimentos. Sin incomodidad por la grabadora, contd su experiencia de forma tranquila y

mostrd un cierto positivismo sobre la situacion actual con la enfermedad.

En su familia es el primer caso de cancer y asegur6 que “nadie conocia nada sobre
la enfermedad”: “Na verdade na minha familia ninguém teve diagnostico de cancer, era
uma coisa que ninguém conhecia (...) eu moro com praticamente com todos meus irmaos e
pais junto na mesma rua e ninguém conhecia historia de cancer”. Fue en el mes de febrero
del afio 2007, que le aparecieron varias “manchinhas’ pareciendo pequefios hematomas en
la piel, que asoci6 a varias causas, inclusive a alteracién “nerviosa”: “No inicio até pensei

que fosse nervoso, a gente sempre associa mancha roxa quando to com raiva ou entao eu
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achei também que era batida: ah eu me bati, como eu sou muito branca, eu achava que era

batida e ficou roxa”.

La preocupaciéon de Elena durdé poco tiempo, pues las manchas fueron
desapareciendo paulatinamente y ademas, no presentaba otros sintomas (que para ella son
asociados a la leucemia) como eran dolor de cabeza, debilidad en el cuerpo, cansancio y
dolor en los huesos. Fue por esa misma razén gue no consulté ningin medico y continud su
vida normal, estudiando y trabajando como “estagiaria”. Sin embargo, las manchas
reaparecieron cinco meses después, en el mes de agosto y esta vez mas oscuras, casi
negras, razon por la cual decidio consultar un dermatélogo, pues pensaba que era un

problema en la piel.

El dermatologo la envié a realizar examenes de sangre: “O medico me enviou fazer
exames de laboratério e foi quando eu fui saber que eu ja tava por quase 382.000
leucdcitos (...) Muito, muito, ai entdo pronto eu fiz os exames e recebi o resultado uma
sexta feira e 0 medico me falou: Elena vocé tem uma pequena alteracéo, ele me falou

assim, uma pequena alteracao sé que eu vou te mandar a procurar um hematologista”.

Fue en ese momento que la incertidumbre fue instalandose en su vida. Preguntd
para el medico: ¢pero que tipo de alteracion es esa? EI medico le respondid que ella estaba
bien pero que tenia que prometerle que buscaria atencion con un hemato6logo lo mas rapido
posible. Entreg6 para ella una receta - la verdad era una orden con la historia clinica - que

debia entregar para el especialista en hematologia.

En el camino para casa, Elena abrié aquella receta dada por el medico: “Ai no meio
de caminho eu fui lendo né? quando cheguei la embaixo eu li: “paciente sob suspeita de
leucemia”, ai eu tive aquele sustdo ne, foi um bip, deu um susto, foi um susto mesmo”
Decidio “ficar na sua”, no habl6 con nadie en casa de lo que habia ocurrido y paso el fin
de semana consultando en internet. Solamente queria saber lo que era que estaba ocurriendo

con ella. Con el resultado del examen de sangre en la mano, colocaba en el buscador de
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internet, la frase que aparecia al final del examen ““leucocitose aguda” y todos los

resultados indicaban para una leucemia.

La fase siguiente fue recibir el diagnostico:

“A gente foi na HEMOBA para fazer realmente o diagnostico, foi o
dia 17 de setembro de 2007 que eu ja sabia que estava numa fase
acelerada, ja comecei nessa fase acelerada. Ai um susto, primeiro por
que até ndo sabia nada sobre a doenca, na minha familia era muito
(...) era todo muito novo e quando a gente associa ao cancer, todo
mundo ficou meio desesperado percebeu? Até porque o primeiro
medico me falou, ele foi muito bom comigo, ele me explicou, mais o
menos como seria o tratamento. SO que na época sempre se colocava:
ah é quimioterapia, fica magra, vai perder cabelo, entdo todas essas
coisas que a gente traz de histérico, do que a gente conhece, ai eu
fiquei imaginando que era tudo isso né?”

Lo que Helena habia recibido era un pré-diagnostico y ya veremos por que, pero
para ella representd una ruptura con su “vida normal” y todos los posibles planes que
imaginaba para el futuro. Aun sin tener una confirmacion exacta de la enfermedad, las
imagenes que tanto ella como su familia tenian del cancer, en general, - del cual nadie de la
familia habia sufrido - colocaban una ambigliedad a la hora de afirmar que “nadie sabia
nada sobre el cancer” pero que, de cualquier manera, presentaban un futuro oscuro, de
sufrimiento y muerte: “Um susto, um susto, até porque assim, ninguém sabia o que era,
ninguém na familia tinha nenhum caso de cancer, ninguém tinha informacao sobre o que é

que era, se ia viver o ia morrer, entdo foi um susto para todo mundo (...)”

El susto, el miedo, recibié un nombre provisional: Leucemia Mieloide Crénica, que
solo faltaba ser confirmada después de realizar el examen de citogenética (extraccion de
medula dsea), necesario para confirmar el diagnostico y asi, iniciar tratamiento. Para ella,
alguna posibilidad se presento cuando el medico que le dio el pre-diagnostico le habl6 de
las opciones de tratamiento: (...) “Mas ai também recebi informacdo sobre esse remédio
[refiriéndose al GLIVEC] e que pode ter uma sobrevida, ai eu pensei de que ia ser um

pouco diferente do que eu pensava™.
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La preocupacion inmediata estaba centrada en la alta cantidad de leucocitos, a los
cuales Elena prestaba mucha atencion y que, efectivamente continuaban subiendo. Siete
dias después, del HEMOBA fue transferida para el hospital Aristides Maltes para realizar el
examen de citogenética. Solo en una semana ya presentaba una cantidad de 460.000
leucocitos. Esos fueron dias de mucha tension e incertidumbre. En el caso de Elena, debido
a la fase acelerada en la que se encontraba, la opcion terapéutica era comenzar el GLIVEC
de inmediato sin tener que pasar por la linea de tratamientos sugeridos por los médicos:
Hydrea, interferon, hasta llegar al GLIVEC. Pero la situacion empeord cuando Elena
presentd dificultad para realizar el examen de citogenética, necesario para tener un
diagnostico confirmado:

“Eu ndo podia tomar o Glivec por que eu ndo conseguia fazer
citogenetica. Uma situacdo assim que eu ndo me lembro, eu ndo sei
exatamente como é, mas os médicos me diziam: “Ester vocé nao
consegue fazer citogenetica, entdo ndo conseguia ter exatamente o
diagnostico” Todo mundo sabia que era, mas ndo conseguia 0
diagnostico porque ndo conseguia fazer citogenetica. Ai eles
comentaram comigo: “A medula esta compacta, tem muitas células,
entdo a gente tem que esperar a taxa diminuir para depois a gente
tentar”. Ai eu fiz citogenetica umas trés vezes, mas ndo conseguia
resultado™.

La opcién de tratamiento para Elena entonces, era iniciar con la Hydrea,
medicamento oral que ayudaba para “controlar” el aumento acelerado de leucocitos. Inici6
dos semanas después del dia H, es decir, el 17 de septiembre y tomaba tres comprimidos
por dia. Mientras tanto, continuaba intentando realizar el examen de citogenética. Esta
situacion la colocd en un limbo y la enfrentd a varios dilemas en su vida cotidiana. Su
familia se movilizaba con ella a todas las consultas y exdmenes, buscando alguna respuesta

“segura” sobre el futuro de su hija:

“Meu pai e minha mée eles iam muito comigo assim, no inicio eles
juntavam-se todos os dias aqui [no hospital]. Mas ninguém sabia
muito, era novo para mim e era novo para eles, entdo eles iam para
saber o que é que era, até para eles ficarem mais relaxados. Até
dezembro do ano 2007 estava com medo a flor de pele, porque
ninguém sabia o que é que ia dar. Até porque a demora, eu tomava
hydreia, tomava hydreia, tomava hydreia e os médicos diziam que
estava em fase acelerada e ndo podia tomar o GLIVEC, gue na época
eu ndo sabia que era melhor, porque eu ndo conseguia fazer exame,
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nao conseguia ter um exame da citogenetica entdo tava todo mundo
(...) ficou muito nervoso por causa disso”.
Y fue por esa misma razon, que en esta fase de transicion indeterminada Elena
también enfrentd a un cierto aislamiento social. Tuvo alejarse de las actividades laborales,

impulsada por su familia, especialmente por su madre:

“Na época eu estava de estagiaria e como era tudo novo minha mae
ficou muito preocupada em relacéo a questdo de trabalho. Ela tinha
muito medo que saisse de casa e passasse mal ou que eu fosse ali e
passasse mal, no comeco era medo a que passasse mal. Ai ela julgou
que na época, eu ndo deveria de trabalhar, pediu para ficar em casa e
ela ficaria comigo. Porque assim, ninguém sabia o que era entao
imaginava que tudo me levaria a passar mal. Ai eu fiquei em casa pelo
menos uns quatro meses esperando a ver que é que dava”

Elena trabajaba como ““estagiaria™, no tenia contrato, ni INSS, asi como tampoco
““carteira assinada’ razon por la cual la empresa no tenia grandes problemas con su retiro.
Por el contrario, la decision de su madre fue apoyada tambien por el equipo de trabajo: “as
pessoas do meu trabalho falavam assim: ndo Elena nem trabalha, agora vocé tem que
cuidar da sua saude, entdo eles me entenderam na boa, sem nenhum problema, eles mesmo
julgaram que também era melhor que eu ficasse em casa, que cuidasse da minha saude e ai

foi facil para mim”.

La aprobacion social de “ficar em casa” sustentada por su familia y colegas de
trabajo, fue lo que permitié a Elena aceptarlo. Ese periodo, que comprendié cuatro meses,
fue de grandes cambios, de pensar mucho en muchas cosas a la vez, lleno de expectativas,
mas negativas que positivas, de que alguna cosa podria acontecer. Se quedo en casa, a la
espera de algun resultado, tanto si iba a conseguir hacer el examen de la citogenética, como
del medicamento que le habia sido dado: la Hydrea. Un proceso no esperado por Elena
(debido a las imagenes que tenia de las quimioterapias y el cancer), fue que en vez de
adelgazar, comenz6 el proceso inverso, el de engordar: “Quando eu fiquei em casa eu

comecei a engordar, a engordar porgue ficava com uma ansiedade enorme, rapaz’.
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Esas ansiedad, estaba basada en la incertidumbre, el miedo a la “muerte” no
expresado, el aislamiento de sus actividades laborales y ademas, encontraba también otra
cuestion que ayudaba a que el cuadro fuera todavia mas incierto, y era la cuestion de
conseguir acceso a la atencion, a realizar los examenes de citogenetica y a los
medicamentos. Los médicos ya le habian colocado la opcion terapéutica del GLIVEC, el
medicamento que ofrecia esa posibilidad de sobrevida, de la cual se le hablé al principio al
momento del diagnostico, sin embargo, en sus consultas de internet se habia confrontado

con la realidad del valor del medicamento:

“Eu consultava pelo SUS, na época eu nao tinha plano de saude, nem
minha familia. A gente pensava nesse tratamento [el GLIVEC] (...)
todo mundo ficou assim meio apreensivo porque é muito caro e agora
nédo tem plano (...) O primeiro hospital que eu consultei foi o Aristides
Maltes, que é um hospital publico se ndo me engano, tinha poucas
vagas e muita gente, s6 para a primeira consulta tive de esperar 15
dias”

Sin embargo, no todo era negativo. Una persona conocida remitio a Elena para el
Hospital das Clinicas de la Universidad Federal da Bahia, donde comenz6 a ser atendida
rapidamente: “uma pessoa que conhecia o Hospital das Clinicas me falou que aqui tinha
um programa que tinha as consultas, que dava remédio e que fazia acompanhamento
mensal, foi que eu vim pra cé e comecei aqui logo no dia 28 de setembro. N&do demorou

nada, foi rapidinho, pelo menos aqui foi bem rapido, depois eu fiquei né?

Para finales de noviembre, Elena presentaba buena respuesta a la Hydrea, los
leucocitos habian disminuido segin los examenes de sangre, razon por la cual los médicos
sugirieron disminuir la dosis de Hydrea. Inmediatamente los niveles de leucocitos
comenzaron a aumentar de nuevo y fue cuando se colocO para ella que debia tomar el
GLIVEC, pues no paraba la “produccion excesiva” de leucocitos. Siendo que hasta ese
momento no habia conseguido realizar el examen de la citogenética, y su situacion

continuaba empeorando, le fue indicado otro examen, el PCR — ABL®, examen

» La LMC es asociada a una anormalidad citogenética especifica, el Cromossoma Philadelphia (Ph),
resultado de una translocacion reciproca entre los brazos largos de los cromosomas 9 e 22, es decir, (9;22) y
conlleva a la formacion de un nuevo gen leucemia-especifico, el BCR-ABL, detectado por polymerase-
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cuantitativo que da cuenta en logaritmos, de la presencia de alteracién genética en la
sangre. El resultado permitio determinar claramente el diagnostico de LMC para Elena y

fue asi que comenzo a tomar el GLIVEC en enero de 2008.

Definir la enfermedad, ahora si con nombre — técnico propio: LMC y tener un
tratamiento definido que de alguna manera presentaba la oportunidad de “disminuir los
leucocitos”, asi como de “disminuir la incertidumbre”, coloco para Elena un nuevo proceso,
gue daba continuidad a esa ruptura inicial. Una especie de “normalizacién” de la nueva
situacion, de enfrentar la vida con esta enfermedad, donde la incertidumbre y el miedo
inicial eran de algin modo, re-significados por Elena y su familia, por las informaciones
sobre la enfermedad y los tratamientos dadas por los profesionales de salud, asi como por
una cierta conservacion de su auto-imagen, basada en lo que le representaba la LMC y la
condicidon de “cronicidad” para ella.

Hasta el momento ella no habia sufrido grandes cambios corporales por causa de la
enfermedad, solo habia subido un poco de peso, pero el choque de lo que representaba la
leucemia y las quimioterapias para ella y su familia, y aun presente un “desconocimiento de
los tratamientos” la llevaba a utilizar algunas estrategias de conservacion de su propia
imagen:

“Eu tinha muito medo que eu mudasse, eu ndo sabia exatamente como
seria 0 tratamento em si, ai entdo eu ndo quis contar porque eu
imaginava que as pessoas iam mudar muito a forma de tratar comigo,
ia me tratar com cuidados excessivos, iam-me sobre proteger, entdo eu
falei para os meus amigos proximos, para a minha familia, para meu
namorado na época, ele também ficou sabendo, entdo para eles era
um susto, todo mundo fez aquela cara de “p6 e agora? Que € que vai
ser? Ninguém sabia.

Se resistia a ser vista como diferente o a ser tratada de forma “especial”. Esos eran
los motivos que justificaban “ndo contar pra ninguém”. Sin embargo, luego de comenzar

el tratamiento con el GLIVEC nuevas expectativas fueron presentdndose para ella: “Depois

chain-reaction assay (PCR). [Consultado en septiembre de 2009 — Conductas do INCA — LMC - Marzo de
2003.
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que eu comecei a tomar o GLIVEC foi bom (...) assim no primeiro més do GLIVEC eu ja
estava com o0s leucocitos normais, tinha poucos sintomas, assim eu quase nao tinha efeitos

colaterais, entdo a partir dai deu para uma respirada e comegamos outra fase.”

Los resultados répidos del GLIVEC y los pocos efectos colaterales, brindaban para
Elena otra perspectiva de lo que seria su proceso, diferente de todo lo que ella misma
pensaba o imaginaba que seria. Con fidelidad seguia las indicaciones de los hemat6logos
que la atendian sobre como tomar el remedio. Al inicio, sufrié algunos sintomas causados

por el medicamento, sin embargo no era nada comparado con lo que “podia esperarse”:

“O GLIVEC foi uma surpresa para mim porque ndo esperava que
fosse muita coisa e logo a primeira vez quando peguei a bula do
GLIVEC tem tanta coisa né?(...) no inicio foi muita dor na perna, tive
até um pouco de queda de cabelo, foi no minimo, mas percebi que caia
muito meu cabelo, mas foi bem normal com ele. Depois de seis meses
nado tinha mais nada, hoje eu n&o sinto mais.

La adaptacion al tratamiento y esa sensacion de que todo iba “bien normal” con el
medicamento, iba permitiendo que esa introduccion abrupta, al mundo de la enfermedad
cronica, cancer cronico, fuera adoptando esa normalizacién y adquiriese nuevos matices y

asi mismo, nuevas estrategias de enfrentamiento.

Para ella, el Unico tratamiento valido es el prescrito por los hematdlogos. Sin
mayores dificultades, se adaptd facilmente a la rutina diaria de “tomar el GLIVEC” solo
dos comprimidos por dia: “Eu tomava sempre meio dia, mas depois eu comecei sentir certo
desconforto, ai eu comecei tomar a noite, ai assim tipo eu janto, tomo um café e tomo o

remédio e j& vou a dormir e nunca tive problema”.

Lo que para Elena se presenta fundamental es tomar con disciplina los remédios y
seguir, al pie de la letra, todas las recomendaciones dadas por los médicos, pues para ella,
es como ha conseguido retornar a una “vida normal”: “Depois de um tempo comecei a
perceber que podia levar minha vida normal como antes, claro com muitos cuidados,

levando a serio os remédios que eu tomo (...) porque se o medico dizer: “Elena nédo faca
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iss0””, eu ndo vou fazer, sem problema nenhum e aceitaria numa boa a opinido dele em

qualguer assunto™

Luego de haber introducido estos preceptos en su vida cotidiana, donde el
tratamiento biomédico es la Unica opcion de cuidado que ella sigue: “Eu nunca tomei outro
tipo de coisas, nem naturais, también decidio cuidar mejor de su alimentacion, ain sin
tener ninguna restriccidn con los alimentos, porque segun ella existe una asociacion entre
alimentacion y enfermedad:

“Eu tive uma mudanca sim, até por que hoje a gente esta associando
nossa alimentagdo contra as doencas. Ai entdo, depois da leucemia eu
comecei a escolher melhor o que eu como, até para evitar que no
futuro tenha uma hipertensdo, uma presséo alta ou baixa, uma diabete
e evitar outras complicacGes, eu mudei realmente. Assim, até que
depois eu fui me acalmando da ansiedade, ai fui melhorando: ““bom
tem isso, tem aquilo” e comecei a escolher melhor o que comia, até
preocupada num futuro agente ndo sabe como € que é, até porque na
minha familia tem casos de pressdo baixa: meu avo tem diabete ent&o
IS0 eu sei que é hereditario, entdo por isso eu falei: ““poxa, vou cortar
certos tipos de alimentacdo, que ndo sdo tdo saudaveis por outros
mais saudaveis para num futuro ndo ter outros problemas, ja basta
esse”

Una vision de “vida saludable” necesaria para poder estar bien, es lo que guia las

practicas de cuidado de Elena. Para ella, tomar el remedio “certinho™, cuidar de la

alimentacion y hasta realizar una actividad fisica, hacen parte de su filosofia de vida:

“Hoje eu estou pensando em fazer uma academia, fazer uma corrida,
alguma coisa para melhorar eu sou muito sedentaria (...)Eu faco essas
coisas que eu falei respeito da alimentagdo, tipo foi uma escolha
minha mesmo, tentar assim, parar o sedentarismo, parar de comer
muitas coisas que prejudiquem mais tarde a salde: a questao assim da
comida, da caminhada que estou querendo fazer, ja comecei fazer
até”.

Un modo “diferente” de ver la vida es lo que la LMC ha colocado para Elena y
contextualiza su ajuste con la enfermedad, donde se considera necesario preocuparse por la
“salud” en cuanto se tiene, no cuando ya se ha perdido. La LMC no escoge sus

“portadores” cualquier uno puede ser ““atingido™:
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“Para mim a leucemia é uma doenca que apareceu do nada, mais que,
querendo ou ndo, serviu para mim e para minha familia se alertar,
entendeu?(...) tipo exames, ter um pouquinho mais de cuidado assim
relacionado a saude, uma coisa que a gente ndo se preocupa muito
como exames de rotina, entdo serviu como alerta para mim, para
minha familia, para meus amigos. Entdo assim todo mundo comegou a
pensar que € importante ndo ir pra o hospital na hora que realmente
estou morrendo, eu vou antes para tentar prevenir, pois fica todo
mundo pensado po, pode acontecer com todo mundo entdo vamos
tentar descobrir antes, vamos tentar nos cuidar melhor da saude né?
porque sem saude, a gente ndo faz nada”

Este significado que Elena atribuye a la enfermedad como una alerta para cuidar de
la salud y prevenir, es trascendido ademas, por su creencia religiosa, donde para ella “todo

tiene un propodsito”. Para ella, la enfermedad verdaderamente cambio su vida, pero lo

fundamental es no desesperarse, no perder la esperanza:

“Eu sou evangélica, entdo a gente sempre acredita que a gente nao
esta s, Deus nos ajuda e que inclusive tudo tem um propdsito, eu ndo
digo assim ““poxa, eu fui azarada em ter a doenca” eu acho que tudo
tem um proposito (...) e assim, teve coisas que mudou na minha vida,
mudou, eu ja mais imaginei que podia ter uma leucemia e viver a
minha vida normal e ndo me desesperar, entdo assim, meu controle
emocional acho que nédo perco em momento nenhum, encarar a vida
de outra forma. Acho que a gente chega aprender também ser mais
matura em outras coisas, imaginar que poxa, ia ter uma perseveranca
que ndo época a gente nunca sabia que tinha né? uma forca que nés
sai (...) Entdo sem duvida isso ajudou bastante™.

La concepcion que ella tiene de la enfermedad ha cambiado bastante desde la etapa
transitoria e incierta del pre-diagnostico — diagnostico. Desde que, por miedo, decidi6
“ficar na sua” al inicio y no contar para nadie, solo consultando por la internet, enfrento
esas visiones del cancer y de la leucemia en la sociedad. Leia cosas que “ayudaban” y otras
gue no, en su proceso de enfrentar el diagnostico: “Algumas coisas que eu lia dizia que eu
podia morrer em cinco anos, em seis anos, em 0ito anos, e isso assustava porque pensava,
porra! N&o vou morrer agora, mas eu vou morrer cedo, entdo isso assustava de inicio isso

assustava muito(...)”
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Sin embargo, luego de comenzar los tratamientos y ver los resultados, ademas de
recibir las visiones positivas del personal médico, comenzo a percibir que no era asi como
creia: “(...) pessoas tém diagndsticos e estdo bem tantos anos se tratando, tudo depende
também, tipo hoje, eu levo bem a serio, tomo meu remédio todos os dias fielmente né? (...)
e 0 GLIVEC sem duvida oferece uma grande oportunidade, quem pesquisou 0 GLIVEC

mudou a historia da LMC”.

Vida normal

Para Elena el retorno de la “normalidad” a su vida cotidiana, ademas de apoyarse en
la “normalizacion” de los leucocitos gracias al GLIVEC, los cuidados y mantener la
tranquilidad, es sustentada por varios aspectos. Uno de ellos, fue contar con el acceso a la
atencion, a los controles y recibiendo los medicamentos, asi como el “buen trato” recibido
por parte de los médicos. Esto ayudo a disminuir en gran parte, la incertidumbre que sintio
al inicio: “Com os profissionais de saude, eles tem sido extremamente cuidadosos, muito
bons, pergunta ou problema que a gente teve eles responderam, de uma delicadeza
enorme, nunca tive nenhum problema com nenhum deles, pelo contrario todos s&o

maravilhosos™.

Para ella, haber conseguido esa atencion en el Hospital das Clinicas le parece como

“un privilegio”, considerando la realidad de la atencion del SUS.

(...) para mim foi novidade conseguir ser atendida aqui porque nem
imaginei que fosse tao facil, pelo menos aqui no hospital eu nunca tive
nenhum problema, assim questdo de remédio, sempre tem para mim.
Algumas vezes eles ndo tem GLIVEC a caixa inteira para me ceder,
mas disponibilizam assim: temos tratamento para cinco dias, mas em
cinco dias vocé volta. Ai eles davam para mim de novo. Em alguns
momentos aconteceu isso, mas nunca deixei de tomar. Até 0 momento
ndo precisei comprar algum remédio, exames, nada.

Ella se siente “privilegiada” por tener acceso a la atencién al hospital das Clinicas y

especialmente al medicamento que, por su precio, no todas las personas pueden.
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Outro aspecto fue el “retorno” a las actividades “normales”, es decir al trabajo:
“quando eu quis voltar pra o trabalho eu voltei na mesma empresa, ai eles avaliaram que
eu estava boa e podia voltar a trabalhar (...) Ai eu comecei Ia de novo”. Volver a trabajar
le garantizd también ciertas comodidades como no tener que realizar los examenes de

sangre en el hospital das Clinicas, antes de la consulta.

Esto fue de gran ayuda, pues en el circuito de atenciones, ella perdia un dia entero,
madrugando para llegar a las siete de la mafiana al hospital, hacer la ““coleta” y luego ser
atendida en las horas de la tarde. “Hoje eu ndo faco todos os exames no Hospital das
clinicas porque eu comecei trabalhar, tenho uma renda de mil reais por més e eu tenho
plano de saude, entdo pelo menos alguns exames de laboratorio eu fago perto da minha

casa que é perto do meu trabalho”.

Esto, no solamente le da una ganancia en tiempo, también le ofrece una cierta
confortabilidad y facilidad con su trabajo:

“Assim, desde aqui [Lauro de Freitas] até 1a, as vezes eu gasto uma
hora e meia, ai quando eu vinha para ca para fazer os exames de
laboratério eu quase que perdia uma manha inteira, ai querendo ou
ndo a gente comeca a ficar preocupada porque esta faltando demais
ao trabalho™.

Para ella, es importante estar activa y realizar sus actividades, sentirse Gtil. Ha
recibido por parte de conocidos 0 amigos, sugerencias de buscar auxilio a la enfermedad, o
buscar una jubilacién, lo que para ella no tiene sentido: “é uma coisa que eu ndo aceito de
forma nenhuma, ficar em casa a mercé da doencga™. Y es precisamente por este tipo de
visiones 0 comentarios por parte de las otras personas, que fundamenta la estrategia de
Elena, aun en la actualidad, de no contar para muchas personas. Ella prefiere evitar recibir

visiones negativas sobre su enfermedad y su proceso:

“Eu congrego numa igreja desde os cinco anos de idade, e ate
hoje tem muita gente que ndo sabe, eu ndo quis contar. Mas assim,
para muita gente até do meu dia a dia ndo quis contar porque eles
sempre exageram, pensam que € aquilo, pensa que vou morrer e entao
para evitar esse tipo de comentario eu ndo preferi ndo falar. Porque
tem muita gente, vocé ganha comentarios como: aah e agora? vai
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viver pouco tempo, ai entdo eu preferi ndo falar para muitas pessoas,
ate hoje tem pessoas que nao sabem”.

La atribucion que Elena hace de este tipo de imagenes que los otros proyectan, esta
asociada aun proceso por el cual ella y su familia también pasé al inicio: el
desconocimiento y falta de informacién. De cualquier manera, el “no contar” le evita
recibir las visiones desacreditadoras o estigmatizadoras sobre su situacion de “estar bien
todavia teniendo leucemia”, especialmente porque: ““eu moro num bairro de renda baixa e

nao queria que as pessoas soubessem, porque se eu explicar ndo vai saber”.

Para ella, no tiene sentido ser tratada como especial, diferente o discapacitada. A
veces también confronta la posicién de su madre y sus preocupaciones: “Ester, vocé fica
faz isso, faz aquilo, faz aquilo outro, acorda cedo, chega tarde, mas assim, para mim hoje

esta tudo bem, como antes e ndo tenho necessidade de mudar minha rotina em nada”.

Sin embargo, Elena si enfrenta ciertas situaciones, colocadas por la enfermedad y
especialmente por los tratamientos, que restringen la “vida normal”. Ella inicio
compromiso de matrimonio con su novio, el cual se preocupd bastante con la situacion de
Elena, sin embargo: “A gente combinou que vai se casar 0 ano que vem (...) Assim, ele se
assustava um pouquinho, principalmente na minha relacdo com ele porque inclusive, a
gente noivo depois de algum tempo, ai a doutora Clara me falou: “cuidado, vocé néo pode

engravidar, e se casar como € que vai ser?”

Muchas cuestiones le fueron colocadas al enfrentar esta situacion. La hematéloga le
explico que si ella quisiera tener hijos, ella tendria que interrumpir la quimioterapia, lo que

no seria bueno, pues en nueve meses podria acelerar y entrar en fase de crisis aguda:

“Entdo assim, a gente nem pensa em acontecer algo assim porque
sabe que poderia ser bem pior, para mim e para ele também. Ent&do a
gente aceitou, poxa, se tiver filhos um dia quem sabe, vamos pensar
melhor se tiver a possibilidade de a gente ter, se ndo a gente nem (...)
vivermos sem, isso esta bem claro para mi e para ele também, ele
entendeu bem isso™.
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Los silencios, en esta parte de la narracion de Elena, hablan de las incertidumbres,
todavia no resueltas que la LMC ha colocado en su vida. De cualquier manera, su novio:
“sempre quis ter filhos, eu também queria, entdo hoje eu sei que isso hoje ndo é tao facil,
nado ta tdo ao meu alcance, mas a gente até que pensa que da para viver bem sem (...) sem

filhos, eu ainda ndo sei como € que vai ser essa situacao™.

Miedo a la muerte, incertidumbre sobre el futuro, un cierto aislamiento, cambios en
la vida cotidiana y en sus relaciones sociales, y hacer de lado ciertos deseos como el de
tener hijos, coloca ciertas limitaciones en la vida de Elena. En la actualidad, ella tiene una
vision negativa de la enfermedad en su vida y se considera privilegiada de poder estar bien.
Para ella el tratamiento que toma le ofrece oportunidades que hace afios, no ofrecia para
otras personas con esa enfermedad: “O GLIVEC, sem ddvida, oferece muitas
oportunidades (...) quem pesquisou 0 GLIVEC mudou a historia da LMC”

En algun momento, se coloco para ella la posibilidad de la opcion de trasplante,
unico procedimiento que ofreceria la “cura”. Ella sin embargo no cree en el trasplante, por
las informaciones que ha consultado y por lo que los hematdlogos le han informado. Su
hermana lleg6 a realizar examen de compatibilidad cuyo resultado fue 100% compatible.
Para ella es un *“as bajo la manga”, pero espera no necesitarlo. “Muitas pessoas me
perguntam: Elena, mas o transplante? Hoje eu acredito que o GLIVEC é muito melhor,
muito mais eficaz. SO faria o transplante so se tivesse necessidade, mesmo assim, em caso

de urgéncia que necessitasse muito”

Como hemos visto, la experiencia de Elena se ha construido entre momentos de
“crisis” que colocaron dilemas en su vida personal y familiar, en su identidad y todo lo que
consideraba como cierto, pasando por ese proceso que llamamos de “normalizacion” donde
los efectos de la enfermedad y los medicamentos modelaron esa adaptacion a la vida
cotidiana con la enfermedad y las practicas de cuidado; hasta llegar a la fase actual, el
momento de la entrevista, donde ella, a pesar de las limitaciones que el futuro puede traer,
percibe su vida con la enfermedad llena de posibilidades:
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““as vezes eu chego aqui no hospital e tem muita gente que recebeu o
diagnostico ontem e eu vejo eles muito assustados, mas assim, tem
esperanca para todo mundo né?. Hoje tem diversos tratamentos que
sdo muito bons a exemplo do que eu fagco. Na época eu tinha 21 anos,
hoje tenho 23 hoje eu penso tantas coisas, tem tantas probabilidades
para o futuro e acho que tudo é possivel, mesmo tendo uma doenca
como essa é muito possivel vocé poder realizar tantas coisas. Eu sei
gue assim, a chance de morrer, eu nem penso mais nisso, Nao penso.
Sempre falo para mim: Elena vocé talvez tenha de tomar o remédio
para o resto vida, e eu aceito na boa”

3.2. Cada caso, es un caso - Marcelo.

“Ela ficou um pouco afastada de toda a situacdo né? Ela ndo me
acompanhou no processo. Acompanhou-me porque estava comigo no
dia a dia, mas ndo esteve a frente, ndo esteve ao lado, ndo esteve
atrés, ndo esteve em lugar nenhum. Por isso foi que eu também
procurei reavaliar, porque ela ndo tava presente nesse momento. E
acho que pela propria imaturidade dos dois num relacionamento que
ndo estava programado, ela também tinha as questdes dela pessoais,
foi que eu tentei encarar isso dessa forma (...) ndo querendo o mal
nem magoa para ela, tanto que o dia que eu fui viajar para Curitiba,
um més antes, eu tava decidido que eu teria de viajar com a decisdo
tomada. N&o poderia viajar dessa forma como a gente estava vivendo.
Foi uma decisdo unanime, dos dois, querer se separar de uma relacdo
como ja estava desgastada. O dia primeiro de janeiro a gente se
separou. Faltavam 30 dias para eu viajar para fazer o transplante (...)
passamos 0 ano novo junto e no dia primeiro de janeiro a gente se
separou’.

Era el afio de 1997, Marcelo tenia 28 afios, trabajaba y vivia con su esposa que
estaba embarazada en el octavo mes. Un dia él comenzd a sentir que perdia
resistencia en todo lo que hacia: en el trabajo, cuando realizaba los ejercicios que le
gustaban: nadar, correr y jugar futbol. Se sentia muy débil y adelgaz6 bastante sin
motivo aparente. La percepcion de que habia alguna cosa extrafia ocurriéndole -y
considerando los antecedentes familiares con enfermedades crénicas (su madre
fallecid joven por causa de problemas de corazén) se apresurd a realizar un examen

de control:

81



“Quando o resultado saiu, saiu com uma grande diferenca. Meu
leucograma estava com 139.000 —onde o normal do ser humano é de
4.000 a 12.000 leucocitos — estava em 139.000 e a medica pediu para
repetir o exame. O laboratdrio tinha ligado para ela dizendo que tinha
dado um erro, uma alteracéo do exame e pediu para eu fazer outro. Ai
eu fui 14 e repetir o exame e tinha dado 142.000 se ndo me engano. Ou
seja, cada vez estava subindo mais ainda”.

Era un viernes. El choque de encontrar esa “alteracion” solo podria ser
resuelta hasta el lunes, pues la medica que le habia atendido (amiga de la familia) le
habia remitido para un oncologo. Cuando llego a su casa, encontrd con otro choque:
su mujer estaba arreglando las cosas para llevar al hospital, pues al parecer, ella
estaba sufriendo de preeclampsia y tendria que ser hospitalizada. Salieron para el
hospital y ese mismo dia en la noche, la bebe nacié.

Marcelo solo podia pensar en la noticia que acababa de recibir en la tarde.
Solo podia confiar la noticia a su familia, reducida solo a su hermana (pues su padre
también habia muerto a los 36 afios, en un accidente automovilistico). Conté para ella
sobre esa “alteracion” y como la médica que le habia atendido era de confianza, ella
fue a consultarle, pues se preocupé mucho. La médica ya desconfiaba sobre “el
problema” que Marcelo podria tener, pero no quiso asegurar nada hasta no confirmar
con el examen de citogenética: “Minha Irma ficou sabendo disso tudo, s6 que ndo
falaram nada pra mim porque como tava naquela transi¢cdo de vir para o hospital,
ver minha filha nascer, ela ndo queria que ficasse preocupado nem nada, entdo me

deixaram totalmente sem informagé&o sobre isso™.

Al llegar el lunes, Marcelo y su hermana regresaron para consultar de nuevo con la

médica, que los remitio para la HEMOBA, realizaron todos los exdmenes necesarios y para

finales del afio de 1997, Marcelo recibié el diagnostico de LMC. Marcelo contaba con

cobertura de su “plano de saude” y no tuvo problemas con acceder a los medicamentos.

Le fueron presentadas las opciones terapéuticas y el tratamiento inicial fue con Hydrea, con

el fin de controlar los altos niveles de leucocitos. Sin embargo, también le fue ofrecida la

oportunidad de realizar el trasplante de médula:
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“Na época eu contava com 28 anos, com idade assim favoravel de
fazer transplante, com a ‘“‘salde” ainda, né? Fomos fazer teste de
compatibilidade eu e a minha Irma, no deu certo. Ela nao foi
compativel comigo. Os medicos entdo acharam que o melhor era
entrar em contato com Curitiba, quer dizer, na verdade Curitiba ja era
um caminho, um centro j& que eu ia ser encaminhado (...) 14 foi feito
exame onde eu fui inserido num banco de medula internacional. Meu
HLA, toda minha genética foi incluida no banco de medula
internacional para fazer uma busca. Aonde existiria um doador
compativel comigo?”

En la época y hasta el dia de hoy, Salvador todavia no contaba con una unidad de
trasplante de medula dsea. Fue por esa razon, que Marcelo fue orientado para Curitiba,
donde le realizaban seguimiento cada mes, para ver la respuesta a los medicamentos,
mientras se encontraba el donador. Durante ese proceso, Mauricio enfrentd una ruptura
personal significativa causada tanto por la enfermedad, como por la relacion — bastante

desgastada - con su mujer y el nacimiento de su hija.

El mismo dia que habia recibido indicios de la enfermedad, su hija habia nacido.
Por esa razon, Marcelo solo cont6 de su enfermedad para su esposa, tres meses después:
“justamente para poder evitar uma depressdo pds-parto, uma coisa assim que ela fosse a
sofrer ne? Trés meses depois eu vim contar pra ela e ficou muito abismada com situagéo
ne? porque eu ja estava encaminhado para fazer as coisas, ja tava fazendo um monte de

coisas, ela via, mas ndo entendia (...) e eu me assegurando para poder falar com ela”.

Para Marcelo, tanto el impacto que ella recibi6 al saber de la enfermedad, como el
desgaste de la relacion matrimonial, fue la raz6n para que su esposa no lo acompariara en el
proceso. Era su hermana quien lo acompafiaba cada mes a Curitiba y acompafiaba el
proceso de los tratamientos. Por esos mismos dias, Marcelo recibié la noticia de que iba a
cambiar de medicamento. Inicio tratamiento con el interferon, con el cual “nao se deu
muito bem”’:

“Deu-me uma contracdo muito grande no abdome e eu me contorcia
de dor, me contorcia de dor, me contorcia de dor, ndo sei 0 que me
levou realmente a aquilo, se foi realmente o medicamento, eu creio
que sim. Eu fui internado, fiquei dois dias internado, os médicos néo
sabiam o que era que eu tinha, faziam exames, faziam tudo e néo
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sabiam que € que eu tinha me davam medicamento para aliviar a dor,
mas quando o efeito do medicamento passava, eu comegava sentir dor
de novo (...) depois eu melhorei e voltei para casa. Na verdade que as
dores abdominais eram muito fortes, tudo meu abdome ficava
contraido, eu ndo conseguia respirar, a dor era muito forte e os
médicos acharam que realmente foi uma decorréncia do medicamento
interferon”.

Ese parecia ser solo el comienzo de una relacion de Marcelo con el dolor, en el que
varios de los presupuestos que él pensaba de la vida fueron reevaluados. Incertidumbre
sobre el futuro, pero también mucha “fe” motivaban a Marcelo a seguir adelante. No
obstante, fueron esas “evaluaciones” que hicieron percibir a Marcelo grandes cambios en
su vida, que comprendian su propio proceso de “ruptura” colocado por la enfermedad:

“Mudou muita cosa na minha vida, deu uma reviravolta de 180 graus.
Varias coisas a serem re-avaliadas, re-analisadas, foi uma
transformacdo muito grande, muito grande, muito grande mesmo. Eu
me afastei do trabalho, até porque eu precisava cuidar de mim, ne?
entdo como eu trabalhava numa loja que era familiar tive a facilidade
para isso, me afastar™.

Dada la intolerancia al interferon, Marcelo retorndé de nuevo a tratamiento con
hydrea, con el cual controlaba los leucocitos y no presentaba efectos secundarios. Se alejo
del trabajo y de sus amigos. Cambio su alimentacion, prepardndose para “estar mas fuerte”
al momento del trasplante, del cual todavia no recibia noticias del donador. EI mismo

coloca que en esa época, se volvid “naturalista radical”:

“Justamente para poder preparar 0 meu organismo para as
medicacdes e todas as bombas que eu iria tomar no hospital, que ndo
eram poucas. Entdo meu organismo tinha que estar totalmente limpo
ne? sem toxinas, nem nada justamente para absorver essa medicacao,
tudo isso que eu ia passar, por esse processo que eu sabia que ia ser
muito pesado”

Pas6 un afio controlando con medicamentos, cuidandose en casa y alimentandose

“naturalmente”.

Otra situaciéon importante que marcaba todo este proceso de Marcelo y que creaba

para €l una situacion incierta, era el poder acceder al trasplante. Hasta el momento, él venia
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recibiendo atencion y los medicamentos por parte del plan de salud, pero para el
procedimiento del trasplante, le fue informado que el plano no cubria este procedimiento y
que tendria que ser realizado por el SUS: “Na época, o SUS ndo tinha cobertura de
atendimento para transplantado com doador ndo aparentado. Ai eu tive de colocar uma

acao judiciaria contra o Estado da Bahia, baseado no direito & satde™

Cuando recibi6 la noticia de que habian sido encontrados 21 posibles donadores en
el banco de datos internacional, tuvo que de reunir dinero, junto con su hermana para pagar
la cadena de examenes realizados a cada uno de ellos y que él tuvo que pagar desde el
Brasil ““os examenes feitos com os provaveis doadores achados na época, foram pagos por
nos, e foi tudo pago em dolar”. Gracias a que tanto él como su hermana, trabajaran en el
comercio familiar, fue que consiguieron realizar esos pagos. La otra cuestion colocada
consistia en que, si se encontrara alguna compatibilidad con ellos, tendrian que enfrentar el

proceso de realizar el trasplante.

De los 21 candidatos solo quedaron dos con compatibilidad al 100%.

“Sobraram dois, um alem&o e um americano, sendo que o aleméo ja
estava sendo encaminhado para fazer a doacdo para outra pessoa,
entdo obviamente, sobrou o americano, tinha de ser ele mesmo e foi
feito todo o tramite para a gente para poder fazer o transplante. Dai
entdo, em finais de janeiro do ano 1999, eu fui para Curitiba onde foi
comecado o processo de internamento para o transplante,”.

Fue a partir de ahi, inicid la trayectoria de Marcelo, definitiva, de realizar el

trasplante.

El contexto en el cual Marcelo recibia estas noticias no era muy alentador. La
relacion con su mujer ya estaba en un punto critico, razén por la cual, ocurrié otro gran
cambio en su vida: decidieron separarse antes de €l viajar para Curitiba. Para el significo
“tirar uma tonelada das minhas costas™ pues fue fundamental para poderse concentrar en
cuidar de si mismo y estar tranquilo. El propio curso de la enfermedad, el procedimiento
que estaba apunto de enfrentar y la relacion desgastada con su esposa, demandaba a

Marcelo mas atencion para si mismo, razon por la cual, la separacion y alejarse de su hija
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parecia mas un alivio que una tristeza: “Foi um processo no qual eu estive centrado em
mim, com a cabeca voltada em tudo o que poderia acontecer, mas tava muito centrado,
tava muito tranquilo, com muita Fe, muita Fe mesmo. Eu acho que tudo isso colaborou

com esse processo de recuperacao (...) para mim serviu”.

Como podria esperarse, la situacion en esa época, del SUS no tener cobertura para
trasplantado no aparentado, significé una “briga com peixe grande” como él llama a ese
proceso, en el que su hermana cumplié un papel fundamental. Marcelo habia ganado la
accion y segun los abogados el Banco del Estado, que en la época se llamaba BANEB,
debia depositar al hospital de Curitiba R$ 150.000.00, el valor del trasplante.

Sin embargo, el proceso demoraba y para poder ser internado, el equipo médico del
hospital solo esperaba la consignacion de dinero. Fue un circuito en el que la hermana de
Marcelo tuvo que enfrentar al gerente del banco, personal del tribunal de justicia, de nuevo
el gerente del banco que incluyé amenaza, por parte de ella, de denunciar en los medios de
comunicacion y los abogados. Era un viernes, cuando las amenazas tuvieron efecto y les
confirmaron que el dinero habia sido depositado en la cuenta del hospital. Celebraron y

estaban ya definiendo el viaje cuando:

“Na segunda feira o dinheiro néo tinha chegado ainda na conta do
banco do hospital de Curitiba, ai a assistente social de la ligou
falando que o dinheiro néo tava liberado ainda (...) a gente procurou
saber e acontece tinha saido uma liminar bloqueando o dinheiro. Eles
conseguiram uma liminar para bloquear o dinheiro. Inaceitavel! A
gente ndo conseguiu resgatar o dinheiro do Governo do Estado da
Bahia, ndo foi pago, néo foi pago, ndo foi feito o deposito para bancar
o0 transplante™.

Solo faltaba una semana para Marcelo viajar. Su abogado queria recorrer pero las
posibilidades eran pocas. Al parecer todo estaba en las “manos de Dios”. Su hermana, que
trabajaba en un almacén en el comercio, antes de llegar al trabajo, paso por la iglesia de la
“Conceicdo” y pidio para Dios ayudar, porque ella ya habia hecho lo que estaba en sus
manos. Para Marcelo, fue esa fuerza espiritual que ayud6 para después, recibir la noticia,

(por parte de una amigo suyo que estaba pendiente del caso y que trabajaba en Brasilia) que
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el Ministerio de Salud habia publicado una “portaria’” un mes atras, que daba el derecho a

los pacientes del SUS de realizar trasplante para donador no aparentado:

“Dai foi que eu consegui fazer transplante pelo SUS. Nunca tive
desamparo nenhum espiritual, gracas a Deus e cada vez que caia me
fortalecia mais ainda sabe? Depois disso fiquei mais seguro, tudo o
que aconteceu comigo a ajudou para me reafirmar que tudo estava
correto”.

Resuelto este proceso juridico, que de alguna manera ayudaba a aliviar, tanto los
gastos que habian tenido que pagar, asi como la incertidumbre de esos dias, viajo para
Curitiba, contando con el apoyo de un tio, que ofrecio sus contactos en la ciudad para él y
su hermana ubicarse mientras conseguian donde quedarse. Marcelo contaba siempre con el
apoyo incondicional de su hermana que “largou tudo para poder se dedicar a mim (...) ela
foi comigo foi comigo para Curitiba, largou emprego, largou marido, largou casa, largou

filho, largou tudo, para ficar comigo 14 ™.

Una semana después, alquilaron un apartamento atras del hospital, bien cerca, donde
su hermana vivia mientras él estaba internado y donde después paso la recuperacion del
trasplante, cuando fue dado de alta. Fue también con la ayuda de su hermana que
consiguieron comprar las pasajes, pagar el alquiler y mantenerse en Curitiba durante todo

ese periodo.

Marcelo fue internado y sometido a todo aquello que el temia cuando pensaba en una
“alimentacion natural”: quimioterapias en altas dosis y radioterapia. Recurriendo a ese
apoyo “espiritual” que para €l era muy importante, pidié para su hermana buscar algin
representante de la iglesia mesianica: “Estando internado, antes do transplante eu pedi
para a minha irma procurar alguém la em Curitiba, para fazer o ato do jure da messianica
em mim no hospital”. Para él era fundamental la fortaleza espiritual, pues hasta su proceso
de alimentacion pard al ser internado, pues debia comer lo que le era indicado por los

médicos.
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El procedimiento del trasplante, significo otro choque para Marcelo que lo enfrentd a
periodos de cambios corporales, periodos dolorosos que daban continuidad a esa ruptura
donde casi todo lo pensando de la vida parecia no concordar mas con la realidad que estaba
viviendo:

“Eu fiquei careca e assim, a pior fase do processo do transplante de
medula foi a fase da mucocite, que é aonde vocé chega com estagio
zero de imunidade e é o estagio mais delicado do tratamento, vocé néo
pode ter contato com nada com nenhum tipo de virus, nada que pode
dar uma complicacdo muito seria. E nesse processo que a imunidade
fica zero, é aonde se comegca 0 processo da mucocite que se passa
nessa area da garganta, na area da traquéia onde nos temos a maior
parte de bactérias instaladas no nosso corpo, entdo nessa fase que a
gente zera nosso sistema imunoldgico e as baterias se proliferam (...)
E muito chato, é assim uma fase assim muito delicada, uma fase muito
sofrida. Na verdade como as baterias se proliferam nessa regido da
garganta, a garganta fica por dentro como se estivesse em carne viva.
Entio a agente ndo tem como se alimentar, tem de fazé-lo a traves de
uma maquina (...) eu fiquei bons dias sem conseguir falar, me
comunicar; tanto que eu me comunicava com a minha Irma através da
escrita, algum problema ou coisa tinha que escrever e se ela quisesse
saber alguma coisa ela perguntava e eu escrevia, porque eu nao
conseguia me comunicar, nem engolir minha prépria saliva porque a
dor é insuportavel. Eu chorava quando tinha de tomar alguma coisa,
algum medicamento que era totalmente dissolvido na agua, mas
mesmo assim, era insuportavel a dor”.

Ademas de la realidad que Marcelo vivia en “carne propia” en su cuerpo, estaba la
gue vivia en su vida, considerando sus relaciones sociales. Para él, fue una fase donde
“vocé realmente comeca ver quem sdo as pessoas que gostam de vocé”. Antes de la
enfermedad aparecer en su vida, Marcelo tenia muchos amigos y durante este proceso
muchos de ellos no se preocuparon por él, asi como, para su sorpresa, otros que no eran
muy proximos, se acercaron y le “brindaron asistencia todo el tiempo”. Para él, en ese
periodo le fueron reveladas muchas cosas, entre ellas, quién era que estaba “de su lado”:
““as pessoas que me ligaram para saber como é gque eu estava; outras que eu achava iam
ligar, nunca ligaram e outras que eu achava que ndo iam ligar, ligaram; e outras que eu

nunca achava que iam ligar, e ligaram (risada) ne?”
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Lo que encontramos en esta situacién de Marcelo, es un aislamiento por parte de
aquellos que él creia que estarian cerca, y que coloco evaluaciones de la vida, del concepto
de “amistad”, de compafierismo, de solidaridad y de “soporte” social. Esto porque él mismo
no habia contado de su enfermedad y su proceso para todo mundo, solo para sus amigos
mas intimos: ““no momento em que fui para Curitiba foi 0 momento mais interessante assim
em relacdo as pessoas gue eu tinha como amigos, ou que achava gque tinha como amigos,
porque foi justamente a fase da realidade ne?”” Esa condicion era lo que hacia sentir a

Marcelo esa cierta “decepcion” no manifiesta.

Ahora, si consideramos por qué Marcelo no conté para “todo mundo”, podemos ver
que se debid a su voluntad de evitar las “imagenes negativas” o estigmatizantes de una
enfermedad como la que él enfrentaba; unido a un deseo de “conservacion” de una imagen
positiva de si mismo:

“Eu me privei muito de falar para algumas pessoas do que eu estava
passando, porque algumas pessoas falam para te ajudar e outras
falam para denegrir a imagem, ou para fazer fofoca de vocé (...) sabia
que depois todo mundo ia ficar sabendo, mas até o0 momento em que
eu estava sentado fazendo aqui 0 meu tratamento, eu ndo queria que
as coisas tomassem muito ares ai que ndo deveria”.

Esos ““ares™ que las cosas no deberian de tomar, consistian en el pensamiento de
Marcelo de que las personas no lo consideraran como una persona condenada a la muerte.
Y la verdad, esa era la realidad que él vivia todos los dias, internado en el hospital donde

estuvo literalmente “entre la vida y la muerte”.

“O periodo que eu passei 14 em Curitiba foi um periodo assim,
muito real nas coisas que aconteciam no dia a dia da minha vida. Eu
conversava com pessoas um dia, no outro dia ndo via mais porque
tiveram complicacdo e a pessoa morria (...) nos corredores do local
aonde eu tava internado, no setor de internagdo, eu via algum
paciente entrar em complicacdo a noite, sentia aquele corre corre da
equipe medica e a pessoa nao resistia ne?. Tive muito contato, muito
proximo entre a vida e a morte, fiquei muito proximo disso ai, mas
sempre centralizado em mim, sabia que aquilo ai ndo era minha
historia; que era a historia de cada um”
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Para él, los “preconceitos” estan basados en hechos reales, pero también no para
todos es la misma cosa. Y adoptd esta vision de su proceso gracias a un paciente que
conocio en la sala de espera del hospital cuando estaba esperando para definir su viaje para
Curitiba que le dijo: “néo se ligue a nenhuma historia que vocé ouvir, porque cada um tem

uma historia diferente”. Y él mismo se propuso concentrarse en su propia historia.

Super6 la Mucocite oral, se recuperd, continud recibiendo los medicamentos que le
fueron prescritos y con la ayuda de su hermana, seguia las reglas de cuidado pos —
trasplante. Después de ser dado de alta del hospital, fue a vivir con su hermana en el
apartamento que habian alquilado, no obstante continuaba como si estuviera internado, la

debilidad general no le permitia hacer casi nada.

Una de las principales reglas de cuidado tenia que ver, de nuevo con la alimentacion:
““vocé ndo pode comer nada que néo seja fervido, a comida tem de ser feita na hora, tudo
esquentado no forno, ndo pode comer nada que venha de fora, ndo posso comer nada cru,

totalmente controlada”

Siguiendo todas las indicaciones medicas, Marcelo consiguié una recuperacion
exitosa. Después de unos meses en que los exdmenes mostraban una remision de la
enfermedad y se encontraba bien fisicamente, regresd con su hermana para Salvador, feliz
de que “su caso” hubiese tenido buen resultado. Realizaba algunos controles en Curitiba,
cada mes al inicio y después cada tres meses, luego cinco, después seis, luego un afio, hasta

que llegd una época que solo realizaba control cada dos afos.

Sintié que retomaba su vida “normal”, tomd algunos medicamentos por algunos meses
después del trasplante para evitar una reaccion al injerto, pero después no necesitd de tomar
mas y continuaba controlando la alimentacion. Sin embargo, demord casi seis afios para
poder realizar un ejercicio fisico y percibid algunas otras consecuencias causadas por el
trasplante: No sudaba, aun realizando ejercicio fisico y redujo su visén a causa de unas
cataratas:

“Depois de todos esses medicamentos que eu tomei la em Curitiba,
uma das consequéncias que eu tive foi que eu parei de suar. Minha
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medica acha que durante a radioterapia foram algumas glandulas
minhas sudoriferas foram mortas, deixou de funcionar e eu parei de
suar. Alguns anos depois eu comecei a transpirar na cabeca, mais até
hoje eu ndo consigo, ndo transpiro ainda (...) também eu fiquei foi com
catarata, devido as corticéides que foram muito fortes, uma
quantidade muito grande de corticide que me provocou a catarata.

Marcelo aprendio a vivir sin transpiracion, aunque los efectos siempre Le han parecido
extrafios. Al realizar ejercicio fisico, siente que el cuerpo se calienta: ““se vocé pegasse em

mim vocé acha que eu tou com febre™, pero no transpira.

Recaer y levantar...

Diez afios después del trasplante, Marcelo estaba llevando su vida verdaderamente
normal, trabajaba, “namoraba’, tenia una relacion bastante “legal’ con su hija, continuaba
cuidando de la alimentacion, sintiéndose saludable y realizando examenes de control cada
cierto tiempo, siguiendo los niveles de los leucocitos. Y Fue en un “check up” que aparecio
el leucograma alterado de nuevo: “meu leucograma estava bem alterado, estava com

36.000 e foi se descoberto que a doenca tinha se residido™.

Siendo que habia recaido y que el trasplante habia sido la opcidn “curativa”, la opcion
de Marcelo era la terapia medicamentosa. El equipo de Médicos de Curitiba consider6 que
Marcelo debia tomar el GLIVEC (que en la época en que el obtuvo el diagnostico, no
existia) razon por la cual, fue orientado por ellos para el Hospital das Clinicas, pues en
Curitiba no tenia condiciones de ““fornecer” el medicamento. Las perspectivas que el
“nuevo” medicamento ofrecia para Marcelo, permitieron que esta vez, no se presentara el
choque que se presentd al inicio. Para él la enfermedad habia sido un periodo agudo, en el
cual su vida habia cambiado completamente en todos los aspectos. Pero en esta segunda
etapa, Marcelo enfrento la condicion crénica de la enfermedad, de tomar remedio de por
vida, cuestién que tomd con calma, precisamente por esa vision que la vida que habia

construido desde el diagnostico.
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Si consideramos ese periodo de 10 afios, entre el trasplante y la recaida, Marcelo
continud siguiendo los “leucocitos” y fue por esa prevencion que habia descubierto, en un
momento justo, la nueva alteracion. Critico el “descuido” por parte del personal del hospital
de Curitiba, pues consideraba que deberian de haber continuado, durante esos afios,
realizando los examenes de control de citogenética: “poderiam ter descoberto antes que a
doenca estava voltando de novo. 10 anos depois voltou em fase acelerada. Eu vejo que foi

uma falha muito grande”.

Comenzd las consultas y controles en el hospital das Clinicas, toma el GLIVEC 600
mg a la hora del almuerzo: “o GLIVEC vem tendo bons resultados, gracas a Deus, estou
com as minhas taxas zeradas, e levando mina vida normal né?” Para Marcelo, las
indicaciones médicas son muy importantes, asi como la buena relacion con los
especialistas, sin embargo, fue durante ese periodo después del trasplante que ya habia
experimentado otras “medicinas complementares” para prevenir y hoy en dia, para
“reforzar” su tratamiento:

“Utilizo tratamentos alternativos com algumas plantas que
servem para o0 tratamento do cancer e que tem resultados
surpreendentes, como é o caso do AVELOZ, alguns escrevem com S e
outros com Z, mas ela tem outros nomes populares. Eu tenho a minha
propria plantinha aqui em casa (...)

Marcelo toma unas “gotinhas” del AVELOZ todos los dias y ademas, instruye a las
personas sobre como tomarla, pues debe tomarse en la medida cierta, pues en exceso, ella
es venenosa. Ha recurrido a la homeopatia y la acupuntura, pero nunca ha dejado de tomar
el medicamento. EI mismo realiza varias investigaciones por internet, y tiene un Blog
Ilamado ““Artes da Saude’” donde trata temas de salud y ademas, informa las personas sobre

la leucemia, sobre los tratamientos y el trasplante:

“As percepcOes que as pessoas tém sobre a leucemia, sdo
principalmente por desconhecimento da doenca, ndo tem
conhecimento do cuidado. Eu tenho de informar essas pessoas para
elas saberem como é que eu estou. Por vezes as pessoas nem sabem
como perguntar pela doenca e isso ai é interessante. Eu me sinto
orgulhoso de esclarecer as pessoas, porque elas acham que é um
monstro de sete cabecas, vem ela como o fim do mundo. Eu até faco
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propaganda para a doacao de medula Gssea e sobre o transplante, ndo
tenho nenhum constrangimento, eu falo na boa como maneira de
instruir as pessoas (...) acontece muito que véem muitas pessoas
procurando por informacdo porque tem um familiar doente, e como
sabem que eu tenho a doencga, entdo me perguntam sobre como devem
agir”.

Marcelo se considera como un punto de referencia “e isso é interessante porque eu
me sinto Util favorecendo alguém. Inclusive tem alguns processos que eu acompanho, de
algumas pessoas que conheci e nos comunicamos para estar sempre informado do seu
processo”. La experiencia de enfermedad de Marcelo, se construy6 entre estos eventos,
donde diversas explicaciones e interpretaciones de la enfermedad en su vida fueron

elaboradas por él.

Actualmente, su hija vive con él en su casa y ya tiene 11 afios y como sabe que las
imagenes de su enfermedad para las otras personas, son la mayoria de la veces, negativas,
habla abiertamente con ella sobre su enfermedad y su proceso: “eu conto para a mina filha
sobre os tratamentos, ela tem total confianga para falar comigo, porque as pessoas podem
falar para ela, dizer que ao pai vai morrer, ou dizer que aquela outra pessoa passou por

isto (...) eu falo para ela que cada caso € um caso”

Las convicciones religiosas y espirituales de Marcelo, le llevaron a considerar que
estaba pasando por una prueba de “crecimiento personal”, para madurar y asegura nunca
perder la fe. El ajuste de Marcelo con la enfermedad, esta dado por su integracion en las
actividades diarias, la vida social y sus relaciones personales. Su ex esposa vive en

Inglaterra y ha conseguido establecer una buena relacién con ella.

Para Marcelo, la historia de su enfermedad inicia y se significa en la relacién con su
ex esposa y un embarazo no deseado. Tenia una gran pasion por su ““namorada’ y su
suegra hizo todo lo que estaba a su alcance para separarlos. Decidi6 enviar su hija para Rio
a estudiar:

“Ela foi para Rio. Pois bem, vinte dias, um més que estava no Rio, ela
me liga falando que tava gravida. Minha cabega ai, mas como que ta
gravida? tomou remédio aqui, foi para o Rio e depois de um més e
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pouco ta gravida? Eu passava pensando: ndo, ndo € meu nao é meu,
como é que pode, tomo medicamento aqui, foi paro o Rio e depois de
um més e pouco me liga, isso ndo existe! E ela disse que era meu e
tudo mais, a coisa toda. Minha cabeca deu uma reviravolta. Entdo a
idéia foi que ela viesse para Salvador justamente para a gente poder
acertar tudo isso, porque eu perdi totalmente a credibilidade das
coisas. Ela voltou para ca e nos discutimos o assunto, eu levei ela no
medico e realmente ela tava com dois messes de gravidez e tinhamos
de tomar uma decisdo, o que era que nds iamos fazer. Nao tinha
falado nada com ninguém, s6 quem sabia da situagdo era minha Irma
(...) eu fiquei o tempo todo com a idéia de que ndo era meu o bebe na
cabeca. N&o era meu, ndo era meu, ndo era meu, ndo era meu. Tanto
que ela ficou toda a gestacdo e eu duvidei toda a gestacdo. Um
conflito interno que era incrivel. Eu ia para o medico com ela para
dar um acompanhamento nela e ai o medico falava: “faltam tantos
dias™ e eu ficava contando nos meus dedos para ver se realmente se
era meu ou de outra pessoa. Foi isso que me fez perder totalmente o
sentimento que eu tinha por ela. Eu me sentia dessa forma, enganado e
depois de um tempo foi que ela veio confessar que realmente nao
tinha, alias, ndo foi ela que veio a confessar, foi uma amiga dela. Veio
me confessar que ela ndo tomou medicamento, inclusive ela tinha feito
um teste aqui para poder saber se ela tava gravida e foi a amiga dela
que me confessou isso. Mas, tipo assim, foi um periodo em que tive
muita instabilidade emocionalmente, totalmente inestabilizado. Eu
acho que foi nesse periodo justamente que se desenvolveu a doencga. A
meu ver, desde o0 meu ponto de vista, eu acho que o que aconteceu foi
justamente isso”.

Marcelo se cas6 desconfiado y con los sentimientos desgastados. Para él, la causa de
la enfermedad se debi6 a la incertidumbre y la inestabilidad que se le presentaron con el

embarazo de su mujer. Por esa razon, para cuidar de si mismo y poder recuperarse necesito

separarse.

3.3. Vidas entrecruzadas - Taira

Taira tenia 23 afios y estaba embarazada. Era su segundo embarazo, pues ya tenia una
hija de siete afios. Vivia en casa con su esposo Y trabajaba, temporalmente, en una empresa
de sandalias. Cuando estaba para entrar al cuarto mes de embarazo, realizé los primeros
examenes del prenatal: “O medico falou que deu uma alteracdo no caso. Ai pediu uns

exames mais completos e eu tive de fazer aqui em Salvador (...) quando eu fiz tava muito
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alterado, estavam os leucocitos tava (...) eu ndo lembro assim quanto tava, as plaquetas

estavam muito altas, tava em 500.000”

Fue remitida para la HEMOBA vy le fue diagnosticada la enfermedad de inmediato y
en ese momento comenzo6 una trayectoria donde su vida y la vida de su bebe parecian no
tener un futuro cierto y problematico. En el municipio en el que vive, Tancredo Neves, no
tenia la posibilidad de ser atendida, asi debia realizar toda la atencion en Salvador. Del
HEMOBA fue remitida para el CICAM donde era el primer caso de embarazada con

Leucemia, razon por la cual, no consiguié ser atendida.

Fue remitida a varios hospitales para realizar el seguimiento del embarazo y el
tratamiento de la LMC pero se encontraba con la situacién inesperada: “nos hospitais
nenhum queria aceitar porque ndo sabiam como tratar”. Taira comenzé a adelgazar, se
sentia débil y sin fuerzas y lo contaba en plural, como si no fuese ella sola, sino que su bebe
también lo sentia: *““parece que depois que descobre vai avancando e € muito rapido,
aumenta muito rapido e comecamos a ficar debilitadas, ficavamos fracas, sentindo dor nos

0SSOS € essas coisas”™.

Lo que estaba enfrentando era una situacion de gran incertidumbre, hasta de
desconocimiento de lo que le estaba pasando con ella y con su bebe y de tomar decisiones
fundamentales. Contando con la fortuna de que su madre trabajara en la Secretaria de Salud
del municipio, Taira consigui6 ser remitida para el Hospital das Clinicas, donde realizaron
un consejo de médicos y como ya habian tenido un caso de *‘gestante com leucemia™

decidieron que podia ser atendida en la unidad hematoldgica.

La situacion de Taira era muy delicada: con cuatro meses de embarazo no tenia mas
opcion que continuarlo. Era necesario iniciar de inmediato el tratamiento, pues la
enfermedad estaba en estado acelerado, y ademas, se le colocaba la realidad de que el
medicamento podia tener consecuencias para el bebe: “O bebe podera nascer com

problema, poderia nascer normal também, mas o remédio era muito forte, muito forte”.
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No tenia muchas opciones de resolver el dilema: debia continuar el embarazo e iniciar

tratamiento con Hydrea, para por lo menos, controlar los niveles de leucocitos:

“Os médicos me deram um termo de responsabilidade, entendeu? Eu
tive de ler tudo direitinho e tal, porque eles, os médicos, ndo se
responsabilizavam, eu tinha que me responsabilizar pelo bebe, porque
assim, se eu ndo tomasse o remédio eu corria o risco de morrer, ta
entendendo? ou Se eu tomasse, eu corria 0 risco do bebe nascer com
uma deficiéncia”

Taira acepto continuar el embarazo, aun sin tener una dimension clara de los riesgos y
cuales serian esas consecuencias para el bebe. Antes de pasar a ser atendida en el hospital
das Clinicas, ya habia recibido algunas predicciones negativas por parte de los médicos que
habia consultado. La gran mayoria, hablaron para su mama - y no para ella - que el
pronostico de vida era de poco tiempo: “eles falaram para minha mée, ndo falavam
direitamente para mim: eu dou dois meses de vida para ela, dois meses”. Taira relata que
solo se repetia constantemente era: ““vou ter fe, eu ndo quero morrer, eu preciso viver”. Sin
embargo, el impacto de no ser recibida en las instituciones y sentir que las personas la
miraban de manera “extrafia”, posiblemente por estar tan débil, por la condicion de tener

leucemia y porque estaba ““magrinha mesmo” era muy fuerte.

La trayectoria de Taira con la enfermedad se dibujaba entre el choque de recibir el
diagnostico de una enfermedad como la leucemia, estar embarazada y los cambios
corporales bruscos que ambas condiciones le colocaban que la hacian percibir una

desintegracion de su imagen personal. Consideremos Taira como una chica muy vanidosa:

““a gente esta nova, bonita, a gente é desejada, entdo de uma hora
para outra vocé (...) as pessoas te olham com outro olho, de pena,
olhar de pena. Entdo isso ai foi a pior parte para mim, porque eu
sempre na turma era considerada muito bonita e de uma hora para
outra do meu corpo sé via o barrigdo, magrinha e s6 o barrigdo. As
vezes eu queria ficar em casa... Eu sentia vergonha de mim mesma, ta
entendendo?
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En ese momento, el peor miedo de Taira, no era morir, era enfrentar esa imagen
desintegrada de su cuerpo y de si misma, que en medio de la incertidumbre y recurriendo a

las imagenes del cancer que ellay su red social tenian, parecia que solo podia empeorar:

“Eu chorava e falava: po minha mae, vou ficar careca (...) meu medo
todo n&o era morrer, era que eu ia ficar careca. Mas a pior parte
mesmo foi quando eu me vi magrinha, e assim a vaidade acabou esta
entendendo? Eu sentia vergonha de mim, eu tinha vergonha. Porque
eu tinha um corpéo, sé saia toda arrumadona, toda bonitona e de uma
hora para outra fiquei bem... decadente mesmo, eu sentia vergonha”.

Dentro de su familia, habia parientes que trataban de ayudarle a llevar la situacion, a

veces hablando del asunto como una ““brincadeira’:

“Um primo meu que mora em Salvador, ele ligou para mim e disse
assim, ““Taira, se vocé ficar careca eu lhe dou uma peruca bem
bonita™ E eu respondia que eu ndo queria ndo! Eu queria meu cabelo,
pode deixar que eu quero meu cabelo! Entdo era assim todo mundo
ria. Ao mesmo tempo em que era um sofrimento, todo mundo ria junto
comigo ta entendendo? A gente levava assim, na esportiva que era
para eu nao sofrer mais”.
Pero esta no era la forma “normal” de actuar de las personas. Su esposo, también
contribuia para esta situacion, porque para él, como relata Taira: “ele achava também que
la morrer ta entendendo? Ainda assim, ele me apoio, me acompanhava e foi assim, meu

braco direito e tudo ta entendendo?”’.

Aln pasando por esos dilemas de identidad, Taira trataba de mantenerse de “bom
astral’” de no deprimirse y ser fuerte. Los médicos le habian colocado el siguiente precepto:
“lo que mata no es la enfermedad, es la depresion” y era siguiendo ese precepto que trataba
de mantenerse positiva y fuerte. Sus amigos todos sabian de la situacion, su madre habia
contado para ellos, pensando que serian un soporte para ella. Sin embargo el efecto fue
contrario: ““eu fiquei forte e todo mundo desabou”. Ella veia sus mejores amigos llorando y

ella pedi para ellos mucha fuerza y apoyo:

“falava para eles: gente, calma, ndo vou morrer, eu vou viver, se
vOCés quiserem tipo assim, me dar forca, eu vou estar aqui para

97



aceitar. Mas nao chora, porque parece que vocés chorando, tipo
assim, parece gue eu ja vou morrer, e eu ndo vou morrer, eu sou forte
e eu vou vencer, isso € sO uma fase da minha vida e eu vou vencer”

Para ella, estaba enfrentando una batalla, que le exigia “luchar para vencer”, y era por
ese motivo que las imagenes negativas que venian de las personas de fuera no eran
bienvenidas para ella. Solo esperaba soporte de su familia y de sus amigos mas intimos,
pero ella misma expresd que, por vivir en el interior, las noticias corrieron rapido y las
personas, que de alguna manera eran conocidas, querian ver como estaba, a veces solo por
“fofoca”. Su estrategia entonces, para mantener, en medio de todo, una imagen positiva de

si misma, fue evitar esos encuentros y decidid no permanecer mucho tiempo en casa:

“Eu ndo ficava em casa, eu preferia sair para ndo receber visitas,
porque umas me colocavam la encima, me davam forca e outras me
colocavam 14 em baixo mesmo e eu deixava minha mae com eles (...)
tipo assim, falavam assim: “ndo tem cura”, “‘é cancer” ‘“poxa! tédo
nova e ja doente”, ta entendendo? como se eu fosse morrer, entdo eu
nao queria ouvir aquilo, por que eu queria e quero viver. Entao para
mim, aquilo ali ndo servia. Eu preferia sair com 0s meus amigos, me
divertir, me sentir viva (...) mostrar para todo mundo e para mim
mesma, 0 mais importante era para mim, que eu estava bem”

Esa estrategia de Taira de preservar una imagen positiva de si misma y de estar
bien, era sustentada por las informaciones que los hematélogos de la unidad le habian dado,
donde las posibilidades de tratamiento le abrian otras opciones diferentes a la Gnica que
todo mundo pensaba: de morir. Ella se explicaba para si misma, esas visiones de los otros,
como falta de conocimiento: “eles nao sabem que tem tratamento e ficam achando que é o
fim”. Sin embargo, cada vez mas era confrontada por esas visiones estigmatizadoras que

eran mas impactantes, cuando venian de personas cercanas.
Eso fue lo que ocurrié con su vecina. Realiz6 una fiesta para el cumpleafios de una de
sus hijas e invitd a todos los amigos de su hija. La hija mayor de Taira, la cual tiene siete

afios, era la mejor amiga de la hija de la vecina y sin embargo no fue invitada:

“Ela convidou todos os coleguinhas da filha dela e ndo convidou
minha filha (...) ai outra vizinha perguntou para ela por que néo tinha
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convidado a filha de Taira, e ela respondeu: “por que eu ndo quero
que Taira venha, para os meus convidados nédo se sentir constrangidos
com a presenca dela”. Ai eu falei assim, que absurdo!, que absurdo!
Porque é uma doenca que ndo é contagiosa né? (...) Esse foi um
preconceito que me machucou muito e que eu ndo esqueco, oh meu
Deus do céu!”

Taira no supo como actuar. Lo primero que se le ocurrid fue salir con su hijay su
esposo fuera de la ciudad y la llevo para la playa, solo para que no se sintiera triste porque
la amiga no la habia invitado a su cumpleafios. Para ella era horrible lo que habia ocurrido,
porque ademas, Su vecina era una persona con cierta educacion: ““ela era professora e
aconteceu que ela era leiga de tudo, tudo, tudo (...) porque uma doenca dessas, todo mundo
sabe que ndo é contagiosa e mesmo que fosse, ndo tinha porque fazer isso”. Ella coloca
que cuando se oye hablar de “preconceito” en la television o de algunas personas, no se
cree que verdaderamente existe: ““preconceito existe e doe, machuca ta entendendo? e vocé

ndo sabe como reagir (...) e eu sofri muito”.

Asi iban transcurriendo los nueve meses del embarazo. Para ella la situacion no era
facil por mas que tratara de conservar esa imagen positiva, no obstante, “luchaba”,
preservandose de esas situaciones, tratando de estar bien y tomaba su medicamento como
habia sido indicado. Realizaba controles cada quince dias, tanto de la enfermedad como del
embarazo. Para eso, Taira enfrentaba esos “circuitos de atencién” donde se presentaban
dificultades de transporte para viajar desde su municipio hasta Salvador, incomodidades y

gastos.

La secretaria de salud de su municipio, colocaba a disposicion un microbds para
varias personas que eran atendidas en la capital, sin embargo, pagaba un carro particular
que la transportara porque ella: “ndo aguentava vir sentada sem recostar e o banco do
microdnibus ele n&o deita, entdo ndo aguentava sentada com o peso da barriga (...) entédo
eu tinha de vir de carro para ter um banco mais confortavel”. El circuito de Taira, que
apenas estaba comenzando, era de madrugar a las dos de la mafiana, saliendo de Tancredo
Neves a las tres, viajar de tres a cuatro horas para llegar temprano a la consulta. Esa fue la

razon por la cual decidi6 viajar para Salvador antes del parto.
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Llegado el dia, Taira debi6 enfrentar un choque, ain mas fuerte del que habia
recibido a la hora del diagnostico:

““0 pior momento da minha vida foi no dia do parto. Porque assim, eu
fui para trés maternidades, e em todas trés olhavam para mim e me
diziam: “n&o fagco o parto dela”, olhavam pra minha mée e diziam
assim: “ela pode sair daqui morta, eu ndo faco”, todos os médicos
eram assim”.

Para ella, fue el momento en que “caiu a ficha”. Hasta el momento y a pesar de lo
que habia vivido en el periodo del embarazo, Taira negaba de algin modo la enfermedad,
tomandola como “‘uma gripe que daqui a pouco vai pasar”. Pero cuando enfrentd esta
situacion de no recibir atencion a causa de su condicion, fue que percibié la “gravedad”:
““eu pensaba: meu Deus era tdo grave assim? porque até aquele momento néo tinha caido

a ficha que era tdo grave, ta entendendo?

Al final, fue transferida para una maternidad en al barrio Pau Miudo pues tenia
disponibilidad de banco de sangre, en caso de necesitar de alguna transfusion. El proceso de
parto para Taira, con todo el impacto que le habia causado entender la condicion de “tener
leucemia”, le signific6 enfrentar la muerte:

“Na hora do parto era pra ser meia hora e foi uma hora e vinte,
entdo era assim, aquela coisa assim que, sabe? Quando vocé parece
que ta falecendo e vocé pede forca e vocé volta (..). Eu olhava para
parede assim da pressdo e do coragdo, tudo j& zerando, e vocé ali:
“ndo eu ndo vou morrer, eu quero viver” ta entendendo? E tudo
mundo lhe dando forca “néo seja forte, vocé vai vencer’, aquela coisa
(...) e assim e vocé ia mesmo se apagando, apagando e por dentro ali
(...) eu ja ndo enxergava mais nada, ndo sentia mais nada, s6 assim,
psicolégico mesmo, me dizendo assim: eu ndo quero morrer, vou
vencer, mas era muito dificil”’.

Cassiana Vitoria nacio de parto normal y Taira salio bien del parto. Habia vencido esa
fase, no habia muerto. Sin embargo, enfrentaria outra situacion: ““depois que nasceu a
medica olha pra mim e dize assim: ““oh mae, ela s6 nasceu com deficienzacinha nos pés” e
eu pensei pelo menos o0 pior ja passou isso ai a gente vé depois™. Para ella, recibir la
noticia de la “pequefa” deficiencia, no fue tan significativa, considerando lo que habia
acabado de pasar. Sin embargo, cuando fue a ver su bebe, Taira enfrentd el peor de todos

los miedos y las incertidumbres:
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“Quando eu desci do quarto pra ver, foi um susto gente!
Enorme, assim sei 14, parece que abriu um buraco e eu cai dentro,
porque eu achei que era sé uma deficiéncia nos pés. Quando eu olhei,
parecia um bichinho o bebe. De rosto era linda, perfeita, mas as
pernas eram assim, dobradas acima da barriga, os pesinhos bem
tortinhos, pareciam um pesinho de um patinho. Ai eu disse: “meu deus
do céu, que € isso, é essa daqui...”” Eu perguntava para a enfermeira, €
essa que é minha? Ai ela disse, ela é, Cassiana Vitoria, ndo é sua
mae? Ai eu disse, Cassiana Vitoria € minha, mas € essa aqui? (...) Ali
eu comecei chorar, o pai dela comegou chorar também: ““meu Deus, é
tao linda e com uma deficiéncia tdo grande, como é que?(...)”

Los riesgos que la bebe podia correr y que le fueron informados desde el diagnostico,
fueron una realidad. Su hija habia nacido con Artogripose® y para Taira parecia mas un

“bichinho™ que un ser humano. No sabia como enfrentar esa situacion, para ella se le

presentaba imposible “cuidar de un bebe como ese” lo que se muestra en su narracion:

“Meu Deus, eu ndo sou (...) eu ndo tenho tanta forca! (...) eu olhava
assim, sabe? chorava e falava assim: meu Deus, porque tanta
provacdo comigo? O que tu queres comigo? Porque eu ndo sabia o
que era que ele queria comigo, ta entendendo? Entdo s6 perguntava, o
que tu queres comigo? Meu Deus o que tu queres? Bancando-me em
tantas provacdes, eu ndo sou capaz de cuidar de um bebe desse!”

El mundo conocido de Taira no existia méas. La enfermedad, los tratamientos y la
deficiencia de su hija Cassiana le significaban una total ruptura con su mundo,
considerando todo lo que habia vivido hasta el momento y su experiencia como madre:
“Foi um ataque muito grande, porque a outra (hija) foi perfeita, tem oito anos e é perfeita,

linda, e a outra eu néo sabia como cuidar. Eu ndo sabia de jeito nenhum como cuidar™.

Taira y su esposo habian recibido un choque muy grande, consecuencias que habian
sido anunciadas pero que no eran esperadas, por lo cual, demoro en ser asimilado. Para ella,

enfrentar esta situacién como una “prueba” le colocaba otra consideracion que la enfermera

%0 |_a Artogriposis es una enfermedad en la cual el nifio nace con deformidades fijas en las articulaciones y los
musculos débiles. El proceso de la enfermedad comienza en el feto en desarrollo. Debido a disturbios, como
por ejemplo, alteraciones primarias de fibras musculares o de células nerviosas motoras en la médula, los
musculos tienen la funcion perjudicada. La ausencia de movimiento en las articulaciones del feto en
desarrollo es la probable explicacion para las deformidades presentes en un recién-nacido con artrogripose,
sin embargo, en el caso de Cassiana, la explicacién fue basada en la quimioterapia que Taira debia tomar
durante el embarazo. Red SARAH de hospitales de rehabilitacion. [Consultado en noviembre de 2009].
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que le acomparfiaba le hizo ver: “mae, se Deus te faz passar por essa provagao é porque ele
sabe que tu € capaz de cuidar” Basada en su creencia religiosa catdlica, para Taira, todo
aquello, que parecia no tener explicacion era una prueba que significaba que, si no tuviera
la capacidad de cuidar de Cassiana, Dios no se la habia colocado y las cosas hubiesen sido
diferentes.

El apoyo de su esposo fue muy importante para poder enfrentar esta situacion: “ele
chorava e depois ele me abracava e me dizia assim: ““ndo, a gente vai vencer mais uma
etapa da nossa vida, mas que a gente vai vencer” Basada en esa vision de que seria capaz
de superar las pruebas, la suya y la del cuidado de su hija, Taira tomo fuerzas para
enfrentarlo y de ahi en adelante, sus experiencias de enfermedad y sus historia se
entrecruzan: una historia de lucha de la cual, Taira afirma que las dos van a salir
vencedoras. Realizaron todos los examenes necesarios a Cassiana y como todos los
resultados salieron normales, ya podian ir para casa.

Cuando Cassiana fue presentada a su hermana mayor de 8 afios, Taira relata que la
nifia comenzo a llorar y decia: “meu Deus! minha irma é toda tortinha™. Taira ya habia
asimilado con un poco mas de positivismo la condicion de su hija, por lo que daba fuerzas a
su hija y le decia: “a gente vai ajudar ela” y la cuidaba como “‘se fosse um pedaco de
mim”. Sin embargo, lo que habia sucedido con su hija mayor, era solo un indicio de lo que
tendria que enfrentar, de la misma forma que habia ocurrido con ella, relacionado a las
imagenes negativas y estigmatizadoras que recibia de algunas personas y que le significaba

un sufrimiento muy grande:

“Quando a minha filha nasceu, todo mundo queria ver, todo mundo
queria saber como era, porque tinha os comentarios: ‘“‘nasceu, mas
nasceu com deficiéncia’, entdo os curiosos, todo mundo queria ver. A
familia ndo. Assim todo mundo aceito de boa, ndo a gente vai cuidar,
a gente vai tratar dela, vai ficar bem. Mas tinha pessoas, assim, que
por saber que meu parto era complicado, ia na minha casa nao era
assim para saber como é que era que eu tava, se correu tudo bem,
ndo. Nao, ja ia, suspendia a cobertinha de Cassiana e ja ia a olhar
logo as pernas, entdo aquilo ali me matava”.
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Para ella, su hija Cassiana estaba sufriendo de los mismos prejuicios que ella habia
sido victima, esta vez, era por ser resultado de la leucemia de Taira. Por ese motivo, ella
pedia para su mama no dejar ver a Cassiana de cualquier persona.

Taira inicié tratamiento con GLIVEC un mes después del parto y eso alivio
notoriamente los malestares que sinti6 durante el embarazo, ademas de “mejorar” la imagen
de si misma:

“Um més depois eu comecei tomar o GLIVEC e também ja comecei a
me sentir melhor, ta entendendo? Porque assim, 0 peso da gestacao
era que fazia me sentir mal, porque eu fiquei bem magrinha e fiz um
barrigdo retado, entdo era que eu sentia dor nas costas, dor nas
pernas, e depois que tirou o bebe era assim, vida normal: ganhei peso,
alimentacédo normal (...) com o GLIVEC néo tive nenhuma reacédo”

Mientras Taira tomaba el GLIVEC, 400 mg por dia y su situacion con la enfermedad
parecia normalizarse, paralelamente Cassiana vivia su propia experiencia con su
deficiencia. La trayectoria de Cassiana apenas comenzaba. Cuando la bebe tenia dos meses,
Taira y su marido comenzaron a notar que habia algo extrafio con el cuello de la bebe (que
parecia no tener resistencia), la cabeza estaba un poco mas grande y el ojo habia salido un

poco de orbita:

“Levei na pediatra e ela falou que podia ser hidrocefalia. Entao pediu
mais exames completos, a gente veio para 0 SARAH, fez os exames e
foi confirmado realmente que era hidrocefalia. Ai teve de fazer
cirurgia presas, s6 que assim fez num hospital que tava muito cheio,
nao tinha leito e ficava na emergéncia, entdo podia pegar bactéria ou
infecgéo(...)”

Cassiana “pegou” Meningite que, unida a la hidrocefalia, obligb a Taira a pasar
muchos meses internada con ella. Cassiana fue atendida en el hospital Roberto Santos,
donde le fueron realizadas varias cirugias y le fue colocada una valvula por la cual se

realizaba el drenaje. Lo que Cassiana enfrentaba, significaba para Taira no solo mucha

dedicacion y tiempo sino también que ella misma, vivia el sufrimiento de su hija:

“A ultima cirurgia ela mesmo arrancou a valvula que tava por fora
porque tava cuidando da meningite, ai ela passou a mdo e arrancou
(...) Quando ela arrancou a valvula, ai teve outra cirurgia, tudo o que
acontecia era outra cirurgia: a valvula entupia, ndo funciono, aquela
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coisa assim, so sei que por todas foram 12 cirurgias (...) eu imaginava
como incomoda né? um aparelho que esquenta (...) Até hoje ela fica
assim puxando o cabelo por fora™.

La estabilidad que Taira presentaba con el GLIVEC le daba la oportunidad de poder
acompafiar a su hija en esos momentos, pues gracias al medicamento su sistema
inmunolégico estaba bien y asi podia dedicar tiempo completo a Cassiana.
Afortunadamente, Cassiana tuvo buenos resultados de las cirugias, se recuperé de la
meningitis y se estabilizd con la vélvula para la hidrocefalia. Después de ese periodo
critico, Cassiana solo debia realizar consultas con el neurdlogo, para realizar seguimiento
cada dos meses. Cassiana también estaba “venciendo”, y para ella significaba que la lucha

valia la pena y que las dos estaban ganando, lo que la fortalecia.

Superada esta fase Taira enfrentd otra situacion, que para ella, era esperada: la
separacion. Para ella, su esposo fue cansandose, de su condicién, de la condicion de
Cassiana y de la dedicacion completa que ella dedico para su hija: “eu ndo tinha muito
tempo para ele, ta entendendo? Meu tempo era mais aqui em Salvador com Cassiana e ele
ficava so (...) acho que foi desgastando e o amor também foi acabando”. Hasta ese
momento, ella habia recibido todo el apoyo de su esposo, al cual consideraba su ““braco

direito™.

Ella habia conseguido fortalecerse y su voluntad de “vencer” estaba presente en todas
las etapas y para ella, él deberia haberse quedado de su lado para “vencer juntos”, sin
embargo:

“Ele é fraco assim de espirito, ndo sei (...) ele ndo conseguiu na
verdade. Por que assim, ele tava acostumado assim a eu estar o tempo
todo com ele, estar em casa com ele, sair com ele e tal (...) entdo é
assim, € um choque, é um back ta entendendo? Ele ndo conseguiu, mas
eu ndo culpo ele ndo. Eu s6 agradeco, assim pelo tempo que a gente
ficou junto e pelo que ele fiz por mim. Eu agradeco ele muito”.
La vida de Taira habia cambiado en muchos aspectos, principalmente en centrar todo
de si en Cassiana, lo que también afecto su relacién matrimonial, que para ella no fue tan
traumatica, debido a su concentracion en Cassiana. La vision de que los hombres son mas

“fracos” para enfrentar la enfermedad y los problemas, estaba basada ademas, en su
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fortaleza a la hora de realizar los exdmenes de citogenética, para ella muy dolorosos y que,
por ejemplo, su hermano tenia miedo de realizar. Los mismos médicos de la unidad la
colocaban como referencia por ser muy fuerte, pues habia tenido ocasiones en que ya habia

sido ““furada sete vezes™ para conseguir la muestra.

Estando en tratamiento medicamentoso con GLIVEC, (que de 400mg que luego le
fue aumentada a 600mg) le habia sido recomendado que en algin momento, realizara el
examen de compatibilidad HLA de su hermano, para tenerlo como opcidn si necesitase del
trasplante. Para eso, su hermano tendria que someterse a un examen de citogenética. Conto
esa opcion para su hermano que, habiendo sentido miedo de perderla al comienzo, se
ofrecid para realizarlo en cualquier momento y hacer cualquier cosa por ella, sin embargo:

“eu chegava em casa me queixando do exame que doia ne? Ai ele
falava assim para mim, oh Taira, eu vou ter que fazer esse exame ai
dolorido também é? e eu respondia que era mais 0 menos assim, ai
ele: mais 0 menos? N&o ou € ou ndo é. Mas assim, eu dizia para ele:
vocé é forte rapaz, sua familia toda, olha tem eu, tem Cassiana, veja o
exemplo ai, sua familia tem garra. Ai ele disse: ““eh, eu também sou
homem porra, vou fazer! (risada)”

AUn considerado los buenos sentimientos de su hermano y la valentia masculina que
parecia mostrar en esos momentos, ella continuaba pensando que los hombres eran
“fracos”. Para ella, esa etapa después de enfrentar las grandes crisis, las propias y las de
Cassiana, fue de mucho aprendizaje, de encontrar personas de ““Boa vontade” como es el
caso del equipo humano de la Unidad hematologica del Hospital das Clinicas:

“Para mim sdo pessoas que vao estar para sempre no coragao pra
sempre mesmo. Eu me sinto bem atendida gracas a Deus, porque sao
pessoas que tu ndo tens do que reclamar s agradecer. Hoje eu so
tenho a agradecer, porque se eles ndo tivessem aceitado eu acho que
hoje ndo estaria aqui te dando essa entrevista, ta entendendo? Assim
se tu me conhecesses na época, tu dizias: “ndo é a mesma Tania”
Entdo, eles encaram, aceitaram e hoje eu to aqui. E se hoje eu to aqui,
primeiramente gracas a Deus e segundo a eles”.

De ahi que ella siga las recomendaciones médicas “al pie de la letra”. Hasta el

momento ha decidido no recurrir a otros sistemas de cuidado. Para ella es un privilegio
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contar con el apoyo médico y con los tratamientos, pues tiene conocimiento del costo de los
medicamentos:

““eu comecei a tomar um remédio que o custo dele variava de 5 a 20
mil reais. O GLIVEC era 13 mil reais. Ai tipo assim, o de 400mg,
13.000, mas ai depois eu comecei tomar 600, entdo ai ja aumentou
mais um pouquinho. Agora o Desatinibe eu acho que € mais caro, ndo
sei, ainda néo tenho nogéo de quanto custa ta entendendo? mas assim,
pelo valor (...) cada pessoa humilde que ndo tem recurso, que ndo tem
como, vocé ja percebeu que é dificil né? Porque se tivesse que
comprar esse remédio? Dava para vender alguns bens, todo més? Ou
dois meses? E outros pacientes que ndo tem como? Tem pacientes que
vem para Salvador que ndo tem nem um lanche. Entdo, é dificil, é
complicado”.

Ese “privilegio” también cubre a Cassiana, que ha tenido la oportunidad de ser
atendida en buenos hospitales y por buenos equipos médicos como en el hospital SARAH:

“ela s6 vai sair de la bem”

Viviendo y aprendiendo

En la actualidad, Taira tiene 24 afios y Cassiana un afio de vida. La vida cotidiana de
Taira en la actualidad, se desenvuelve entre los cuidados de su enfermedad, los cuidados de
Cassiana y las relaciones familiares y sociales que develan varios aspectos interesantes de
estas “dos vidas en una”. Realiz6 algunos cambios en la alimentacion, no tanto por
restricciones que le hayan sido colocadas por los médicos, sino por prevencién: “A
alimentacdo mudou um pouquinho, por que assim, eu ndo gostava de comer verdura e hoje

eu tenho de comer coisas que eu ndo gosto, ate hoje ndo gosto, mas eu tenho de comer”’.

Enfrenta un circuito de atencion de si misma y de Cassiana, que le demanda viajar a
Salvador cada 15 dias, para realizar la fisioterapia de la nifia en el hospital SARAH y cada
mes para realizar su seguimiento en el Hospital das Clinicas. Utiliza el transporte que la
secretaria de Salud de su municipio dispone, lo que le implica, la mayoria de las veces,

tiempo, cansancio y sufrimiento, como ella misma narra:
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“Na verdade ndo € nem que é complicado, é cansativo, porque eu
moro longe ta entendendo? a gente sai trés horas da manha (...)
principalmente € mais cansativo quando eu to com Cassiana, porque
sair trés horas de manha com um bebe, ai tem de ficar o dia todo (...)
tem dia que sai daqui [Salvador] quatro horas da tarde (...) Quando ta
no SARAH tem tudo, tem como se dar um banho, vocé fazer a
comidinha tem tudo. Mas a partir do momento que vocé entra no carro
e que sai pegando 0s outros pacientes, ai comega o estresse. Porque o
calor é demais aqui em Salvador, ai Cassiana comeca a se sentir mal,
e néo tenho como dar um banho e Cassia ela ta acostumada com tudo
iSSO: sua um pouquinho, ta tomando banho; ta com fome a comidinha
ta do lado, e quando ta aqui é um sofrimento, ta entendendo?”’

Sin embargo, esos sufrimientos valen la pena como veremos. Los cuidados de
Cassiana le imponen a Taira ciertas restricciones, como quedarse en casa casi todo el dia. A
pesar de que su madre dice que ella “é a toa” hablando sobre religion, ella se considera
catélica, con mucha fe y ora y reza casi todos los dias. A veces le gustaria ir a misa,

(impulso que nunca tuvo antes de la enfermedad), pero protege a Cassiana de todo lo que le

puede hacer mal:

*““Cassiana ndo pode tomar um sol, uma poeira, um resfriado, entdo eu
prefiro estar casa com ela e fazer minhas oragdes em casa. Até assim,
eu acho que o mesmo Deus ele vai me ouvir, vai entender, mas assim
Sse eu posso evitar isso com a minha filha eu prefiro, porque a gente
sofreu trés meses com ela no hospital, entdo foi muito dificil. Entéo eu
tenho medo que aconteca de novo ta entendendo™

Su mama le ayuda con el cuidado de la nifia, sin embargo para ella es pesado, pues
trabaja y Taira se niega a colocar su hija en manos de cualquier persona: “eu prefiro ficar
em casa com Cassia do que ir pra rua”. La decision de Taira de quedarse en casa €s

legitimada socialmente. Ella todavia frecuenta sus amigos, sale con ellos de vez en cuando,

sin embargo, prefiere quedarse con ella:

“Todo mundo compreende que eu fique em casa cuidando Cassiana,
sobretudo meus amigos. Todo mundo gosta de Cassiana ta
entendendo?. Cassiana é conhecida na cidade, todo mundo gosta.
Antes era tipo assim, iam para ver como Cassiana era e hoje a
maioria quer ajuda-la, entdo todo mundo se preocupa com ela,
entende?. Eu tenho meu momento de sair, curtir, mas eu prefiro ter
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assim mais um tempinho para ela, entdo eu prefiro estar mais com
ela”.

Y vale la pena porque:

“A gente ta sofrendo hoje para amanha a gente ver ela bem (...) Por
que tipo assim, mesmo que ela ndo ande, porque os médicos falam, ela
tem chance de andar, mas tambem possa ser que ndo ande, mas
mesmo que ndo ande eu estou cuidando da parte estética dela, ela ndo
vai se sentir assim téo diferente dos outros (...)”

Para Taira, es importante que su hija no se sienta “diferente”. Es por eso que ella

hace todo lo que deba ser necesario, ademas de los cuidados médicos, para que pueda

lograrlo y preservarla, de los prejuicios que podra enfrentar en el futuro:

“Ela tem uma Irma em casa e tal. Ai eu acho que ela vai se sentir
diferente, mas eu ndo quero isso, eu quero que ela se sinta igual, ndo é
porque ela tem uma deficiéncia que eu vou tratar ela com a
indiferenca, jamais, eu vou tratar todas igual o que for para uma é
para a outra todo igual, ta entendendo? Esse € meu ponto de vista com
ela. Eu hoje eu prefiro que ela sofra desse jeito, ficando em casa e tal,
mas gque amanha, ela se sinta bem”’.

Taira preserva mucho a Cassiana, asi como asi misma de esas “visiones de los otros”.

Inclusive, su relacion con la vecina, aquella que no quiso invitar a su hija mayor a la fiesta

de cumplearios, fue diferente desde aquel dia:

“Com a vizinha, a gente ficou muito tempo sem falar (...) quando
Cassiana nasceu, por curiosidade foi que ela falou comigo, mas assim
ate hoje eu ndo consigo mais encarar ela como antes, ta entendendo?
E diferente o jeito que eu olho ela. Ndo é por raiva, mas é assim,
porra! Ela que era minha vizinha, minha amiga, e fazer uma coisa
dessas né, a gente ndo espera (...) mas € assim mesmo, vivendo e
aprendendo”.

Ese vivir y aprender, comprende en la historia de Taira varias cosas. Se refiere a su
papel como madre de un bebe con deficiencia, como una buena hija, como una mujer joven
con leucemia que le coloca algunas obligaciones, como ser “responsable” y el significado

de la familia. Taira habla de responsabilidad, que parece comprender toda la dedicacion que

108



tiene con Cassiana, sus propios cuidados y sus relaciones familiares. Sin embargo, para
Taira, hablar de responsabilidad le trae una imagen de un pasado no muy lejano, donde su

vision de la vida era muy diferente:

““eu acho que eu era muito moleca, muito, muito mesmo, assim eu sé
queria curtir sabe? Como disse minha mée, eu s6 queria beijar na
boca (risada) festa, essas coisas assim. Tipo assim, as vezes eu tinha
desavencgas em casa com a minha mée, e hoje é totalmente diferente.
Tipo assim, primeiro minha familia, depois o0 mundo. Eu penso
assim, tipo assim tudo o que faco hoje é pensando nas minhas filhas,
tudo o que eu faco tudo, tudo, tudo. Se eu vou tomar uma deciséo, ai
eu paro e penso: vai ser bom para as meninas? Se for, beleza, se
nao for (...) se favorecer s6 a mim eu ndo quero ta entendendo?
Hoje é totalmente diferente, tipo assim, o0 amor, o carinho, antes eu
s0 me amava. Era so eu, era primeiro eu, segundo eu, terceiro eu.
Hoje ndo, hoje eu penso em conjunto, na minha familia, o que
minha familia acha que vai pensar, se esta curtindo, se ta bem se
nao ta, ta entendendo? Eu acho que assim, eu fiquei mais
responsavel, acho que assim mais experiéncia tipo assim com a
vida, eu sei que a vida ndo € sé de curticdo, tem responsabilidades™.
Hoy en dia, Taira se siente mas segura con respecto a su enfermedad. Sale con sus

amigos, cuando su mama puede quedarse cuidando de Cassiana. Ha recuperado su “figura”
lo que le parece muy positivo: ““hoje ja recuperei meu corpo gracgas a Deus e a vaidade
voltou junto também (risada) (...) Vaidade voltou junto e ai s6 alegria mesmo! (...) A gente
sai, tenho responsabilidade, ta entendendo? Remédio na hora certinha e tal”

Para Taira, la opcion terapéutica es la medicamentosa. Continuaba con los 600mg del
GLIVEC, cuando a finales del mes de octubre de 2009, le fue informado que cambiaria de
tratamiento, comenzaria a tomar el Desatinibe, dos comrpimidos por dia de 50 mg.
Presentd algunos efectos colaterales al tratamiento, que le hacian sentir cierto miedo de
todo “regresar de nuevo”: ““‘estou me sentindo mal, sentido muita dor nos 0ssos, muita dor
de cabeca, vomito. E ai eu quero ver se isso ai é acao do remédio, e os exames ja deram
alterado”. Todo pareci6 ser el proceso de adaptacion al medicamento, pues quince dias
después , ya estaba mejor y los exdmenes se habian normalizado.

Su mama, se preocupa mucho con Cassiana y con ella misma, y le aconseja no

realizar muchas cosas que ella considera que no deberia de hacer:
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“ela acha que tem algumas coisas que eu ndo posso fazer como
sair, tomar sereno, essas coisas. SO que ai eu falo: “minha mée, eu
preciso ter minha vida normal”,eu sempre fui muito vaidosa, muito,
muito mesmo, entdo eu tenho medo, eu tenho medo de ficar em casa,
me sentir s6 e entrar em depressdo, que COMO eu Penso que O que
mata é a depressdo. Entdo, é assim, ela entende e as vezes ela fica
com as meninas para eu sair, porque eu também ndo confio em
deixar com outra pessoa, s6 com ela. Entdo ela entende e tal, mas
ela tem a preocupacéo comigo”
Para Taira, durante todo este proceso, su mama ha sido fundamental y la valoriza
mucho: ““eu ndo consigo fazer nada, nada, nada que eu ndo consulte ela antes (...) Antes
eu nao tava nem ai e hoje eu tenho medo de magoar minha mée, porque eu sei 0 que ela

sofreu por mim, por Cassiana ta entendendo?”

Ese “antes” marca en Taira su experiencia como veremos. A pesar de las
restricciones ya colocadas que el cuidado de Cassiana demanda para ella, asi como algunos
efectos de los medicamentos, no impiden a Taira dar algunas salidas con sus amigos y
“curtir”. Eso enfrenta a Taira a varias ambigledades. Asi como en la época del embarazo
sufrio de “preconceitos”, en la actualidad, por encontrase bien, enfrenta visiones
desacreditadoras, relacionadas al estigma de la enfermedad y a la ambigiiedad que para los

otros significa “tener leucemia” y “estar bien”:

“Hoje quando as pessoas me vém na rua bem, brincando, dancando e
tal, dissem: “porra essa menina ndo tava doente? é mentira, ela ndo ta
doente, por que olha o jeito que ela ta” Por que tem pessoas assim,
que quando uma pessoa ta doente, quer ver ela acima de uma cama
para ir 14 e fazer visita ta entendendo? E como eu nunca cheguei a
esse ponto, nunca fiquei acima da cama esperando a visita, todo
mundo acha que é mentira que eu ndo to doente (...) Ai eu falo para
minha méae que eu prefiro que pensem assim, que é mentira que eu ndo
estou doente, ta entendendo?”’

Para ella, son comprensibles esas visiones de la enfermedad, debido a las imagenes
que el nombre, por si solo, evoca: ““0 nome ja é forte LEUCEMIA, a gente acha que é uma

coisa né? definitiva. Mas ndo, a leucemia tem tratamento, ta entendendo?
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Su mama y ella investigan mucho en internet sobre la enfermedad y los tratamientos,
y ella sabe que hay casos que tienen ese ““finalizinho onde a pessoa morre” y esas
experiencias son las que llevan a fundamentar esas imagenes sobre su enfermedad, pero ella
no las queria conocer. Para ella su historia es diferente: ““minha historia quem vai tracar
sou eu mesma”. Lucha con la idea de invalidez, de tener fila preferencial en los bancos y de

quedarse en la cama.

De cualquier manera, Taira no se considera totalmente “normal”. No solo los
cuidados de Cassiana le han implicado las restricciones ya mencionadas. Su misma imagen
de la enfermedad y de si misma coloca otras que estan presentes para ella en su vida
cotidiana. Trabaja temporalmente con su mejor amiga, que tiene un almacén de

confecciones, y considera que seria muy positivo trabajar:

“Mas assim, agora eu quero trabalhar, eu preciso, ate mesmo que
eu preciso. Mas assim, eu (...) nenhum trabalho vai me aceitar
porque Cassiana voltou para tratamento entdo quando néo € eu é
minha mae que tem que trazer e a minha mée trabalha ta
entendendo? (...) Porque se eu comecar trabalhar eu ndo vou ter
tanto tempo quanto tenho agora, entdo eu prefiro cuidar dela
primeiro para depois pensar em trabalhar”.

Ella cuenta con la ayuda de algunas personas, entre ellos su esposo que continua
ayudandole con sus hijas: “entdo eu posso aproveitar isso agora para cuidar de Cassiana™

La otra cuestion tiene que ver con las “relaciones amorosas”. Para ella es muy

importante la sinceridad y no le gustaria mentir:

“se eu vou comegcar um novo relacionamento, ndo quero mentir,
porque tudo o que comeca errado termina errado. Entdo tem de
comecar certo. Primeiro, se for um cara assim legal vai entender: tem
duas filhas, tem tal problema de salde, mas tudo controlado, tudo
normal, faz tratamento (...) Porque assim, se ele realmente quiser, vai
entender, se ele ndo quiser para mim também ndo me interessa ta
entendendo?”

Taira no quiere ““namorar” con hombres jovenes, justamente porque no van a
entender su situacion, le gustaria mas tener una relacion con hombres de mas edad que la

suya, sin embargo, ella lo considera dificil:
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““eu espero sim, encontrar uma pessoa sim que me entenda, ta
entendendo? Mas vai ser dificil, por que assim, meu ex-marido ndo
agiientou. Ai eu parou pra pensar assim: “‘porra se ele que ja vivia
comigo, que j& conhecia, nao aguentou, outro vai suportar?”(...) é
isso ai que eu estou me assegurando para ndo me envolver ta
entendendo™

El miedo de enamorarse, constituye esa estrategia de Taira de preservarse
emocionalmente, continua concordando con la vision de que “lo que mata es depresion” y
evita las relaciones evitando “abalarse”. Tanto en el caso de las actividades diarias como

el trabajo, asi como de las relaciones personales, la LMC y las deficiencias de Cassiana,

causadas por los tratamientos, han significado un gran impacto en su vida.

Pero ella acepta todas estas condiciones, porque hace parte de ese proceso de
concientizacion. Y esa concientizacion tiene que ver con la explicacion que ella misma
tiene, sobre el porque aparecid la enfermedad en su vida. Con una cierta carga moral, Taira

considera que debia de vivir todo eso para aprender:

“Eu acho que essa doenca chegou na minha vida (...) eu ndo sei,
assim, por exemplo, os médicos falam assim, na época eu trabalhava
na fabrica de sandalias e o cheiro da cola era muito forte, pode ter
sido causado por isso; pode ter sido causada por ma alimentacédo, mas
eu acho que ndo. Eu acho que tinha que acontecer comigo, era uma
experiéncia de vida que eu tinha de ter ta entendendo? Até mesmo
para eu madurecer e ver 0 mundo com outros olhos, assim para eu
amar mais o proximo, ter amor até por mim mesma, ta entendendo?
(...) ndo ¢ porque foi tal coisa que causo, possa ser que cause, mais
Ccomigo eu penso assim, aconteceu porque eu tinha que passar por
isso, eu tinha que aprender de alguma forma ta entendendo?. Ent&o eu
tenho essa visdo comigo, eu passei porque eu tinha que aprender, eu
tinha que ver o mundo com outros olhos, eu tinha que aprender a
amar o proximo, porque eu ndo sabia que era isso, entdo eu vejo
assim”.

La enfermedad como leccién, y de alguna manera como castigo porque antes era
egoista y solo centrada en si misma y en la fiesta, es la explicacion que encontramos. Taira
da a la aparicion dela LMC en su vida: “para mim foi assim, é um periodo da minha vida

para aprender, entdo estou aprendendo muito, muito mesmo (...) Assim, para viver, para
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futuro, ta entendendo? Porque eu acho assim, se isso ndo tivesse acontecido comigo ndo

sei 0 que teria acontecido também”.

Taira continla su tratamiento, centrada en su familia y en Cassiana. Sus
experiencias de enfermedad y de deficiencia se entrecruzan en una vida, y se Dan uma

fuerza a la otra:

“eu acho assim, se hoje acontecer alguma coisa com Cassiana, se
morrer, eu ndo sei que faco. Porque assim, a gente esta todo tempo
junta, todo tempo o tratamento dela em casa, ndo consigo sair e
deixar, é todo tempo junto comigo. A outra faz teatro, ta no colégio,
entdo ela ja passa o tempo mas afastada, ta entendendo? E Cassiana o
tempo todo comigo, é o que também me da forca um monte de coisa”.

3.4. A dos voces y en dos tiempos - Jefferson

El sefior Jefferson tiene 62 afios y es conocido en el barrio, por su familia y amigos
como “bahiano”. Tiene 10 hijos (vida de camionero, como comentd jocosamente a mi
Ilegada a su casa) pero solo vive con tres de ellos y su esposa. Su casa esta ubicada en el
Parque Centenario, por la via BR 324 que comunica Salvador con otras ciudades del
interior. Estudié solamente hasta la serie primaria y se dedicd, desde joven a manejar
camién. Su trabajo es independiente. Tiene una empresa de Mudanzas, llamada ““mudanzas

Regina’ en honor a su hija menor y realizaba viajes para cualquier Estado del Brasil.

Iniciando el segundo semestre de 2008, Jefferson estaba de viaje, llevando una
mudanza para el Estado de Mato Groso. Llegé en las horas de la noche con hambre y buscé
un restaurante para comer. Debido al horario, lo Unico que encontrd disponible fue una
hamburguesa. Esa noche comenzo6 a sentirse mal: “muitas dores na perna, nos bracos,
febre constantemente, e tudo aquele problema, de eu ter diarreia (...) também eu ndo tava
aguentando fazer esforgo fisico quase que nenhum Atribuia su malestar a la hamburguesa
que habia comido, sin embargo, ya habia estado sintiendo falta de apetito y sus colegas de

trabajo le habian hecho ver que estaba perdiendo peso.
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En su trayectoria, debia cargar el camion, ir para S&o Paulo para luego regresar a
Salvador. No conseguia comer nada, ni beber liquido, no podia dormir y ademas, tenia
dificultades para manejar: “eu andava 50 km e parava porque eu ndo aguentava, nao
suportava as dores que tava sentindo para dirigir o caminhdo né?”” Lleg6 a Salvador,
como él mismo dice “aos tombos”. Su esposa Luz, lo vio muy mal y le pidio para consultar
un medico. Al principio él no queria, pero dada la insistencia de su mujer, pidio que ella
fuera quien pidiera la consulta. Sin mucha voluntad de consultar el medico y aun sintiendo
todos esos sintomas, el sefior Jefferson realiz6 otro viaje y no fue diferente al trayecto
anterior:

““Ai continuei viajando, fui pra Natal no Rio Grande do Norte,
pra levar uma mudanca, o certo é que a dor (...) eu no posto sem
dormir, sem vontade, com essa dor na perna, eu ia dirigir o caminhao
e ficava com essa dor na perna, sem saber o que é que era, ainda nao
sabia que é que era (...) tinha que voltar a perna na embreagem para
dirigir, entdo passei numa farméacia para aplicar uma voltaren porque
era muita dor mesmo. Eu passei duas noites sentado no caminhdo,
esperei mais 5 dias e ndo deu pra mais. Era muita dor, era um dia
aqui outro era ali, ja era aqui, tava perdido sem saber que era”

El dolor se presentaba para Jefferson como algo desconocido, le angustiaba y queria
solucionarlo con rapidez. Fue por esa razon que regresd para Salvador y realizd los
examenes de inmediato, impulsado por Luz que ya habia pedido la consulta con el medico
clinico que siempre le atendia. Sus vecinos y compafieros de trabajo, le preguntaban todo el

tiempo que pasaba con él:

“eu perdi muito peso, eu perdi muito ouviu? o povo na rua dizia:
bahiano o que é que ta havendo? que ta havendo rapaz que ta
emagrecendo? E eu dizia que era a rotina de todo dia trabalhando (...)
e perdia peso e ndo recuperava rapido, mas assim foi a rotina, de s
perdendo peso, perdendo peso, foi quando tomei as providencias de
procurar medico”
Jefferson fue para la consulta con el medico clinico que lo remitié urgentemente
para la HEMOBA: “é como para ontem que voce debe ir 14 le dijo el medico. Esa
urgencia le produjo mucho miedo a Jefferson, presintiendo que lo que le estaba ocurriendo

podria ser una enfermedad grave: “fiquei com medo, falei ndo é possivel que to com uma
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doenca muito grande ai (...) pensava que era uma AIDS, mas fiz todos os exames de

sangue, e gracas a Deus ndo era isso, de que tava com um problema no sangue”

Dada la urgencia colocada por el medico, ese mismo dia, en la tarde, Jefferson fue
para la HEMOBA, encontré que estaba en huelga y fue remitido para el Hospital das
Clinicas. Para él una de las principales preocupaciones era que no tenia ““plano de saude”,
sin embargo, habia conseguido ser atendido por el SUS, a su manera de ver ayudado por
Dios:

“Deus abriu todas as portas, ele chegou e disse ““ndo, eu vou te dar a
oportunidade de ser atendido” eu prefiro pensar dessa maneira, eu
acho que foi assim, porgue chegou la [no HEMOBA] e tinha uma fila
enorme, um monte de pessoas jogadas para la e o pessoal todo
desesperado: ta suspenso, ta suspenso, e outros setores também tudo
suspenso, e ai ele chegou de imediato, com uma carta do medico
clinico daqui de sdo Caetano, mandou procurar o pessoal da
HEMOBA. E o pessoal disse: Nao estamos suspensos. E a gente disse,
olha o meu é grave, o medico pediu para procurar essa pessoa aqui, 0
assistente social e a enfermeira atendeu, procurou a assistente e la
mesmo fui atendido, & mesmo, no mesmo dia mandou para o hospital
das Clinicas e imediatamente fui atendido”.

Superar esa dificultad, que le preocupaba bastante, se le presentaba como una
buena sefal. Jefferson fue atendido y a partir de ahi su trayectoria con la LMC comenzé a

delinearse:
“0 medico me encaminhou la para o Hospital (...) a HEMOBA,
imediatamente depois me encaminharam para o Hospital das Clinicas
ne? foi quando pediu um exame de medula, tiramos, mandou para Sao
Paulo e de 14 constou esse problema, né? de leucemia crénica que eu
tava possuindo”.

Al principio, Jefferson no entendia muy bien que era eso de Leucemia. Para él, ya
habia sido muy bueno que no hubiera sido AIDS, pues eso también tranquilizaba su esposa.
Los hematdlogos de la unidad le habian explicado en que consistia la enfermedad y las
posibilidades de tratamiento. Al recibir el diagnostico, Jefferson cont6 para todos sus hijos.
Algunos de ellos viven en Rio de Janeiro y decidieron viajar inmediatamente para visitar su
papa. Para él, todos sabian, menos €l sobre la enfermedad: “0s meus parentes estavam
todos cientes, ja sabiam que era uma leucemia, eu ndo sabia, eu ndo sabia que é que era

isso. Para mim era um resfriado qualquer, um problema assim”.
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Para él, perder peso, sentirse debil y enfrentar el dolor ya le habia colocado frente a
una situacién que nunca habia imaginado y que desintegraba su propia imagen pues le
impedia una de las cosas mas importantes en la vida de Jefferson: la fuerza para el trabajo.
Inicio los tratamientos y a medida que iba recibiendo informaciones, tanto de los médicos,
como de su familia, todo lo que habia pensando de la vida no concordaba con lo que se
estaba presentando. Para Jefferson, entender que su enfermedad era un “cancer” le coloco

frente al miedo y la incertidumbre:

“Eu ndo sabia o que € que era leucemia, fiquei meio surpreso, meio
triste, mas... [Comeca a chorar] Sempre tive uma vida normal,
trabalhei muito, ne? e foi ja no finalzinho da batalha que apareceu
esse problema né? (...) O medico explicou direitinho, ele me deu (...)
[continua chorando], sou muito fragil nessa parte (...)

El “finalzinho da batalha™ de la vida parecia mas cercano, pues Jefferson entendia
leucemia como muerte, y una muerte proxima. Para él no tenia mucho sentido, pues antes
de enfermar, justamente pensando en beneficiar su salud, habia tomado algunas medidas:
“parei de fumar, parei de beber, tomava as minhas cervejinhas, fumava (...) parei tudo por
qué? para me beneficiar a mim mesmo ne? porque ndo é bom né, porque a saude

prejudica, mesmo para quem tem salde e para quem nao tem, ndo é verdade?”

Y sin embargo, todavia tomado todas esas precauciones, ahora tenia que enfrentar
que tenia leucemia. Los tratamientos iban teniendo buen resultados, no obstante, Jefferson

tenia algunas creencias sobre el cancer que, esperaba, iban a aplicarse para el también:

“Eu pensei que ia ficar careca, porque eu passei ver na televisao ai
esses problemas e tal, se tivesse de acontecer eu ia segurar, ia
acontecer, mas gracas a Deus ndo perdi meu cabelo, tenho muito
cabelo mesmo (...) eu ia ficar com aquela magoa assim, mas ia fazer o
que? tinha de aceitar, € a vida™.
Jefferson pensaba que la enfermedad se iba a hacer visible, asi como veia personas
con cancer en la television. Y eso afectaba en grande medida su imagen personal y le

causaba esa “fragilidad” y profunda tristeza frente a la enfermedad. Es interesante ver como
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pensaba Jefferson el cancer:*“Eu ouvia falar do cancer (...) eu sinceramente pensava que
era uma doenca contagiosa, mas nao sabia que a leucemia era um cancer, a gente nédo
imagina um negocio desse!” Esa idea del cancer como contagioso, ya habia llevado a
Jefferson, en ocasiones de su vida, a evitar contactos con personas que él sabia que tenian
cancer: Eu pensava, meu Deus esse cara ta com essa doenca, sera que ndo pega, sera que

nao passa ne?”’

La pregunta era, por que para el seria diferente? Si él ya habia tenido ese prejuicio
con otros, porque los otros no iban a tenerlo con él. El veia que en el hospital era bien
tratado por los médicos, que no se cubrian cuando le hablaban, no usaban guantes: “os
médicos lidam com agente assim com um carinho né? ndo tem negocio de voltar louva nem
nada ne? sabem do meu problema, que a minha doenca ndo é uma doenca contagiosa”
Jefferson iba adquiriendo una imagen diferente de la enfermedad, sin embargo, no podria
evitar que los otros tuvieron el mismo ““preconceito” con él: “se eu for falar um negocio
desse aqui todo mundo vai ficar com preconceito. Infelizmente no lugar que a gente vive é

assim. E por isso que as vezes até que eu escondo, e tal (...)”

Desconocimiento, incomprension y prejuicio, fueron razones lo suficientemente
validas para Jefferson para decidir, no contarle a nadie fuera de la familia. Esconde la

enfermedad de sus colegas de trabajo y de sus vecinos:

“Tem uns colegas meus de trabalho nenhum sabem, ninguém sabe, e
dizem: que é que é? E eu digo que eu to com problema de coracao, de
pressdo, aquele negocio todo, porque eu era acostumado a
pessoalmente carregar mudanga e eu a arrumar o caminhao, hoje eu
ndo faco mais porque eu me sinto cansado, eu vou pegar 0 peso e nao
to aglientando entdo os caras ficam: “pd, um cara forte desse e nao
faz nada, esse cara quer explorar a gente” ne minha filha? [se
dirigindo a su esposa] pedo fala assim dessa maneira”.

Para Jefferson, esconder la enfermedad le obliga a adquirir explicaciones variadas
para sustentar el “por que no puede hacer” y en efecto, no tener fuerza para realizar los
trabajos que estaba acostumbrado a realizar, sentirse débil, le causa un sufrimiento muy

grande. Antes de saber de la enfermedad, Jefferson pensaba que su debilidad se debia el
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exceso de trabajo, después de la enfermedad Jefferson se explica para si mismo las causas
de su “fraqueza’: "tava trabalhando ultimamente sentindo cansaco, mas eu sou teimoso, ai
eu pensava assim, serd que o cansago do trabalho mesmo? mas ndo é porque cansa
mesmo, vocé ndo aglienta porque o sangue da gente ta fraco né, o sangue da gente

enfraquece mesmo?

Si la sangre se debilita el cuerpo y la persona también: “ndo tava aguentando
trabalhar, e vendo o que eu era e o0 que sou agora, enfraqueci muito mesmo, porgue eu era
um toro mesmo”. Antes de la enfermedad, Jefferson era apasionado por churrasco.
Realizaba reuniones en sus casa con sus amigos, bebia unas cervezas y comia una

““carnezinha”, en la actualidad, esa vida social fue totalmente restringida.

Es por eso que Jefferson se siente limitado y restringido comparado a sus
actividades anteriores. Estaba acostumbrado a cargar peso fuerte, empacar mudanzas, a
manejar su camion por dias 0 semanas enteras: “Eu viajava era de aqui a 15 dias um més,
comendo qualquer tipo de comida, bebendo qualquer tipo de agua, hoje ndo, hoje ta tudo

limitado ne, eu fico com mais cautela™.

Esa situacion es, a veces, inaceptable para Jefferson y pierde la paciencia. Esconder
la enfermedad, sentirse impotente y a veces necesitar de ayuda de los otros, le enfrentan a
una presion muy grande y le lleva a pensar que la leucemia ha alterado también, su sistema
Nervioso:

“ndo tenho paciéncia para estar pedindo ajuda para essas coisas ne?
tem que meter a mao mesmo. Eu to trabalhando, mas to de vagar, as
vezes eu contrato pessoal ai para ir fazer meu trabalho, porque eu
mesmo tem dia que ndo da para fazer ndo, o cansacgo € grande, e ai 0
sistema nervoso comecou atacar um pouco também ne? Essa doenca
mexeu com o sistema nervoso ndo to podendo nem (...) tem certos
lugares assim que eu to com o cliente e eu to bem nervoso ne? eu ndo
to podendo fazer muito contato assim com pessoas, meu sistema esta
um pouco (..). eu ndo agiiento mais pressao”.

Jefferson, ademas, tenia otras presiones. Los hematologos cambiaron el
medicamento de Jefferson. Sintio algunos efectos colaterales al inicio pero después se

recuperd. Gracias al apoyo del equipo de la Unidad hematolégica y de su familia,
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especialmente de su esposa y sus hijos, Jefferson esta consiguiendo adaptarse a la
enfermedad: "eu agora eu to assim, como se diz, eu to consciente que eu to com a doenca
ne? e vou me tratar e por ai vou ficar bom, se Deus quiser na Fe de Jesus, acabar de me

recuperar”.

Luz (su esposa)

La esposa del Sefior Jefferson era quien siempre hacia cuestion de realizar “Chek
up”. En el mes de Junio de 2008 habian realizado el ultimo y Jefferson solo presentaba un
poco aumentados los triglicéridos. Por esta razén ella lo incentivé cuando él decidio parar
de beber y de fumar, para cuidar de la salud. Después, en el mes de agosto, fue que
Jefferson comenzo a sentirse mal y fue ella quien marcé las consultas y practicamente lo
obligd a realizar los exdmenes. Cuando el médico clinico le habld que él presentaba un
problema:

“Olha senhor Jefferson, a sua situacdo nédo é boa, tudo indica, pelos
seus exames, que o senhor esta com um problema de salde muito
grave. O senhor vai precisar passar por um psicélogo”, Ai eu
imediatamente, eu me assustei eu ai ainda brinquei com ele: é AIDS?
e ele disse: “ndo, ndo é, mas ndo é uma coisa boa, certo, o senhor
deve estar preparado, vamos pedir para Deus que ndo seja 0 que estou
pensando”

Eso fue el dia 18 de agosto. Ella comentd para el medico que irian para casa a
almorzar y que el dia siguiente, se dirigirian para la HEMOBA. Fue ahi que él medico dice
para ellos que eso debia ser hecho “como para ayer”. Jefferson recibi6 el diagnostico en el
mes de septiembre de 2008. Cuando el medico dice que se trataba de LMC, Luz coloca que

ya tenia conocimiento de la enfermedad:

“Eu ja conhecia (...) j& porque eu convivi, eu trabalhei em casa de
familia e eu convivi com pessoas que passaram por essa situacao de
leucemia, entdo eu sabia que era uma batalha que estava vindo por ai
(...) entdo, eu me apeguei muito com Deus na hora e disse “que seja
tua vontade ne? a tua vontade, e vocé nao vai desamparar agente”

Esa “batalla” que estaba por venir, se basaba en esas concepciones que Luz tenia de

la enfermedad. Era ella quien iba explicando “de vagarinho™ para é€l, siguiendo las
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indicaciones de los médicos, de que se trataba su enfermedad y de las posibilidades que
tenia:

“Ele [Jefferson] ndo sabia (...) depois foi que agente foi explicado de
vagarinho, o medico foi explicando, o doutor H, a doutora Clara
muito boa, conversou bastante com ele, foi ai que a ficha caiu, ai disse
assim: ““e que diacho é isso?”’Ai foi que nos falamos, “olhe, € um
cancer, é uma espécie de cancer que da no sangue, mas imediatamente
eles também falaram para ele: *“isso ndo quer disser que o senhor vai
morrer hoje ou amanhg, certo? vamos tratar direitinho, se o senhor
seguir com o tratamento corretamente o senhor vai viver, s6 Deus
sabe quantos anos”

Para ella, esa informacion lo animé un poco, pero la verdad “cair a ficha™ lo
entristecio bastante. Cuando Jefferson no conseguia hablar mas por causa de las lagrimas,
Luz anotaba que, para El era dificil porque pensaba en los hijos que todavia estaban
pequefios y ademas: ““foi dificil porque ele é uma pessoa muito independente, uma pessoa
gue sempre viajou, que sempre gostou de viajar, sempre gostou de trabalhar, ele nunca
dependeu de ninguém pra nada, sempre rejeitou de ir para hospital, ndo gostava de
medico”.

Y por eso era ella que estaba al frente de las consultas y los exdmenes. Para Luz,
esos son los principales impactos de la enfermedad en la vida de Jefferson. Ella sufria
mucho cuando al comienzo, escuchaba a Jefferson preguntar: “Deus porque comigo?” Y
ella trataba de colocarle otro punto de vista:

“Eu dizia Jefferson, pode ser com vocé, pode ser comigo, com Pedro,
com Pablo, todos estamos sujeitos a passar por isso, ndo é sO vocé,
nao é o primeiro e também infelizmente ndo vai ser o ultimo. N&o vai,
porque a doenca ta ai, acontece, aconteceu com vocé, acontece com
qualquer um, e vocé vé ela ndo escolhe classe social ndo”.

Su hija pequefia, que también se encontraba en el momento, comenz6 a llorar en el
momento que Jefferson mencionod la enfermedad. Luz explicaba que su hija se sentia triste
porgue el para “esta dodoi” y ella no aguanta que se hable del asunto. Es por eso que ella,
cuando ve que pasan algun reportaje en la television que habla del cancer o de la leucemia

ella prefiere “desconversar” para que la nifia no se sienta triste.

Considerando ese sufrimiento de su hija menor y las experiencias que ya “conocia”

para ella, lo que mas le haria dafio a Jefferson y que ella no queria que pasara es que las
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personas lo miren con compasion: “ele ndo quer que fiquem tratando ele como se ele fosse
um doente, que olhem assim com pena, com olho de: ““coitadinho dele, esta com cancer”, e
eu Nao quero isso ndo, eu ndo quero gque as pessoas olhem para ele e lhe tratem como se

fosse (...)”

Es por esa razon que ella no solamente le sugirié que no debian contar para nadie
fuera de la familia, si no que le ayuda a “esconder” su condicion. Para ella, las personas de
su barrio, sus vecinos y colegas de trabajo de Jefferson no van a entender, porque: ““ndo tem
cultura, ndo conhece, ndo sabe, e acha que é uma doenca contagiosa, que 0 cancer é uma
doenca que pega” Ese pensamiento esta asociado a la falta de educacion y de conocimiento
de muchas de las personas gue viven en su barrio, pero también, por las imagenes propias

que ella tiene del cancer.

Jefferson inici6 tratamiento con Hydrea, tomando seis capsulas al inicio y después
le fue disminuida la dosis a cuatro; sin embargo como los niveles de leucocitos no se
normalizaban, la dosis era bajada o aumentada. La verdad es Luz quien vivia pendiente de
la cuenta de los leucocitos:

“Ele nem liga para a contagem dos leucdcitos, ele chega no medico,
guando vai no medico que pega os resultados dos exames eu que me
preocupo, eu que fico: doutora, ai como € que ta indo? me de uma
posicao ai da situacdo, e ela disse: olha ta andando, ta tanto, ta bem,
ta 6timo, certo. Ele nem se preocupa, “eu sei que to bem mesmo™ e
nem liga sabe?

Esa época fue de mayor incertidumbre para todos. La hija mayor de Jefferson que

vive en Rio de Janeiro, también se preocup6 mucho:

““a filha mais velha ficou um pouco abalada, ela sentiu muito (...) ela
jé& conhecia, ela teve vizinhos, ela perdeu a vizinha com 24 anos de
leucemia. Entdo quando chegou a seu conhecimento que o pai tava
com essa doenca crdnica, ela entrou em desespero, ficou assim
desesperada mesmo (...) mas depois ela foi a pesquisar o assunto, e ela
mesma falou que hoje tem medicamento para tratar a leucemia que
infelizmente, quando a vizinha dela morreu o GLIVEC nem existia™.
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Cuando Jefferson inicio el tratamiento con GLIVEC en febrero de 2009, Luz
encontré un argumento mas para dar fuerza a su marido, debido a esas consultas que ya
habian adelantado y las informaciones brindadas por los médicos. Le recuerda la hora de
tomar el medicamento y coloca el celular para tocar a las 9 de la noche, horario que por lo
general, toma el medicamento: “aqui a gente volta o despertador, quando da 9 horas todo

mundo grita: “meu pai o remédio” e toma com uma comidinha”.

A dos voces

Como vimos, la experiencia del sefior Jefferson, fue narrada a dos voces y en dos
tiempos: primero él y luego su esposa. El coloco las principales restricciones y sentimientos
sobre la enfermedad durante la trayectoria; y Luz su esposa, recordaba con completa
exactitud los niveles de leucocitos, las fechas y otras cuestiones que han ido construyendo
en medio de la incertidumbre y el miedo de un hombre que siempre fue “un toro” y que
nunca necesitd de médico. En la experiencia de Jefferson, todavia reciente, no hay una
explicacion presente sobre el porque de la enfermedad en su vida, sin embargo, una
relacion entre leucemia y muerte todavia parece estar presente, ademas de las
comparaciones entre “antes” y “después”. Lo que encontramos es que se encuentra en una
fase de adaptacion a los impactos de la enfermedad, donde apenas ha comenzado a

normalizarla en su vida cotidiana.

La enfermedad todavia continta siendo algo de lo cual es mejor no hablar mucho, y
por eso se evitan las conversaciones sobre el asunto en familia. En la actualidad, Jefferson
ya lleva ochos meses en tratamiento el GLIVEC, los resultados han sido satisfactorios y esa
respuesta de alguna manera le ha ayudado a asimilar el sufrimiento inicial y “conformarse”
con la enfermedad. Ademas, para él es muy importante el seguimiento realizado por los

médicos y confia totalmente en ellos:

“Eu ja to sabendo o que é a doenca, ja to conformado, j& to até
conformado com ela, ndo to brigando contra ela porque eu sei que
ndo adianta que eu vou morrer ndo, ndo vou morrer dessa ndo, porque
0 doutor H ja me deu essa esperanca. Eu to me sentindo tdo bem que
pra mim eu ja ndo tenho mais ela, eu para mim ja to curado, eu para
mim sinceramente ja to curado™.
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El pensamiento de Jefferson de “estar curado” podemos verlo como una estrategia
de acomodarse a la idea de la cronicidad, donde “no parece” que tuviera ninguna
enfermedad, pero toma medicamento diariamente: *“vocé tem que tomar para o resto da
vida ne? a uUnica cura seria o transplante, mas o medico me falou que devido a minha
idade podia haver uma rejeicdo e que podia me levar a (...) morte. Entdo ele ndo achou
prudente e gracas a Deus nao foi preciso também ne?”” Luz anota que los médicos explican
todo “direitinho™, y es por eso que el trasplante no seria una buena opcién para su esposo,

porque a los 62 afios de edad es un riesgo muy grande.

Para ella, la buena reaccion de Jefferson a los medicamentos ya es muy bueno y
considera un privilegio que €l consiguiera acceder a esos medicamentos y nunca pasara un
dia sin tomar el comprimido. Los médicos indicaron para Jefferson, tomar el remedio a la
hora del almuerzo, sin embargo, €l adoptd tomarlo en las horas de la noche para poder
tomarlo en el horario cierto. Lo toma con una *““comidinha”: *“‘eu me alimento, eu tomo um
suco para poder forrar o estomago ne?”’. Segun Luz: “porque a médio dia sempre sai, ai
ndo estava cumprindo o horario e pra carregar o remédio mesmo, para carregar no bolso,

esquenta muito, ai ndo é legal™.

En la actualidad, tanto Luz como su hija menor, acompafian a Jefferson a las
consultas mensuales y cada seis meses que realiza el examen de citogenética. Para €l, un
hombre que nunca necesito de médico y tuvo miedo de agujas; para enfrentar ese
procedimiento, necesita de una preparacion psicologica. La ultima experiencia fue bastante
traumatica y dolorosa, donde tuvo que quedarse casi un mes en casa, pues le quedd un
absceso en el pecho, por los intentos de aspirado que fueron necesarias para tomar la
muestra:

““se eu tiver de fazer outro exame eu vou fazer, mas eu acho que, de
aqui ateé la eu devo esquecer ne? (risada) Agora ja disseram que em
um ano ne? mais tal vez nao seja preciso, vamos ver. Mas se eu tiver
de fazer, eu vou fazer porque a gente tem de encarar a realidade, mas
que é sofrido, foi”

Ese periodo que tuvo que quedarse en casa por causa del examen, pasd también

“escondiendo” para aquellos que preguntaban porque no estaba trabajando. Jefferson y su
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familia prefieren asi para “preservarlo” de los estigmas y de las imagenes negativas de las
otras personas. Se cuida de tomar sol, evitando las manchas que el remedio (hablando del
GLIVEC) puede causar. ContinGa trabajando, a otro ritmo: “eu to trabalhando, mas to

devagar’ No realiza viajes de mucha distancia, pero continua realizando las mudanzas:

“Até a mudanca da doutora [se referindo a doutora Clara da
Unidade], fui eu que fiz a mudanga dela, vai fazer uns seis meses (...)
ela me perguntou sobre meu trabalho, se estava fazendo o que? e eu
disse:eu vou fazer sua mudanca, quem vai fazer sou eu. Eu dei o
cartdo, depois ela me ligou eu fui 14, embalei todinho ne?(...) eu fiz,
ela gosto do nosso trabalho aqui™.

Ese tipo de actividades, permiten a Jefferson sentirse util, fuerte y “saludable”. En la
actualidad, €l esta invirtiendo un dinero en su casa, esta pintando y arreglando ciertos
detalles de infraestructura. Ese proyecto le anima mucho, asi como compartir con su esposa
y los tres hijos con quien vive. Tanto él como su esposa son de tradicion catdlica, pero no
van a la iglesia a misa. Segun Luz: “ele ndo € muito de ir pra igreja assim ndo, mas ele
fala com Deus, ele conversa muito com ele”. El sefior Jefferson prefiere tener fe y orar el

solo con su familia en casa:

““eu peco muito no meu coracao, e tenho muito que agradecer a Deus
tambem pela minha recuperacéo, porque eu to bem, eu to bem, gracas
a Deus eu to bem mesmo, to me sentindo bem (..) esse é uma
reviravolta, mas esse é um pedaco da vida que a gente passa. Se Deus
quiser vou ficar bom e vou continuar a batalha”.

Para €l han sido muy importantes las opciones colocadas por los especialistas, que desde el
principio, lo tranquilizaron y le dijeron que iba a estar bien: ““era fazer o tratamento todo

direitinho e que eu ia continuar a vida™.

“Quem sabe & que de repente, eu alcance ai os 80 anos ne? (risada)
Na minha familia é muito forte, eu tenho uma avo que morreu com 118
anos, sabe, eu tenho uma familia muito forte mesmo e & dificil ter
alguém na minha familia adoecido, é dificil (...) Eu passei esses anos
todos sem saber o que era um medico, é dificil™.

124



3.5. El peso del silencio — Gabriela

“Eu ndo tive sintoma nenhum, nenhum sintoma. Se ndo eu ia me
preparar, sei 14, assim tomar remédio para que ndo desse alterado,
mas isso ai ndo tem como né? Distdrbio na medula, alteracdo nos
exames, claro que iria a estar sabendo o que fazer, mas néao sabia de
nada (...) tava feliz pelo processo seletivo que tava bem avancado, ja
tava no final. Nunca vou esquecer. Nunca vou esquecer porque foi dali
que comecou tudo. Dos resultados dos exames dai em diante, comegou
tudo. Eu sentia uma angustia assim uma coisa apertada em mim,
sentia que tava voltando algo em mim que tinha que ser esclarecido
para eu poder tomar um rumo na minha vida, dai em diante. Mas ai eu
ficava nervosa, querendo saber os resultados dos exames, e 0 tempo
todo eu disse: tenho um tempo de vida doutor? Eu tenho pouco tempo
de vida doutor? Eu passava perguntando varias coisas ao medico para
ver se ele me explicava o que eu estava esperando de ouvir”.

Gabriela tiene una sonrisa sincera y poco triste. Es de piel morena y tiene un poco
de sobrepeso, sin embargo, arregla su cabello, las ufias y viste una ropa que la hace ver
como toda una bahiana respetable. Vive con sus dos hijas y es separada. Para ella, es muy
importante el trabajo, porque aun recibiendo pension de alimentos por parte del padre de las

nifias, a veces la renta no alcanza para cubrir todos los gastos.

A inicios del afio 2007, estaba presentando las pruebas para un proceso selectivo
para trabajar como técnica de enfermeria, en la zona de UTI de un hospital de la ciudad.
Presentaba un perfil optimo para el trabajo y estaba siendo bien clasificada. Habia pasado
todas las etapas y fue en la Gltima, cuando debia entrevistarse con una profesional del area

de medicina ocupacional que enfrentd una situacion que no esperaba:

“Eles marcaram para ir la para eu fazer uma entrevista com a médica
de trabalho (...) eu peguei meus exames e me pediram que fosse la
para avaliar. Em um dos exames deu leucécito alto, um numero muito
alto de cuarenta y dos mil milhGes, dai a medica me chamou para
entrevistar e falou: “Gabriela, vocé esta com um probleminha no seu
sangue”, e eu falei: “pois ndo, eu estou Otima, estou apta para
trabalhar ndo tem porque” Ai a senhora me disse que era isso que ela
achava também, mas falou que aqui no meu exame constava que
estava com leucocito muito elevado (...) eu vou te encaminhar para
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fazer uns exames pra depois vocé voltar aqui para eu poder te
reavaliar”.
Hasta el momento, Gabriela no habia presentado ninguna sefial, ni malestar, pero
cuando le fue indicada una anormalidad en su sangre, fue que comenzd un proceso en el
que entraba en el mundo del cual ella misma se encargaba pero del cual nunca habia hecho

parte: el de los pacientes.

“Para mim foi uma bomba, porque eu tava precisando trabalhar nessa
época e eu me senti assim, muito assim, eu ndo estava doente, eu ndo
me sentia doente, mas pela situacdo que foi me oferecida né? eu fiquei
nervosa, chorei bastante”.
Se sentia nerviosa, no era tanto por la alteracion, porque no imaginaba todavia que
era lo que enfrentaba, pero era porque el proceso de seleccion habia sido suspendido. La

médica la orientd con un hematélogo de la HEMOBA, donde le harian el seguimiento:

“para ver que ia ser da minha vida dai em diante e que ela precisava
com urgéncia desse retorno, que a vaga ia ser preenchida por outra
candidata, mas que quando eu voltasse, eu iria passar por uma varias
etapas e como tinha passado por uma primeira etapa seria mais facil
para mim”

Gabriela se sinti6 muy mal con esa situacién, porque, por mas que la médica le
dijera que después iba a ser contemplada para el trabajo, sintio que la oportunidad se le
habia ido de las manos. Lo que se seguia para ella era buscar ser atendida. Con la ayuda de
una de sus hermanas, también del area de enfermeria, Gabriela consiguio la consulta en la
HEMOBA mas rapido. Lo que vio en esta institucion la perturbd todavia méas: “eu estive
duas vezes la e muito assim, horrivel o que eu tava vendo, pessoas doentes com cancer e eu

fazendo exames, eu fiquei preocupada com a minha forga”

Los médicos de la HEMOBA, tuvieron indicios de la enfermedad de Gabriela, en
cuanto vieron los examenes y los niveles de leucocitos, sin embargo, ella tendria que hacer
citogenética e iniciar tratamiento de inmediato y en aquella institucion habia varias
personas en espera. Ese proceso, le producia una presentimiento del algo grave y comenz6

a sentir algunos malestares:
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““eu sentia o ja corpo formigando, dor de cabeca assim constante, algo
estranha eu tava, pelo fato que eu ja ouvi como me falou a medica da
medicina ocupacional e também fiquei no meu psicoldgico, fiquei
doente, eu ndo sabia de que, nem que ia dar esse leucdcito elevado”

Para acelerar el proceso, sus hermanas ayudaron de nuevo. Le habia sido
recomendado el especialista Manuel conocido por su reputacion. Su hermana tenia un
contacto que ayudd a conseguir la consulta con él, en la HEMOBA, pues su agenda
también estaba “lotada”. La consulta fue marcada para un mes después. El doctor Manuel
revisd los exdmenes de Gabriela y al ver los niveles de leucocitos le explico que era: “um
problema na medula que deveria de ser tratado”. Sin embargo, ella tendria que realizar el
examen de citogenética para confirmar el diagnostico: “ele marcou fazer um exame, um
mielograma, citogenetica, ndo sabia que era isso e eu ficava assim um pouco preocupada
de que iria acontecer comigo né? (...) minhas duas filhas pequenas e sem ter (...) sem pai
por perto, eu fiquei um pouco preocupada”.

El doctor le explico claramente las posibilidades que ella podia tener: pregunté por
la familia, visando realizar examenes de compatibilidad para el trasplante. Gabriela se
entendid muy bien con el doctor Manuel y era por esa razbn que no queria mas
especialistas: “ndo eu quero o doutor Manuel, eu ndo quero saber de outro medico, eu
quero com ele, porque como ele disse a mim isso, entdo eu confio nele”. Como ella no
siempre lo encontraba en la HEMOBA, el mismo doctor la remitio para el Hospital das

Clinicas, donde trabajaba casi de tiempo completo.

El doctor habia tratado de realizar el examen para Gabriela, en la HEMOBA, sin
embargo no consiguieron realizarlo:

““doe muito e eu fiquei com medo. Ele me orientou s6 que doe demais e
eu mandei tirar a agulha que eu ndo tava aglientando tanta dor, por
mais que ele usou anestesia, mas ndo pegou, eu sentia uma dor
insuportavel. Dai ele tirou a agulha e disse para mi marcar e fazer la
no Hospital das Clinicas™
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Desde el inicio, Gabriela fue conocida por el personal de la unidad hematoldgica del
hospital como “medrosa” y exigente. Todo porque, a la hora de realizar de nuevo el examen

de citogenética, se encontrd con la situacion de que no era el medico que lo iba a realizar:

“eu tenho medo, eu ndo tenho nada contra estagiario, mas eu tenho
medo de pessoas que estdo aprendendo e eu ndo vou arriscar minha
vida, preciosa que eu tenho entdo, eu sempre tive isso, medo de
estagiario assim, porque eles estdo aprendendo que vao saber da area
de enfermagem, ndo sabem nada de atendimento, mas para confiar eu
mesmo é um pouco mais dificil para mim, e mai que eu tava passando
essa situacéo (...) no inicio ficou la nas Clinicas como se eu fosse
medrosa, exigente, assim como que eu tava exigindo demais, mas ndo
era isso, sO que tinha medo de fazer um procedimento errado e até
pela minha vida (... ) interromper minha vida, entendeu?”

La propia experiencia de Gabriela en el area de enfermeria y trabajar junto con
““estagiarios” era lo que no le permitia estar tranquila siendo atendida por ellos y mucho
menos, para dejar que le realizaran un examen que para ella, era vital. El proceso de
realizar la citogenetica enfrentd a Gabriela con otra realidad, su debilidad al enfrentar el
dolor: ““eu fiz com uma doutora e foi 6timo (...) doeu bastante mas, eu consegui depois me
superar devagarzinho porque até hoje ndo consigo aceitar a dor muito forte, eu nédo
consigo, eu ndo imagino de seis em seis meses para fazer, porque doe bastante e eu tenho

medo, eu ndo vou mentir, eu sinto muita dor quando faco esse exame™

Gabriela recibi6é el diagnostico el 13 de febrero de 2007 y fue, como lo habia
presentido desde que habia sido excluida de la seleccién, como si hubiera caido una
“bomba” en su vida. EI miedo y la incertidumbre que habia sentido durante todo este
proceso, se intensificd. Pensaba en sus hijas, con quien iba a dejarlas: “Eu pensei de morrer
e ndo tenho com quem deixar minhas filhas, por que eu sou separada, entdo assim, eu ndo
confio (...) Homem é um bicho, ndo posso dizer que todos, mas assim, se € mulher vai ter

mais cuidado e mais atencao™.

Para ella, un presente doloroso, lleno de miedo y el futuro incierto que se le

presentaba tendria un desenlace inminente, para el cual tendria que prepararse:
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“Eu teria de preparar bem minha familia junto com as minhas irmas
para poder deixa-las, mas eu tenho de fazer um esforgo porque eu ndo
tenho ninguém quem fique com elas, tenho de me preparar, enquanto
ISSO Sou eu que cuido delas”

Conto para su familia, compuesta por sus hermanos (pues sus padres habian
muerto), los cuales se entristecieron mucho con su situacion: “na minha familia ficaram
muito tristes assim por saberem que tem uma irma que ta doente e que requer cuidados,
protecdo ndo posso me aborrecer nem me chatear, entdo eles preservam isso mais ainda
para eu nao sofrer”. Le brindaron el mayor apoyo y en todo momento le remarcaban que
no era bueno estresarse o aburrirse: *““tomam conta as minhas filhas para ndo me
chatearem, ma aborrecerem, para néo ficar nervosa (...) me ajudam bastante também com
elas.”

Las imagenes de muerte, sufrimiento y dejar a sus hijas, se intensificaban para
Gabriela debido a dos situaciones: la primera, causada por los efectos colaterales del
medicamento con el que habia iniciado: el interferdn. Tomaba una inyeccidn subcutanea
por dia, teniendo una reaccién en poco tiempo que no le permitié continuar y que ademas,

no conseguia tener un control sobre los niveles de leucocitos:

“Eu sentia assim formigazdo na perna, dorméncia assim, querendo
dormir demais, e sentia uma dor no corpo todo, todo e o exame nao
baixava muito, ndo controlava muito, se esperava baixar mais, mas
ndo tava baixando”

Esa situacion de intolerancia, obligd a los médicos cambiar de tratamiento, lo que
para ella significaba que “ndo estava dando certo” y eso la enfrentaba a la segunda

cuestion, las imagenes y casos que ella conocia sobre el cancer:

“Tem pessoas gque sabem que devido a essa situacdo pensa assim: fica
careca, o cabelo cai, ndo sei o que (...) Mas cai se fosse uma leucemia
aguda ne? a aguda cai mesmo, poxa! (...) inclusive no Hospital onde a
gente trabalhava tinha uma menina com LMC aguda, eu perguntava
porque isso? Ela vomitava muito, fazia a medicacdo venosa e
vomitava e vomitava, cabelo caindo, eu fiquei perguntando, porque
fica careca? cabelo assim caindo (...) e a mae disse que ela tinha
LMC aguda, ai € que eu fui saber. E com pouco tempo ela faleceu, ndo
aglientou a quimioterapia intravenosa, por que a LMC cronica tem
quimioterapia oral, a dela era intravenosa e ela ndo aglientou muito™.
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Su experiencia de trabajo, especialmente en el area de hemodiélisis, traia para
Gabriela un cuadro bien conocido por ella: el del sufrimiento y la muerte y esa era una
realidad que ella no estaba preparada para vivir. Una nueva opcion de terapia le fue
presentada por el especialista y fue cuando le hablaron del GLIVEC: “ele me colocou na
fila das pessoas que precisavam do GLIVEC 400mg. Nos hospital sé tinha direito 10
pessoas, candidatos, pacientes e eu fiquei de numero 6 na fila”. Cuando alguna persona

desistiera saliera del programa, Gabriela comenzaria a tomar el nuevo medicamento.

Mientras esto sucedia, en su vida cotidiana todo era una ruptura: la imagen de si
misma, sentirse inatil sin trabajar y sin buenos resultados de los examenes, para ella
significaba casi un fin. Y fue por todas estas razones que Gabriela decidié esconder la
enfermedad de “todo mundo”, inclusive, de sus hijas: “As meninas ndo sabem da doenca,
alias, a mais velha tem nocdo um pouco mas ndo sabe o que é de fato, porque o pai dela
pergunta ela e eu ndo quero que ela fale. Ela ndo sabe o que é de fato, eu digo para ela

que eu tenho um distdrbio na medula 6ssea, falo assim (...) ela ndo sabe”

Esta estrategia de esconder se debia, primero porque su hija mayor mantenia
contacto mas continuamente con el papa y podria contarle en cualquier momento; segundo

porque para ella ya significaba “el final” y tercero, para evitar los ““preconceitos™:

“(...) eu ndo quero que o pai dela saiba por que ele vai falar, eu o
conheco, vai me criticar porque ndo me cuidei, um monte de coisa,
criticando, falando (...) e eu ndo quero que me tenha como uma
coitadinha. Eu quero que me fale normal, ate para ndo machucar
ninguém, ndo quero que ninguém tenha pena de mim, ndo quero que
ninguém me estresse, me aborreca, quero ter paz e que acabe quando
Deus quiser”.

Ese era el contexto de la realidad de Gabriela con la enfermedad. Luego de un
tiempo le fue informado que iniciaria el tratamiento con GLIVEC. Gabriela comenz6 a
tomar el medicamento y sus niveles de leucocitos se fueron “normalizando”: “O que
baixou mesmo foi com o GLIVEC 400mg e meus leucocitos estavam em 6.000, 7.000, nesse

perfil, entende?
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Habian pasado casi cinco meses desde el diagnostico y era la primera vez que
recibia una buena noticia en la época. Después recibid otra buena nueva: una oportunidad
de trabajo. Le habian contado que estaba recibiendo curriculos en otro hospital de la ciudad
y remitié el suyo, aun enfrentando el susto de lo que habia pasado la ultima vez:

Eu fui 14 com esse pessoal, fiz trés etapas, nas trés passei (...) eu fiquei
pensando que ia ser mesma coisa quando fizer os exames do outro
hospital, sera que vai ser a mesma coisa? Dai eu fiz, eu vou arriscar,
seja la o que Deus quiser!(...)”

Sin embargo, y gracias a la buena respuesta AL GLIVEC, los resultados salieron
todos normales: ““deu tudo normal, somente deu cora¢do aumentado, mas o resultado deu
que tava apta para trabalhar” Gabriela comenz6 a trabajar de nuevo en el cargo que ocupa
hasta hoy. Iniciar de nuevo las actividades laborales la enfrentaron a su silencio, a su
decision de esconder la enfermedad. No conto en el trabajo para sus jefes y colegas, razén
por la cual, preferia faltar a las consultas para no pedir permisos para asistir a las consultas

y a no tomar el medicamento como habia sido prescrito.

Las indicaciones era que ella debia tomar el medicamento en el horario del medio
dia: ““eu tomava errado, assim (...) porque, a maioria das vezes (...) assim, me orientaram
para tomar meio dia depois do almogo com um copéo de agua. Dai eu nunca almocava no
trabalho, eu sempre almocava, duas ou trés horas, entdo, eu, eu ndo tomava” Los
especialistas de la unidad llamaban constantemente la atencion de Gabriela y le hacian ver
el mal que ella misma se causaba no tomando el remedio como debia. Los examenes de
sangre mostraban resultados poco satisfactorios debido a la falta de continuidad que
Gabriela tenia. Llegaron a amenazarla de tirarla del programa del GLIVEC y ella

continuaba sin hacer mucho caso:

“teve situacOes de eu faltar e as enfermeiras e 0s médicos reclamarem
porque eu faltava muito e eu ndo tava tomando o remédio direto, dai
eles me falaram para iam me tirar do quadro dos 10 e tomar outra
medicagao”.
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Considerando que muchas otras personas estaban esperando por el tratamiento y
tendrian mayor compromiso con su propia salud, mas que Gabriela, el equipo médico de la

unidad, le retird el medicamento:

“Tiraram-me do quadro, porque eu estava tomando errado o remedio,
ndo tava tomando certo, porque ndo estava fazendo o efeito direto né?
(...) me dizeram que se eu sair, ndo ia retornar para tomar essa
medicacao sO se eu me comportasse e tomasse ele direitinho™.

Vida cotidiana

Gabriela sinti6 que desafiaba el limite de su propia responsabilidad con su propia
vida. Al salir del programa del tratamiento, estaba acelerando ese proceso hacia “el final”.
Impulsada por su familia, retornd al hospital para pedir para el equipo médico:

“eu tive consciéncia, eu falei com os meus irmdos para que eles
fossem comigo la e testemunhassem que eu ia tomar ele direito de
agora em diante (...) dai eu comecei a tomar e nao vou mais tomar
errado para ndo perder meu remédio. Hoje em dia tomo certinho e
nenhum teste deu alteracdo, ta em seis, sete”
Gabriela inici6 a tomar de nuevo el GLIVEC, esta vez “certinho” en el mes de
noviembre de 2008 y hasta el dia de hoy, no ha recurrido a otro tipo de medicinas o
cuidados. Lo toma a la hora del almuerzo en casa y cuando dobla turno en el trabajo, lo

Ileva con ella pero todavia, tiene problemas para tomarlo en el horario:

“Eu almoco em casa e tomo meu remédio em casa tranqlilo. Quando
dobro turno eu levo o remédio e tomo la no traballho, ndo tomo no
horario certo, porque assim com estomago cheio bem alimentada eu
tomo remédio, mas |4 eu ndo tenho uma alimentacdo assim (...) ai eu
vou passar mal, eu tomo depois que eu almoco, ai é duas ou trés horas
da tarde almoco, é ruim por que ai eu fujo da minha pontualidade”.
Explica la LMC como un disturbio que hace producir células mas de lo normal y
que tiene que tener un control que solo el medicamento puede detener: “Para mim a
leucemia é um distarbio na medula e a medicacdo atua e encontra o 6nus do
distarbio™.Para ella el medicamento: ““é uma defensa para combater as impurezas do nosso

organismo né?”’ Y para mantener ese control, realiza las consultas cada mes y el examen de
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citogenética cada seis meses. Para ella, la citogenetica continua siendo horrible y si pudiera
no lo realizaria: ““Eu faco mesmo pela misericérdia, porque faz bem, porque que eu goste
nao, se eu pudesse ndo iria, ndo fazia, mas como é para meu bem eu vou, mas eu ndo gosto

de fazer™.

Al considerar el trasplante, le fue colocado que no era la primera opcién debido a su
edad. Gabriela todavia tiene muy presente en su experiencia un “tiempo de vida” que la
enfermedad le coloca: ““hoje eu to com 42 (...) nao sei se chego a 50 ou antes, se eu for
antes, ndo sei”’. Sin embargo, para ella y con la experiencia que tiene en el area de

hemodialisis, el trasplante tampoco le ofrece una promesa de cura:

““serd que vale a pena, arriscar? Pelo que eu vejo que acontece com
transplante de rins, eu trabalho com isso, com hemodialise a gente faz
um transplante por um, dois meses, um ano, volta a funcionar de novo
e logo para de funcionar, ai as pessoas voltam pra fazer hemodialise
de novo (...) entdo tirar uns rins para jogar no lixo? Pegar uma pessoa
de boa vontade a doar um o6rgéo para logo jogar no lixo? (...) entdo
as vezes, ndo vale a pena”.

Es por eso que ella prefiere continuar tomando el remedio “certinho”.

Un aspecto positivo para ella es haber tenido la oportunidad de ser atendida en el
hospital das Clinicas y de recibir el remedio. Para ella, consiguié todo mas facil, gracias a
los contactos: “se eu ndo tivesse amizade para me ajudar, era mais dificil, mas gracas a
Deus pela amizade, foi mais facil. Um foi indicando e eu fui fazendo rapido”. Su relacion
con los hematologos y el equipo de la unidad ha mejorado mucho. Continua resaltando que
ella es exigente en el sentido de que no quiere ser atendida por “estagiario”. Ella dice que
cuando llega al hospital ellos dicen: ““ja vem ela (risada) porque eu falo mesmo, por que
eles acham que é legal para a gente, para mim ndo”. Pero de los médicos, ella recibe todas

las orientaciones y las sigue al pie de la letra.
AUn en la actualidad, Gabriela continua guardando “el secreto” de su enfermedad y

sufre las consecuencias: pasa los malestares en casa, disimulando para sus hijas diciendo

que solo esta cansada, y maneja un repertorio de disculpas en el trabajo para “trocar” de
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turno con algln colega, cuando tiene consulta 0 examen de citogenética: "Ai quando eu
tenho consulta, eu troco de colega, eu assim, intercalo, vou de tarde, como de manha (...)
O que acontece € que eu trabalho de tarde, quando é a consulta mesmo eu troco um dia
para num outro dia eu pagar ao colega, marcar um dia para eu pagar, entendeu? (...) eu

faco assim”.

Gabriela ya tiene un afio y cuatro meses trabajando en una unidad de hemodiélisis,
trabajo que consiguid gracias a que sus leucocitos no la denunciaran y apareciera todo
“normal” en las pruebas, especialmente en las de sangre. A pesar de la buena respuesta que
ha tenido con el GLIVEC, la enfermedad conserva un significado negativo y amenazador
para Gabriela, razon por la cual no se siente preparada para asumir la enfermedad frente a
los otros y lo que implicaria si contase:

“No trabalho ninguém sabe que eu to doente, mas eu escondo por que
sei la (...) eu ndo quero participar isso ainda, tenho de me preparar
para eu falar, tudo, para isso, eu ndo to preparada para isso para
ouvir as pessoas falarem de mim e do meu problema, eu até hoje néo
contei, la ninguém sabe que estou doente.

No quiere ser vista como enferma y menos de cancer. Asi mismo, sucede con sus
vecinos y amigos: ‘““nenhum vizinho sabe ndo, ninguém sabe. Gabriela, a través del
silencio, se ha aislado de sus redes sociales y solo cuenta con sus hermanos en las
cuestiones la enfermedad. Sale de casa temprano en la mafana y trata de llegar tarde en la
noche para que nadie vaya a su casa a visitarla. Recientemente Gabriela sufrid un accidente
de moto, machuco su pierna izquierda. La pequefa herida estaba demorando en curar: ““eles
perguntam que 0 que aconteceu no pe, eu falei: ndo eu cai me acidentei na moto e tal, mas

ninguém pergunta mais”

Ella percibe que algo em su cuerpo no esta bien ““eu to com baixas defensas, mesmo
esse pé agora, tem um temp&o, uma ferida que ndo quer cicatrizar na minha perna, tem um
bom tempo ja e ndo ta cicatrizando devido a esse problema mesmo”. Sin embargo, en la
actualidad sus niveles de plaguetas y leucocitos estan normales. Los médicos le colocaron
que el GLIVEC puede producir exceso de melanina, razén por la cual, si tomar sol sin
proteccion, podia manchar la piel. Gabriela decidio, entonces, nunca mas volver a la playa:
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““eu ndo poso tomar sol por que a minha pele mancha toda, entdo eu
procuro nao ir a praia assim porque mancha meu couro’ e as pessoas
me falam: ““vai para praia que ta muito amarela”, mas néo é porque
eu ndo quero ir pra praia assim, eu evito porque o sol mancha minha
pele, vou ficar cheia de caroco com pele manchada entdo eu ndo
quero isso. Entéo eu evito, eu fico amarela mesmo, natural.

Ella se preserva al maximo de todo lo que pueda causarle una “marca” y mas,
cuando causada por la enfermedad o los tratamientos: “Oxe! eu gostaria ir para praia,
tomar um sol, beber um refrigerante (porque ja ndo bebo cerveja) uma agua mineral, mas
eu ndo quero, eu sei que a minha pele vai ficar manchada, vai queimar minha pele, vai
ficar cheia de placas, entdo eu ndo quero™.

Ademas, por experiencias que ha tenido al querer realizar una caminada, se percibe

débil para alguna actividad fisica y evita cualquier esfuerzo:

“um dia eu falei assim para caminhar vou descer a ladeira porque
quero andar (...) as pernas comecaram dar caimbra, sentia falta de ar,
sentia 0 coracdo se aumentar, dor nas costas e eu um pouco assim
preocupada porque ndo posso nem caminhar (...) eu tenho de evitar
essas coisas, porque para mim, ndo foi bom, entende™.

Y cuando las restricciones no son colocadas por la enfermedad y la debilidad en el
cuerpo, a veces son colocadas por la falta de dinero. Para ella seria importante cambiar la
alimentacién por cosas “mas saludables” para mejorar, sin embargo, el presupuesto no
alcanza.

““eu penso em mudar alimentacéo, mas as condi¢fes ndo dao para isso
porque ganho muito pouco e tenho coisas para pagar, despesas em
casa, entdo o dinheiro ndo da, menino pequeno gasta muito no
colégio, leva da merenda, entdo gasta muito e ndo tenho condicdes
(...) Eu ia poder no inicio, eu pensava vou fazer isso para melhorar,
mas € muito caro: arroz integral, leite integral, essas coisas sdo muito
caras”

La falta de dinero para invertir en este tipo de cosas, con las cuales ella piensa que
podria mejorar, ayudan para mantener esa vision negativa del proceso. Con el GLIVEC,
Gabriela siente que alguna “normalidad” ha retornado a su vida. Ella cuenta con su familia,

la ayudan a cuidar de sus hijas y la preservan del estrés y la tristeza. No le preguntan
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constantemente por su estado de salud, solo su hermana mayor es quien pasa mas

pendiente. Los otros, especialmente los hermanos, no preguntan segun ella:

“por me verem assim gordinha dizem: ah ta bem, ta dtima, se
preocupam normal (...) eu me sinto bem, nada me impede nada, nada,
nada (...) as vezes fico com dor de cabeca, fico sentido assim aquele
peso na cabeca, as vezes me sinto um pouco tonta, sonoléncia, dor de
cabeca, é devido aos sintomas do remédio, mas eu tomo e depois de
um tempo passa”.
La forma como Gabriela percibe la LMC, mas de forma negativa como positiva, y
como lida con ella en su vida cotidiana, le ha implicado restricciones que hemos visto, y
otras que ella ha utilizado como estrategia para que “ninguem saiba™. Y es ahi que
podemos considerar que Gabriela cambid de Religion: “agora ndo bebo mais, bebi ate que
mudei de religido™. Era catdlicay se convirtio a la iglesia baptista, frecuentando la iglesia
todos los domingos. Y fue en ese espacio de congregacion que encontré una posibilidad de
“abrir su corazon” para esa comunidad y contar de su enfermedad: ““a oracdo para doenca
é 6timo, muito bonito ouviu? eu faco da melhor maneira possivel (...) a comunidade de
minha igreja sabe da minha doenca, eu contei, especialmente para me ajudarem, me

orientam me aconselham muito, me fortalece muito™.

Las personas de la iglesia se convirtieron en un soporte espiritual importante para
ellay se atrevid a contar para ellos porque no habia nadie que la conociese: ““e eu sabia que
ndo tinha gente la, que eu ndo queria que soubesse. Os que estavam & poderiam saber, se
tiver pessoas, se fosse alguém que eu ndo queria que soubesse ndo contava™. Tal vez por

eso fue que cambio, porque en la comunidad catdlica, todas las personas la conocian.

La experiencia de vida de Gabriela con LMC, se ha desarrollado en medio de la
incertidumbre, el miedo a morir y dejar sus hijas solas y cargar con el peso de la
enfermedad, ella sola. Una ruptura en su vida se cred desde el momento que supo de la
“alteracion” cuando estaba en el proceso de seleccion y que continta hasta hoy. Para ella,

Gabriela era una antes y después, que relata con voz triste:
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Gabriela considera que no merece la enfermedad, pero que son cosas que suceden y
Dios la fortalece para soportar todo eso, pero no la acepta. Si el proceso biologico y
genético que se desarrollo en ella no tiene explicacion, ella prefiere pensar que no fue Dios

ni culpa de nadie que apareciese, sin embargo todavia esta muy presente la pregunta por

qué a mi?:

A veces Gabriela consulta en internet, con ayuda de su hija mayor, algunas
informaciones sobre la enfermedad, el trasplante y los medicamentos porque quiere
profundizar sus conocimientos sobre la enfermedad. Antes de la enfermedad, ella no sabia
que era leucemia, no sabia que habia aguda y crénica y que era un problema en la sangre.
Tenia la idea de que las personas con esa enfermedad perdian el cabello y nunca sabria

calcular las consecuencias de esa enfermedad. Lentamente se ha ido informando y no ha

“antes eu era brincalhona, ainda sou mais 0 menos, era assim mais
sorridente, alegre, tipo assim de alto astral, nada me aborrecia e hoje
em dia agora, sou uma nova criatura, sou mais calma, porem eu nao
me aborrego, ndo me estresso assim, mas ndo sou mais como era
antes: brincalhona, sorridente, feliz, vocé via a minha felicidade, eu
ria tava feliz. Hoje em dia tem esse impasse, tem esse que freia isso,
para eu ficar assim com riso, radiante, ndo sou a mesma pessoa’

“A medicina e os médicos dissem, que na medula e nas células, nas
subdivisdes foi que aconteceu isso. Se aconteceu isso, foi porque
ninguém quis que acontecesse isso, entdo tem de aceitar e se chegou
para mim eu tenho de aceitar, mas ndo fago. Eu ndo por que assim, eu
tenho duas filhas pequenininhas, precisam de mim mais do que nunca,
entdo para mim é muito complicado. Eu aceito na boa, mas para mim
mesmo, eu aceito porque ndo tem para onde correr, mas € muito
dificil, € complicado para mim™.

sido muy positivo: “estou sabendo agora e ndo é legal (risada) Nao é legal mesmo”.

“A pior consequéncia da doenca é eu estar doente, estar doente para
mim... Eu tenho fe e tal sabe? Mas nédo é facil, ndo é facil. Tinha de
acontecer mesmo, sei 14, mudaram minhas células, aconteceu a
fatalidade, aconteceu para Gabriela e Gabriela tem de aceitar. Eu ndo
aceito porque eu ndo queria, mas se eu estou doente eu tenho de
aceitar”.
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3.6. “Como uma brincadeira” - André

“O primeiro passo do meu diagnostico foi o seguinte: eu perdi 25 quilos inicialmente e por
causa dessa perda de peso eu fui no medico a fazer o diagnostico. Esse diagnostico deu
como resultado que eu tinha uma LMC. Entdo comecei fazer o tratamento a base de um
remédio chamado Hydreia, tomando cinco cépsulas inicialmente em jejum, depois foi
diminuindo a dose (...) Ai foi melhorando e eu fui abaixando né? inicialmente eu ia no
medico de 8 em 8 dias, ai 0s leucdcitos comecaram a baixar, as plaquetas também, entéo
comecei ir no medico de 15 em 15. Ai ja fui para outra fase, deixei 0 Hydreia e passei para
a fase do interferon que é injetdvel, porque tinha uma perspectiva de eu ir tomando o
GLIVEC o que eu tomo hoje atual, s6 que para tomar o GLIVEC eu tinha que passar por
essa fase do interferon, é obrigatorio. Entdo comecei a passar esse remédio muito chato
dava muitos efeitos colaterais: enjéo, vomitos, diarréia, tudo, muito ruim. Entdo que
acontece, eu passei por essa fase ruim um ou dois meses tomando interferon até eu chegar
ao GLIVEC que eu tomo atualmente, 600mg, tudo controlado, tudo ok gragas a Deus com
resultados muito bem (...) fiz duas citogenéticas para descobrir o Cromossoma Filadélfia
que tava muito avancado e hoje eu faco o PCR né? que € um resultado mais avancado.
Faco de trés em trés meses, dai o resultado vai para S&o Paulo, demora uns 20 ou 30 dias
para chegar, e os resultados é isso ai que acontece. Os médicos sempre me falam que tudo
ok comigo, ndo tem risco. Teve um periodo também me informaram a possibilidade, se eu
quisesse fazer o transplante, meu irmdo deu como compativel 100%, eu tive essa sorte ne?
quase ninguém tem, sdo poucas pessoas. Eu tive essa sorte, mas transplante gracas a Deus,
me informaram que é op¢do minha né? no caso se eu quiser fazer, se eu ndo quiser eu fico
tomando esse remédio ai, controlando o resto da minha vida e se eu quiser fazer o
transplante, eu tenho a opgéo pois tenho meu irméo foi 100% compativel e acho que desde
0 ano 2010 vai ter o setor de transplante no hospital. E uma opcéo a mais ne? para que
tem esse problema é op¢do a mais (...) E isso ai, esta tudo bem comigo, ta tudo ok, n&o tem
problema, ta tudo controlado, eu tiro meu sangue, meus leucdécitos, tudo ok, tudo la em
baixo, as plaquetas tudo normais, ndo tem problema nenhum gracas a Deus, estou indo
muito bem”

André tiene 29 afios. Su historia con la LMC comenz6 como una serie de
acontecimientos: las sefiales convertidas en sintomas, el diagnostico, los tratamientos, las
citogenéticas y los PCR, la opcion presentada del trasplante y la decisién de continuar
tomando medicamento, el GLIVEC, de por vida y los buenos resultados donde, la sangre,
los leucocitos y él mismo, esta todo ok. Con una vision positiva de la enfermedad, relata su
experiencia siempre relatando los puntos positivos. Sin embargo, es importante considerar

los siguientes “detalles” que componen su vida con LMC.

Andreé vivia en Jequié, municipio del interior de la Bahia, con su familia, compuesta
por: padre, madre y dos hermanos, un hombre y una mujer. Trabajaba como funcionario en

un taller de piezas para carros, una ““‘autopecas™ que pertenece a su padre. Le gustaba la
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fiesta, ““perder noite” con sus amigos - tenia muchos — y ademas, le gustaba beber: “tinha
vezes que eu saia de casa dia de sexta e chegava segunda, entendeu? gostava muito da
noite, a noite para mim era o dia, a festa, 0 ano, o natal, era tudo a noite para mim”.
Nunca consultdé médico por causa de enfermedad, solo cuando sufria algun accidente, una

quemadura, tampoco realizaba exdmenes de ““check up™.

André consulté un medico clinico particular en Jequié, por causa de los malestares
que relatd y el medico descubrié que su bazo habia aumentado de tamafio fuera de lo
normal. Fue orientado para el HEMOBA, pero contd con la suerte de una familiar que
“arrumou uma vaga” para €l en el Hospital das Clinicas donde fue atendido desde el
inicio: ““ela me falou, [se referindo a sua tia] olha vocé ndo vai pegar nem fila, eu conheco
e tal o trabalho (...) Ai me chamaram, fui atendido por um medico, foi quando fizeram o
diagnostico e ai eles fizeram cartdozinho para mim, ai desse dia para ca eu sou atendido

por eles la”

André dejé el trabajo que realizaba en la empresa de su padre, inclusive porque el
contacto con gasolina, el polvo y todos los productos que se manejaban en el tratamiento de
los carros. Le fue informado ademas, que tendria controles cada ocho dias, razén por la cual
se mudo para Salvador, al apartamento de su hermana que ya vivia alli, para estar mas cerca
del hospital:

“para mi ir, para mi voltar, ai ficava meio ruim né? porque

sdo 357 km, enquanto vocé vai e volta, acaba desgastando e em

qualquer caso que tivesse urgéncia eu ja tava aqui, entdo eu ja vim

morar logo definitivo aqui e hoje eu moro aqui por causa desse

problema™

Recibio el diagnostico el dia cinco de febrero de 2007 y para él, era como “si lo
estuviera esperando” Su mama estaba presente, el medico explicité de que debia dar todas
las informaciones necesarias, porque no podia esconder de los pacientes la realidad.
Mientras él lo tom6 de una manera normal, para su mama y su familia, el diagnostico causé

un gran impacto:

“ele falou na minha frente e ai minha mée deu para chorar logo (...)
eu ndo tomei aquele susto como todo mundo toma né? eu tomei
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normal. Eu ndo tinha conhecimento nenhum da doenca, s6 tinha
conhecimento assim: sabia que era um cancer no sangue, mas
profundamente nédo tinha conhecimento nenhum”.
Para André parecia ser simple. Las informaciones sobre la enfermedad y los
tratamientos que recibia por parte de los especialistas, se le presentaron como grandes

oportunidades, y todo lo que necesitaba de hacer era seguir las instrucciones:

“Eu fiz como se fosse uma coisa normal, eu sé fiz perguntar que eu
gostava de beber, que se eu podia beber, ele falou que ndo e nunca
mais toquei em alcool, desde o dia 5 do diagnostico ja tenho quase
trés anos que eu ndo bebo. (...) para mim foi uma coisa normal, eu s6
falei, perguntei o que é que eu tinha que fazer o que néo tinha que
fazer e to fazendo tratamento™.

AUn con esta posicion positiva y dispuesto a enfrentar la enfermedad, André se veia
enfrentado a la reaccion de su familia. Sus padres y sus dos hermanos se sentian muy tristes
y era él mismo quien trataba de “levantar” su animo: ““ndo eu vou me tratar, vou ficar bem
(...) mas, meu pai e a minha mée, avemaria!”’. Muchas veces encontr6 su padre llorando
solo: ““eu pegava chorando e tal, escondido de mim, ai eu perguntava o que é que era e me

falava que era por outro motivo, mas eu sabendo que era por mim entendeu?

El sentido de gravedad de la LMC para André, tenia otro significado diferente que
para su familia. Para ellos, parecia ser serio y con un final definitivo; para él era serio, pero
tenia tratamiento, es decir, le significaba oportunidades de continuar su vida con la
enfermedad, pero bien. La preocupacion de su familia se basaba en la vision que parecian
tener de la enfermedad y en las expectativas de los tratamientos, a los cuales André
presentaba efectos adversos. Para iniciar, debia comenzar tratamiento con el interferon, con
el cual presentd varias reacciones: ““cheguei a fazer vdmitos com o interferon, vémitos, dor
de cabega (...) tinha enj6o, mas um enjdo dele préprio, eu andando, parado ou deitado, em

pé, enjoava de qualquer jeito™.
Para André esos efectos infortunados con el medicamento no representaban grandes

preocupaciones, estaba concentrado en recuperarse y estar tranquilo psicolégicamente. Los
medicos le habian informado sobre el GLIVEC y sobre el proceso que debia seguir para
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tomarlo, es decir, pasando por el interferon, considerando el precio del remedio: “eles
falaram que era um remédio muito caro, por isso foi que eu passei pelo interferon, porque
0 governo s6 liberava o GLIVEC quando a pessoa primeiro passa pelo interferon para ver
se deu certo”.

Al presentar esos problemas con el medicamento, suspendid el tratamiento. El
camino era comenzar a tomar el GLIVEC, sin embargo se encontrd con otra situacion que
le fue colocada por los especialistas de la unidad:

“na época o governo ndo tava liberando o GLIVEC para ninguem,
tava suspenso. Eles falaram para mim para entrar com advogado no
ministério do trabalho, tudo entendeu? Para mi conseguir, tinha muita
gente na frente também, na fila para receber o GLIVEC”.

André debia esperar para ser incluido en la lista de los 10 pacientes que hacian
partes del programa del GLIVEC en la Unidad del hospital, sin embargo, dado que no habia
presentado buena respuesta al interferon y el Gnica camino que tenia era el GLIVEC y
debia tomarlo rapido, decidi6 organizar la documentacion para entrar con una orden a la
justicia. Ese periodo fue de mucha incertidumbre, pero él continuaba enfrentando de forma
positiva. Unos dias después, recibié una Ilamada del hospital donde le informaron una
buena noticia: ““eu tava organizando isso para mi ver como € que ia fazer para tomar o
GLIVEC, e eles me ligaram de 14, eu fui 14, teve uma reunido entre eles e o proprio
hospital comprou o remédio para mim, mas trés pacientes, para depois 0 governo ressarcir

o dinheiro a eles”

El tratamiento con el GLIVEC se le presenté a André como la verdadera
oportunidad para continuar su vida con la enfermedad y estar “bien”. Los médicos le
informaron que tomaria ese remedio por el resto de su vida y que nunca le faltaria, que ellos
se encargarian de eso. Mientras tanto, el continuaba viviendo en Salvador con su hermana,

sus padres estaban pendientes de él y lo acompafiaban a todas las consultas.

El hecho de haberse mudado para Salvador, le alejé de sus amigos y vecinos y las
posibles visiones negativas o positivas que podria recibir de ellos. Después del diagnostico

no regresd a Jequié en mucho tiempo, sus padres se encargaron de contar sobre su
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enfermedad para las personas mas proximas y fue mucho mas adelante que algun amigo lo
viajaba para visitarlo y saber como era que estaba. En esa epoca, André descubrid cuales
eran sus verdaderos amigos: ““a gente vé realmente quem gosta da gente, amigo que se
afasta, amigo que se aproxima pessoas que lhe da atencdo, outras que vocé pensava que

dava, nao da, entendeu?

Y eran esas personas que iban hasta Salvador a visitarlo que le contaban lo sucedia
por Jequié, especialmente en el mundo social que él antes acostumbraba transitar. Con
respecto a su situacion con la enfermedad, se enteraba de algunas noticias que no eran muy

agradables pero que parecian no alterar su &nimo:

“Muitos disseram que eu tava de AIDS la em Jequié, pelo
emagrecimento muitos falaram que eu tava de AIDS, ndo sabia que
era e tal (...) chegava para mim alguma pessoa e me falava: “ah tao
dizendo isso ai” e eu dizia: eu ndo posso fazer nada né? Estdo
dizendo, deixa para 14, o importante € a minha consciéncia, eu a
minha familia: pai, méde, irmdo, Irma, familia para mi essa que a gente
convive dentro de casa, 0 importante é saber o que eu tenho e agora
estou bem”’.

Y para él lo que es mas importante es seguir su tratamiento como prescrito y los
buenos resultados que ha tenido con el tratamiento. André toma 600mg de GLIVEC desde
el 12 de junio de 2007, todos los dias sin falta. En el proceso de adaptacion ha desarrollado
estrategias para tomarlo y no causarle ningun efecto. Lo toma después del almuerzo para
evitar nauseas y ganas de vomitar, después va a descansar, “um cuchilo” de una hora u
hora y media para dar tiempo de reposo y asimilacion del remedio. El descanso, es una
regla exigida por el mismo, todos los dias después del almuerzo, porque ya sabe y conoce
sus respuestas al medicamento: “quando eu fago repouso, ta todo normal, agora se eu

tomo ele e vou pra rua andar, fazer alguma coisa € enj6o na certa”.
Los resultados de Citogenetica y PCR-ABL presentaron resultados positivos en el

control de la enfermedad, poco tiempo después de comenzar tratamiento con el GLIVEC.

Para €l, su organismo ha tenido una respuesta bastante rapida, lo que para €l es muy
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significativo y lo interpreta como una posible ventaja que tenia de nunca haber tomado

remedio en su vida:

“A LMC ¢é uma coisa muito seria, mas comigo gracas a Deus foi tudo
muito bem, muito rapido, meu tratamento com cinco meses ja estava
tudo regularizado, bem normal, tanto que os médicos ficavam de boca
aberta comigo, foi todo muito rapido (...) e eu acho que isso aconteceu
porque eu nunca tomei remédio na vida, se sentia dor de cabega eu
ndo tomava, nunca tomei entdo o remedio teve um efeito muito rapido
em mim. Eu nunca fui ao medico antes da doenca”

Para André, el trasplante de Medula, es solo una opcion, en caso de ““hao tiver outro

jeito”
Las reglas

Hoy en dia, André trabaja en su casa a través del internet. Tiene novia y vive con
ella. Todavia conserva los amigos que continuaron de su lado y sabe que amigos de “farra”
son muchos, pero con él solo permanecieron tres: ““até hoje eu falo ai para todo mundo:
meus amigos Sao esses trés, que sempre vieram me visitar aqui em Salvador me
entendeu?”” Cuenta con el apoyo de su familia que, gracias a la buena respuesta que ha
tenido con los tratamientos, han cambiado mucho la vision negativa de la enfermedad.
Inclusive, a veces hacen para él algunas “brincadeiras’: “oh! vai perder seu cabelo! vai

ficar careca! Brincando me dizem: vai cair o cabelo todo!”

Su mama, especialmente, siempre esta mas pendiente y viaja para Salvador cada
que va a realizar el examen de citogenética, que realiza cada seis meses. Para él es un
examen doloroso e incomodo. Al inicio sintié mucho miedo, pues le habian informado que
era una especie de “mini-cirugia” donde: ““perfura o osso! e ai aquele medo, furar o 0sso,
tirar o liquido dentro do 0sso, eu fiquei naquele medo tremendo™ Para una persona que no
le gustaba realizar examenes de control, que solo visitaba medico en casos de extrema
necesidad, esa “mini-cirugia” se le presentaba como el peor de los sufrimientos y para su

mama que lo acompafia, peor:
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“Uma vez eu tirei a citogenética aqui nas costas ne? entdo senti uma
dorzinha, um incomodozinho, tudo bem (...)na segunda vez que
tiraram foi no peito, porque eu tava um pouco gordinho e no peito
doeu muito (...) entdo esse dia minha mae percebeu, ela tava presente,
entdo ela viu ne? até para respirar eu tava me sentindo mal... Quase
ia parar no hospital a noite de tanta dor que eu tava sentindo. A gente
respirava, ndo conseguia respirar porque doia, tava com o peito todo
dolorido™
Es por eso que ella hace cuestion de acompafiarlo cada que va a realizar el examen.
Hoy en dia se ha “acostumbrado” mas con el dolor y la incomodidad del examen, a las
consultas, a los examenes de sangre que realiza mensualmente y todo el circuito que

enfrenta;

“Engragado que quando eu ndo necessitava de medico eu tinha medo
até de tirar sangue e hoje é uma rotina, para mim parece que to
tomando um copo de agua né? Tanta furada que a gente toma que
acostumei ja, nem sinto mais (...) eu tinha um medo danado de tirar
sangue, hoje ja é normal, a gente releva, pensa que é coisa de outro
mundo e ndo é nada”.
Para él su vida cambi6 completamente, pero para €l era necesario, razén por la cual
no le impacto mucho el cambio Con respecto a su vida anterior, André ha restringido

mucho su vida cotidiana a su casa, donde trabaja y realiza todas las actividades.

“noite perdida, hoje eu ndo perco noite, quando perco noite € dentro
de casa mesmo assistindo algum programa ou alguma coisa, mas na
rua, nem sei quando eu perdi mais noite na rua, também n&o lembro
mais, ha tanto tempo que eu ndo perco noite. Eu gostava demais (...)”

Sin embargo, considera que ha cambiado todo escogiendo su propia vida y su
propio cuidado. “Ou a gente escolhe a nossa propria vida ou escolhe a vida da noite, entdo
se eu nado tiver minha prépria vida como é que eu posso voltar pra noite novamente?
Nunca jamas volvio a beber bebidas alcoholicas y hace mas de un afio que no va a una
fiesta. André siente que tiene una vida normal, solo que con reglas diferentes: “Na vida da

pessoa que tem leucemia, a pessoa tem a vida normal, sé que tem regras”

Para él, esas reglas consisten en una serie de cosas que “no pueden” hacerse:
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““a gente ndo pode mais perder noite como antigamente, pode até,
mas frequentemente nédo; bebida ndo pode; a higiene tem que ser
dobrada ao que era antes entendeu? os cuidados com qualquer
gripezinha ruim para a gente, qualquer doencazinha é muito ruim
para a gente”

De resto hace las cosas que le gustan: con la comida no tiene restricciones, sale a
pasear, va para playa, shopping, es decir, para él puede hacer las cosas normalmente, pero
considerando los horarios y las reglas: “a minha consciéncia ¢ essa, acho que, a pesar de eu
estar muito bem eu tenho que ter minhas regras até hoje e o resto da minha vida com
regras (...) quando eu quero sair, em vez de sair dez horas da noite, eu saiu seis ou sete da

noite para assim, dez ou onze horas ja to em casa”

Las reglas también comprenden las actividades fisicas y lo que “puede” o “no puede
hacer” indicado por los especialistas. André queria realizar practica de artes marciales, sin
embargo le fue indicado que no deberia: “por causa de pancada, meu corpo poderia ficar
roxo”. Por esta razén, procura realizar su actividad fisica en gimnasio. No toma ninguna
otra cosa que no sea el GLIVEC, y a veces se limita de tomar medicaciones sencillas, como

para una indigestion, sin consultar a los médicos o leer ““a bula” del GLIVEC:

“eu tinha me alimentado e fiquei com aquela digestdo ruim (...) eu
pensei em tomar um sonrisal, uma coisa tao simples ne?mas ai depois
eu me lembrei que o medico me falou para eu ndo tomar medicacao
nenhuma, que eu ja tava tomando o GLIVEC. Eu comentei para ele, e
ele disse que de jeito nenhum que a gente ndo sabe o efeito do
sonrisal, no caso, se fazia bem para mim o néo (...) sorte que néo fez
mal nenhum?!”’
Para él es fundamental el acompafiamiento médico y la buena atencion: ““os médicos
sdo muito bons, prestativos™ y le brindan toda informacién que él necesite: los niveles de
los leucocitos, de las plaguetas y esas cuestiones de lo que puede o no puede hacer: “eles

sdo muito bons, uma boa equipe medica”.
La experiencia de André se ha desarrollado en este contexto médico, familiar y

social. Aun enfrentando las imagenes que su familia y él mismo podian tener del cancer,

siempre mostré una actitud positiva y dispuesta a seguir todas las indicaciones médicas
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para “estar bien” que de alguna manera, le evitaron esa “ruptura” de si mismo con la vida
anterior. Ha normalizado la enfermedad y se ajust6 rapidamente a los medicamentos y a su
“vida con reglas”, aun con la conciencia de un cambio total de vida, por causa de la

enfermedad.

Como un soporte espiritual, André recurre a la tradicion religiosa catdlica familiar.
Nunca frecuent6 la iglesia con mucha regularidad y hubo momentos en su vida que su
mama le criticaba esa falta de fé: ““vocé ta muito herege, ndo vai a igreja, voce tem que
ouvir a palavra de Deus” Sin embargo hoy en dia, el coloca su salud y su proceso en
manos de Dios y se explica para si mismo, que la enfermedad ha sido una buena

oportunidad para pensar en El:

“Primeiramente Deus ne? se nao fosse Deus (..) mais uma
oportunidade para a gente pensar em Deus. Quando a gente tem a
minha doenca, muita gente ndo fica boa e eu néo, eu to indo muito
bem, entdo para mim foi uma resposta de Deus (..) Quando me
falaram no diagnostico que eu tava de leucemia, para mi isso foi uma
resposta de Deus de que tudo tem sua cura, é s vocé querer se tratar
(...) eu acho que ele voltou a méo e falou assim: ““se cuide que vocé vai
ficar bem”.

Y eso es lo que André hizo: cambi6 su vida, se cuidé y se mejord rapidamente.
Sabe que la enfermedad no tiene cura y que pasara el resto de su vida en tratamiento. Sin
embargo, prefiere pensar que con la ayuda de Dios, de los médicos y de él mismo, estara
bien, como si “estuviera curado”: ““eu faco tratamento hoje porque eu tenho que fazer, mas

gue ja necessario ndo era mais (...) mas tem que fazer, entdo, eu vou fazer”
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Capitulo 4: Experiencias contadas. Sobre los aspectos comunes en las experiencias de
vivir con LMC

““Sickness may be recognised through the socially visible
operation of a sequence of interactions and their social
consequences —the social careers —of those subsequently
designated ‘sick’and others with whom they are in contact.”
(Robinson 1990: 1173)

“A veces estamos realizando una actividad muy concentrados, pero nuestra
mente divaga entre otros pensamientos. Acabo de realizar la entrevista con el
sefior Jefferson y no sé por qué en algunas partes de su narracion pense tanto en
Gabriela. ElI miedo, la incertidumbre, la amenaza de un final cercano y la
decision de no contarle a nadie me la recordaban. La verdad también pense en
Taira y su hija Cassiana, en Marcelo y Elena y sus “luchas” especialmente
contra los prejuicios y tener una vida normal (...) Cada uno es una historia,
pero las seis historias juntas me hablan de cosas que parecen una sola”

(Diario de campo. Anotaciones del 29 Octubre de 2009).

Al reflexionar sobre las seis experiencias contadas en el capitulo anterior, puede
decirse que todas tienen como eje principal el padecimiento de la LMC y las acciones con
respecto a la misma, que muestran ese proceso donde se da la articulacion de
circunstancias, acciones e interacciones, motivos, sentimientos y evaluaciones que se

desarrollan en diferentes momentos de la experiencia.

Siguiendo la estructuracion de las narrativas y basados en los preceptos de la
experiencia de enfermedad como categoria analitica, podemos ver como las seis
experiencias se nos presentan como procesos variables y que, aungue siendo subjetivas, sus

raices en el contexto sociocultural se hacen visibles.

Es interesante encontrar como la comprension de la enfermedad, los significados y
las interpretaciones que se generan son continuamente reconstruidos y confrontados por los
diferentes diagnosticos, construidos por los terapeutas, familiares, amigos y vecinos. En las
experiencias de Elena, Marcelo, Taira, Jefferson, Gabriela y André, podemos ver como
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esos significados se definen a partir de las situaciones en que son formulados o usados y

ocurre, la mayoria de la veces, en situaciones de dialogo con los otros.

Es por esto que en este capitulo nos dedicaremos a develar esas “comprensiones” y
significados de la enfermedad, los tratamientos, los cuidados y la atencién que aparecen
intersubjetivamente construidos. Son los “aspectos en comun” de estas seis experiencias de
vivir con LMC que permiten la visibilidad de la subjetividad de las experiencia, las
diferencias interpretativas reflejadas en sus propias narrativas presentadas en el capitulo
anterior, asi como la intersubjetividad, es decir, los contextos socio — culturales y las

interaccion social que significan y re-significan la “nueva” vida con la enfermedad.

4.1. Nada es igual que ayer: sobre la vida cotidiana y su ruptura.

“Quando uma pessoa vai para 0 medico com hemograma alterado e a
gente tem de disser o que é que é a suspeita e vocé fala a palavra
“leucemia” é muito impactante (...) a gente espera que 0 paciente
ouca da melhor maneira possivel e da maneira que o paciente prefira
ouvir, mas agente nem sempre € certo (...) tem paciente que quer saber
dos detalhes, tem o0 paciente que ndo quer nem saber da palavra entao
realmente € um negocio bem dificil (...) quando falo essa palavrinha,
nossa, ela tem um estigma muito ruim”. (Dra Clara. Hematologa).

Pasar del estatus civil al estatus de paciente, como coloca Sontag (1996) enfrentarse
a la ciudadania de enfermo, coloca para quien lo enfrenta, cuestiones que tienen que ver
con el cuerpo y con la vida, con lo subjetivo y lo social. Podria pensarse que es a partir de
recibir el diagnostico, que las vidas de Elena, Marcelo, Taira, Jefferson, Gabriela e André
“cambian” bruscamente. Y es cierto. En las narraciones de estas seis personas, un antes y
un después de la LMC esta presente, algunos de ellos haciendo énfasis en los cambios y

otros indicando momentos en que esos cambios fueron mas visibles.

En las narraciones, se encuentra que ese antes esta caracterizado por vidas activas,
de trabajo, de estudio, de relaciones familiares y sociales mas o menos complejas, asi como
la identificacion de ciertos “modos de ser”, de actuar o de vivir, que de alguna manera

fueron “reevaluados” y cambiados totalmente con la aparicion de la enfermedad. En
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algunos casos, la pregunta clasica colocada por algunos autores (Bury, 1982, Charmaz
1983) de ¢por qué a mi? y ¢por qué en este momento?, se encuentra implicita en algunos
de los casos, asi como en otros, una vision positiva de la enfermedad muestra una fortaleza

y voluntad de vencer la adversidad que no se sabia que se tenia.

En ese “antes” todos se remiten al como “comenzé todo”, las sefiales o malestares
que sentian donde la enfermedad todavia no recibia nombre técnico pero ya aparecia, a
manera de un indice de una anormalidad que parecia afectarlo todo. En las historias de
Elena, Marcelo, Jefferson y André encontramos algunas sefiales de orden corporal que los

Ilevan a realizarse exdmenes y buscar ayuda médica.

Elena, por ejemplo, presentaba las ““manchas” que asociaba a un problema
dermatoldgico; Marcelo presentaba falta de resistencia fisica y al igual que André y
Jefferson presentd perdida de peso. Jefferson, también experimentd dolores en los
miembros inferiores, fiebre y falta de resistencia en su trabajo. Taira y Gabriela, obtuvieron
informacidn sobre la “alteracion” a través de los procesos que enfrentaban en su momento:

Taira su embarazo y Gabriela el proceso de seleccion del trabajo.

En un examen que Goffman (1982) realiza sobre la carrera moral del enfermo
mental, coloca conceptos interesantes de examinar, como la carrera de pre-paciente y de
paciente, que tocan con este proceso de pasar de ser cuidadano comun, a ciudadano
enfermo. Habla de las contingencias de la carrera, que se refieren a los dafios perpetrados
contra alguna estructura de la vida de la persona, donde en general hay un denunciante y
varias transgresiones en su contra que preceden la hospitalizacion. Tal vez en este caso de

la enfermedad crénica no pueda denominarse como tal un denunciante.

Pero si puede identificarse la presencia de un familiar, un allegado, amigo o un
medico, que denuncia la anormalidad, sea esta referida a los cambios corporales o a los
resultados de examenes alterados. Los leucocitos elevados, un componente en su sangre

que posiblemente ni sabian que existia, es el elemento que coloca la percepcion de algo
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grave, unido a la urgencia con que eran remitidos para la HEMOBAG31 y posteriormente al

Hospital das Clinicas.

Es interesante ver como, la sola sugerencia de ser una leucemia, genera en todos lo
casos, miedo e incertidumbre. Es cuando las sefiales se convierten en sintomas, y los
indicios adquieren nombre propio: Leucemia Mieloide Cronica, que cada uno de ellos
enfrenta, como coloca Bury (1982) una experiencia en la cual las estructuras de la vida
cotidiana, sus significados y las formas de conocimiento en que se apoyan, sufren rupturas,
conduciéndolos a movilizar recursos de diferentes ordenes para enfrentar la nueva

situacion, lo que incluye repensar su biografia o auto — imagen.

La LMC se presenta de irrumpiendo el curso “normal” de sus vidas, de una manera
casi imperceptible, desafiando la vision de todo lo que es tenido como supuesto en la vida y
recreando fuertes asociaciones con la muerte (percibidas por ellos mismos o por su
contexto familiar mas proximo), el aislamiento, los cambios corporales y posiblemente, la
discapacidad. La situacion de “amenaza” producida por la enfermedad, es enfrentada a
partir de una busqueda de significados, como coloca Good (1994) que posibiliten la

reconstruccion de la vida bajo esa amenaza.

El proceso de aceptar una pérdida, de la salud en estos casos, luego de la
confirmacion del diagndstico, dependié como vimos atraves de las narrativas, de como cada
uno asumio lo que le estaba pasando y del grado en que sintieron afectados por la
enfermedad. En los estudios de Charmaz (1983, 1997) sobre el sufrimiento y dilemas de
identidad causados por la enfermedad crdnica, la autora coloca que la llegada de la
enfermedad crénica en el curso de la vida: el dolor fisico, el impacto psicoldgico, los
efectos de los procedimientos médicos; supone un tipo de sufrimiento que se sustenta en los

cambios y transformaciones en la identidad de la persona, que pueden ser complejas,

31 | a Fundacion de Hematologia y Hemoterapia de Bahia HEMOBA es el organo encargado de coordinar la politica
nacional de sangre en el Estado. La HEMOBA dispone de un ambulatorio multidisciplinar situado en las instalaciones del
Hemocentro de Salvador, donde pacientes con enfermedades de la sangre son acompafiados y pueden realizar exdmenes
de laboratorio y procedimientos necesarios para el diagndstico y tratamiento de la enfermedad.
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porque afectan lo que es y lo que seré a partir de ese momento. La identidad, que no sélo es
formada por lo individual y personal, sino también por la sociedad y la cultura, define y
caracteriza el Yo, el si mismo, de los otros. A partir de ella se conforma el concepto
personal que Turner (1976) define como relativamente estable, una organizacion coherente
de caracteristicas, evaluaciones y sentimientos que la persona mantiene sobre si misma.
(Citado por Charmaz, 1997, P. 37)

Si la salud, el cuerpo, las actividades, las relaciones con otras personas se ven
amenazadas por la aparicion de la enfermedad crdnica, entonces se experimenta lo que
Charmaz denomina la “pérdida de si mismo” y se presentan los dilemas de identidad. La
imagen que se tiene de si mismo puede llegar a desvalorarse en gran medida, a
consecuencia de la reduccion de las funciones laborales o las actividades, crisis financieras,
problemas familiares, estigmas sociales, en fin, limitaciones impuestas no sélo por la

enfermedad, sino por la sociedad.

Es a partir de las informaciones brindadas por el conocimiento médico de la LMC y
las posibilidades terapéuticas que les son presentadas (ademas de los indices de sobre vida
mas altos con las terapias objetivo como el GLIVEC), una posibilidad de organizacién de
sus vidas con los tratamientos que parecen permitirles “amenizar” el choque y reconstruir

sus experiencias. Asi mismo lo expresa la doctora Clara, hemat6loga de la Unidad:

“Olha a palavra leucemia, quando ela é pronunciada ela traz muito
medo, eu acho que as pessoas chegam a disser pavor, sabe? (...) por
isso € preciso que a gente faca igual como uma manchete de jornal:
que a pessoa chegue, leia a palavra “leucemia”, mas que leiam a
noticia completa para saber qual o subtipo e quais as perspectivas de
tratamento” (Dra. Clara. Hematdloga. COM — HUPES).

Sin embargo, encontramos en los relatos aspectos que se remiten a la etiologia
desconocida de la enfermedad, la asignacion de la “causa de” a una mutacion genética que
no parece obedecer a los factores de riesgo que son colocados para otros canceres, hacen
que algunas explicaciones y significados de la enfermedad, trasciendan el orden de lo

bioldgico. Esto lo veremos mas adelante.
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En todos los casos, el diagnostico fue inesperado; para algunos fue traumatico,
como Yy para otros ““a ficha caiu depois” y solamente en el caso de André, parecia haber

sido sospechado y no tan grave.

“ele [el médico] falou na minha frente e ai minha mae deu para
chorar logo (...) eu ndo tomei aquele susto como todo mundo toma né?
eu tomei normal. Eu ndo tinha conhecimento nenhum da doenga, s
tinha conhecimento assim: sabia que era um cancer no sangue, mas
profundamente ndo tinha conhecimento nenhum”’. André

“Os meus parentes estavam todos cientes, ja sabiam que era uma
leucemia, eu ndo sabia, eu ndo sabia que € que era isso. Para mim era
um resfriado qualquer, um problema assim (...) eu sempre tive uma
vida normal, trabalhei muito, ne? e foi ja no finalzinho da batalha que
apareceu esse problema né?” Jefferson.

“Foi depois, na hora do parto que eu pensei: meu Deus era tdo grave
assim? porque até aquele momento nao tinha caido a ficha que era téo
grave, ta entendendo? (Taira).

La carga simbodlica o real de nombrar la cosas por su nombre: leucemia, ain sin
asimilar las especificidades del tipo que les era informado que estaban padeciendo
“mieloide crénica”, la historia personal y el contexto en el cual se desarrollaban sus vidas,
definié la manera como enfrentaron esta situacion y las acciones tomadas frente a ello.
Como coloca Sontag (1996) el recibir un diagnostico de cancer, puede llegar a ser un
escandalo que comprometa la vida sentimental, las posibilidades de carrera y hasta el
propio empleo del enfermo. Es por esto que, en la mayoria de los casos, si no en todos,

deciden ser bastante reservados y seleccionan a quien le cuentan sobre su enfermedad.

La centralidad en la enfermedad y el dominio de las actividades médicas tomaron un
papel principal en sus vidas cotidianas y en la de sus parientes cercanos, para los cuales, la
ruptura también se presenta al enfrentar la nueva situacion de sus hijos o hermanos y por

los cuidados que deberian brindarles.

“O primeiro medico me falou, ele foi muito bom comigo, ele me
explicou, mais 0 menos como seria o tratamento. S6 que na época
sempre se colocava: ah é quimioterapia, fica magra, vai perder
cabelo, entdo todas essas coisas que a gente traz de histérico, do que a
gente conhece, ai eu fiquei imaginando que era tudo isso né?”” (Elena).
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Ese “historico” del cual Elena habla, y que esta relacionado con las imagenes
asociadas del cancer a la situacion de tener “LMC” influencia significativamente algunas
situaciones e interpretaciones de la enfermedad. En los seis relatos, se presentan momentos
donde se consigue hacer una diferenciacién (tanto por la persona enferma, como por su red
social) de lo que es el céncer en general, como coloca Tavares (2005) como una

enfermedad maligna, y lo que es la LMC, como una forma “diferente” de cancer.

En un estudio sobre las metéaforas y significados construidos alrededor del cancer de
mama, esta autora realiza un ejercicio de contextualizacién de las imagenes y significados
vinculados al cancer presentes en en transcurrir del siglo XX, para luego analizar los
significados atribuidos al cancer de mama por cinco familias que tenian, entre sus
miembros, mujeres que habia recibido el diagnostico de la enfermedad. En sus resultados,
apunta como los relatos de las familias, coinciden con las imagenes del cancer, construidas
historicamente como esa enfermedad maligna y el cancer de mama como una forma

“pblanda” de la enfermedad.

Siendo necesario guardar las debidas proporciones, en el caso del anélisis aqui
presentado de las experiencias de LMC, se concuerda con este tipo de investigaciones
nacionales (en el contexto brasilero) y también internacionales, en las cuales ya se ha
demostrado que el cancer es representado como negativo y donde se utilizan las metéafora
apuntadas por Sontag (1996), como invasivo, traumatico, doloroso, que remite al miedo y

la incertidumbre tanto para quien padece la enfermedad, como para sus familiares.

El sufrimiento y preocupacion de las familias y amigos cercanos, narrados en todos
los casos, muestran como la enfermedad desestructura, no solo la vida de la persona que
recibe el diagnostico sino también sus relaciones, lo que evidencia la influencia de esas
imagenes, asi como la construccion social de las experiencias subjetivas. En esta
investigacion, solo la voz de una familiar, Luz la esposa del sefior Jefferson, aparece para
contar su version del sufrimiento y el de sus hijos causado por la enfermedad y como

atraviesa sus vidas.

A pesar de esto, todos los otros narraron las preocupaciones, angustias, apoyo o

rompimientos, el no contar para todo mundo sobre su enfermedad y el manejo de ese
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“secreto” en sus relaciones. La enfermedad, presenta entonces esa desestructuracion de la

vida cotidiana de quien padece la enfermedad y de su red social.

“Na minha familia ficaram muito tristes assim por saberem que tem
uma irma que ta doente e que requer cuidados, protecdo ndo posso me
aborrecer nem me chatear, entdo eles preservam isso mais ainda para
eu nao sofrer”. (Gabriela).

Ahora, debemos considerar otros aspectos. EI camino terapéutico fue colocado
desde el principio para todos. Siguiendo los protocolos sugeridos para el tratamiento de
LMC en la actualidad, para todos (excepto Marcelo que en la época, hace méas de 10 afios,
fue indicado para trasplante de medula) el camino terapéutico era medicamentoso. En todos
los casos, iniciaron tratamiento inmediato con Hidroxiurea® considerando la necesidad de
disminuir las tasas de leucocitos que todos presentaban muy elevadas y luego con

interferon.

Los efectos secundarios de estas primeras fases de tratamiento, fueron casi
inexistentes con el primer medicamento y presentes en algunos de ellos, de manera severa,
debido al segundo. La conjuncién de la percepcion de sus vidas con la enfermedad, los
cambios corporales (reales o esperados), los efectos de los medicamentos unidos a otros

aspectos de la vida cotidiana que se veian restringidos, sustentando su sufrimiento.

“Na verdade que as dores abdominais eram muito fortes, tudo meu
abdome ficava contraido, eu ndo conseguia respirar, a dor era muito
forte e os médicos acharam que realmente foi uma decorréncia do
medicamento interferon”. (Marcelo).

“Eu chorava e falava: po minha méae, vou ficar careca (...) meu medo
todo ndo era morrer, era que eu ia ficar careca. Mas a pior parte
mesmo foi quando eu me vi magrinha, e assim a vaidade acabou esta
entendendo? Eu sentia vergonha de mim, eu tinha vergonha. Porque

%2 La hidroxiurea es el farmaco de eleccion para el tratamiento de la leucemia mieloide crénica en fase
cronica. Este farmaco actGa sobre el ADN e induce el descenso de los leucocitos. También controla los
sintomas de la enfermedad. Se requiere la administracion permanente del medicamento y controles periodicos
para ajustar la dosis. Se administra de forma oral y produce pocos efectos secundarios.

http://www.elmundo.es/elmundosalud/especiales/cancer/leuc_cronicas16.html
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eu tinha um corpéo, sé saia toda arrumadona, toda bonitona e de uma
hora para outra fiquei bem... decadente mesmo, eu sentia vergonha”.
(Taira)

Siguiendo los preceptos de Bury (1982) la naturaleza de los sintomas y las
percepciones del Yo (self) por parte de los otros, son elementos relacionales cuando
hablamos de una ruptura biogréfica producida por una enfermedad crénica como la LMC.
Los cambios en las concepciones del Yo del enfermo nos obligan a considerar los cambios
en el cuerpo como los cambios en la propia vida, como coloca Charmaz (1983) la identidad
y el cuerpo, tomados como una unidad en la persona. Es asi que, al dirigir atencion y el

cuidado hacia uno (el cuerpo), el otro (Yo0) queda expuesto a las imagenes externas.

Comprendiendo el cuerpo como el entrecruzamiento entre la naturaleza y la cultura,
este desempefia el papel fundamental de colocar los sujetos en contacto con el mundo. Los
cambios corporales o las acciones sobre el cuerpo parecian “denunciar” la nueva situacion
de enfermedad, de la cual todos trataron preservarse. En los casos en los que el cuerpo se
torna “no familiar”, un posible enemigo por haber fallado, limitando las actividades diarias
y las relaciones anteriores, es que algunos autores en sus estudiso (Charmaz, Bury, Corbin)
apuntan las consecuencias subjetivas e intersubjetivas de la enfermedad, los significados

construidos y las reestructuraciones constantes de la identidad.

Por otro lado, y siguiendo las ideas de Csordas (2008) pensando la corporalidad
(que exige ver el cuerpo mas alla de una entidad material), como base existencial de la
cultura, debe ser entendida como un sujeto que es “necesario para ser”. Al percibir el
cuerpo diferente, extrafio, anormal, enfrentando efectos secundarios de algunos de los
tratamientos y limitado para realizar las actividades diarias, lleva también a una percepcion

de desconocimiento de si mismos.

Segun el autor, existen maneras culturalmente elaboradas de estar atentos con el
cuerpo, en un contexto intersubjetivo. Esto es lo que llama “modos sométicos de atencion”
refiriéndose a estar atento ““‘con” y estar atento “a” el cuerpo. Si consideramos las
experiencias aqui analizadas con LMC, al colocar su atencién en el cuerpo afectado por la

enfermedad, los malestares producidos, el dolor producido por los examenes de
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citogenética, los cambios, ésta no esta centrada en su cuerpo como un objeto aislado, sino a

la situacion de sus cuerpos en el mundo.

A proposito de esto, deben ser considerados los bien conocidos trabajos de Good y
Kleinman (1992, 1994) sobre el dolor cronico, donde los autores muestran como para el
enfermo, igual que para el clinico, la enfermedad es experimentada a través del cuerpo.
Pero para el paciente, el cuerpo no es simplemente un objeto fisico o estado fisioldgico,
sino que es una parte esencial del yo. Particularmente Good (1994, p. 215) basado en los
presupuestos fenomenoldgicos de Husserl, Merleau Ponty, entre otros, realiza el andlisis de
la experiencia de dolor cronico, como la historia de Brian, donde evidencia como el dolor
se presenta como “destructor del mundo”. Modela el mundo, de acuerdo con el propio

dolor, se resiste a la objetivacién y amenaza la estructura de la vida cotidiana.

El dolor se presenta en el cuerpo, pero también desestructura la vida. Lo que el autor
encuentra es que a medida que el dolor persiste, el mundo de la persona paulatinamente
cambia. Y en otros ambitos, como en este caso de una enfermedad crénica como la LMC,
se concuerda con que los efectos de la enfermedad, los cambios en el cuerpo, son cambios
en la vida. Esto reafirma las nociones que apuntan que el cuerpo, en tanto que objeto fisico
y como agente de la experiencia, no pertenece a mundos separados. Estos presupuestos,
confrontan la representacion objetivista del cuerpo en la enfermedad cronica presente en el

discurso y practicas biomédicas®.

Retomando las ideas de Alves (1996) del cuerpo, como fundamento de nuestra
insercion practica en el mundo, podemos comprender como en todos los casos aqui
analizados, es tan dificil continuar sus actividades diarias sin percibirse como desencajados
de sus realidades pasadas. En todos los casos decidieron quedarse en casa y centrase en su

“recuperacion”, por voluntad propia, por necesidad; como en el caso de André que debio

%3 En el contexto brasilero, sobre la cuestién de la visién biomédica del dolor crénico, se presentan relevantes
los trabajos de Lima & Trad (2007 y 2008), donde se analizan, en el contexto brasilero, los sentidos del dolor
y las acciones en torno a éste en la practica clinica y realizan, ademas, contribuciones de orden teorico -
metodologico sobre el tema, que permite una abertura a nuevas posibilidades con respecto al cuidado de la
salud y de dolor.
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mudarse para Salvador para recibir la atencién; por sugerencia de los familiares como en
caso de Elena o por obligacion, como lo percibe Gabriela, quien perdio una oportunidad de
empleo inigualable por causa de la enfermedad. En otros, decidieron alejarse de la “vida
social” como en el caso de André y Taira o de las relaciones amorosas (como en el caso de

Marcelo que decidié concentrarse en su recuperacion y decidi separarse de su esposa).

Considerando que la LMC irrumpe en sus vidas cotidianas, cuestionando la “actitud
natural” (SCHUTZ, 1979) comun a todos, la nueva situacion les exige medidas que
permitan retornar al “orden”, donde a veces explicar la enfermedad parece sin sentido para
los otros, se presenta la incapacidad de saber lidiar con la situacion y los lleva a movilizar
recursos que les permitan otorgar sentido y explicar el nuevo orden de las cosas. Re-
significar lo cotidiano, es segin Alves (et.al. 1999) lo que le permitira al individuo
restablecer la "actitud natural™ perdida, convertir lo extraordinario nuevamente en ordinario

y establecer un nuevo orden de cosas.

El después de, cuando se deben enfrentar a la vida con la LMC, es identificado a
través de situaciones, problemas y estrategias, donde encontramos en algunos casos
momentos de negacion de la enfermedad, otros de proceso de adaptacion a la vida con ella
y otros casos de reconocimiento de la condicion, donde se vive el presente y hasta se planea

para el futuro.

Como colocado al inicio de este capitulo, cada “caso es un caso” sin embargo estos
casos comparten grandes cuestiones que son del orden de lo cotidiano y también del
contexto historico y social, que ya han sido colocados en diferentes estudios de orden
nacional e internacional, como lo son la incertidumbre, el aislamiento social, estigmas y
descréditos al querer llevar una vida normal, el reservarse su condicion, los cambios en las
relaciones, la familia, los hijos, los amigos, separaciones, la sexualidad, las restricciones o
reglas que la enfermedad les impone, el trabajo y las dificultades econdmicas, asi como las

percepciones el acceso a la atencion y los medicamentos.
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4.2. Evitando visiones negativas. Aislamiento y manejo del “secreto” en las relaciones

con los otros.

“Mudou muita cosa na minha vida, deu uma reviravolta de 180 graus.
Varias coisas a serem re-avaliadas, re-analisadas, foi uma
transformacdo muito grande, muito grande, muito grande mesmo. Eu
me afastei do trabalho, até porque eu precisava cuidar de mim, ne?
entdo como eu trabalhava numa loja que era familiar tive a facilidade
para isso, me afastar”. (Marcelo).

Es importante considerar es que para el cuidado de la enfermedad, los sujetos
producen y reproducen los conocimientos y practicas medicas existentes en el medio socio-
cultural del cual forman parte, no obstante, una centralidad en el sistema de cuidado,
considerado como biomédico esta presente en las experiencias analizadas, razon por la cual,

encontramos que todos siguen las indicaciones de los hematdlogos “al pie de la letra”.

En todos los casos, la cercania, inclusive desde antes del diagnostico, con
procedimientos como el examen de citogenética, el PCR-ABL, los controles de hemograma
periddicamente y el tomar medicamento todos los dias, hace parte de “aprender a convivir”
con la enfermedad. Las interpretaciones y modos en que se apropian de estos conjuntos de
ideas y creencias sobre la enfermedad y sus cuidados difieren unas de otras, sin embargo, la
opcidn terapéutica médica sugerida es la que se sigue en todos los casos y solo encontramos
otras estrategias de cuidado con medicinas complementares o naturistas, en el caso de

Marcelo.

En el proceso de recibir el diagnostico, se encuentra que casi todos decidieron
“ficar na sua” solo confiando su diagnostico para personas de la familia, especialmente
madre, padre, hermanos o conyuges. Iniciaron los tratamientos prescritos por los médicos,
siguiéndolos casi religiosamente y decidieron alejarse de sus actividades diarias mientras
esperaban cual seria ““0 rumo das suas vidas”. La movilizacion de recursos para mantener
una imagen “positiva” de si mismos y preservarse, era necesaria para enfrentar, a veces, las

visiones negativas por parte de sus mismos familiares proximos.
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“Eu falava para meus amigos: gente, calma, ndo vou morrer, eu vou
viver, se vocés quiserem tipo assim, me dar forca, eu vou estar aqui
para aceitar, mas ndo chora, porque parece que vocés chorando, tipo
assim, parece gque eu ja vou morrer, e eu ndo vou morrer, eu sou forte
e eu vou vencer, isso é s6 uma fase da minha vida e eu vou vencer”
(Taira).

Iniciar los tratamientos, segun eran indicados por los médicos, generd expectativas,
dudas, coloc6 situaciones de decision vitales (como la decisién de Taira de tomarlos
durante el embarazo) y en otros, esperanza de, por lo menos, reducir el nivel de los

leucocitos.

“Como era tudo novo minha mae ficou muito preocupada em relacao
a questdo de trabalho. Ela tinha muito medo que saisse de casa e
passasse mal ou que eu fosse ali e passasse mal, no comec¢o era medo
a que passasse mal. Ai ela julgou que na época, eu ndo deveria de
trabalhar, pediu para ficar em casa e ela ficaria comigo. Porque
assim, ninguém sabia o que era entdo imaginava que tudo me levaria
a passar mal (...) Ai eu fiquei em casa pelo menos uns quatro meses
esperando a ver que € que dava” (Elena).

“Para mim foi uma bomba, porque eu tava precisando trabalhar nessa
época e eu me senti assim, muito assim, eu ndo estava doente, eu nao
me sentia doente, mas pela situacdo que foi me oferecida né? eu fiquei
nervosa, chorei bastante. (Gabriela)

Las imagenes del cancer y las quimioterapias como ya apuntado y presentes,
indiscutiblemente en las percepciones de los pacientes y sus familias, apoyaban la decision
de abandonar las actividades mientras las “consecuencias” reales o esperadas llegaban. La
falta de informacion, el enfrentamiento de una experiencia nueva con medicamentos, los
remitia a los “efectos” conocidos colectivamente sobre los tratamientos para el cancer,
influenciaron en gran medida esa decision de quedarse en casa, para esperar los efectos o

los resultados.

En algunos casos, como se ha apuntado antes, se presentaron efectos secundarios,
especialmente con el interferon y en todos, encontramos al inicio la predominancia y
dependencia de la asistencia médica donde los controles médicos, examenes y seguimiento

se realizaban con una periodicidad mas corta de quince en quince dias.
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Como colocado, en todos los casos, la opcion terapéutica era la medicamentosa,
menos para Marcelo, a quien le fue ofrecida la Unica opcién curativa para la LMC, el
trasplante no halégeno de médula (posiblemente por las pocas alternativas terapéuticas
medicamentosas en la época de su diagnostico). Y sin embargo para él la enfermedad
reaparecié diez afios después lo que enfrentd al caracter “crénico” de la enfermedad, asi
como a los otros. La realidad de la “incurabilidad” y de “tomar medicamento de por vida”

es muy significativa en algunos de los casos, alterando las propias expectativas de vida.

En ese proceso de enfrentar los caminos terapéuticos y podriamos decir, como
estrategia de gerenciamiento de la enfermedad, se presenta un aislamiento de gran parte de
las relaciones sociales y de las actividades diarias dada por la necesidad sentida o exigida,
por los efectos reales de los tratamientos o0 por evitar imagenes negativas o
estigmatizadoras de si mismos y la “nueva” condicion. En todos los casos, el aislamiento es
consentido por la familia o red social proxima y sustentada por las creencias, el miedo, la

incertidumbre y en algunos casos, por sugerencia de los especialistas.

De este modo, encontramos decisiones de quedarse en casa, 0 salir para no ser

“visitado” y en todos, guardar el secreto para algunas personas y no contar.

“Eu me privei muito de falar para algumas pessoas do que eu estava
passando, porque algumas pessoas falam para te ajudar e outras
falam para denegrir a imagem, ou para fazer fofoca de voceé (...) sabia
que depois todo mundo ia ficar sabendo, mas até o0 momento em que
eu estava sentado fazendo aqui 0 meu tratamento, eu ndo queria que
as coisas tomassem muito ares ai que ndo deveria”. Marcelo

“Eu ndo ficava em casa, eu preferia sair para ndo receber visitas,
porque umas me colocavam & encima, me davam forca e outras me
colocavam 14 em baixo mesmo e eu deixava minha mae com eles (...)
tipo assim, falavam assim: “ndo tem cura”, “‘é cancer” ‘“‘poxa! tédo
nova e ja doente”, ta entendendo? como se eu fosse morrer, entdo eu
nao queria ouvir aquilo, por que eu queria e quero viver. Taira.

“No trabalho ninguém sabe que eu to doente, mas eu escondo por que
(...) sei 14 (..). Eu ndo quero participar isso ainda, tenho de me
preparar para eu falar, tudo, para isso, eu ndo to preparada para isso
para ouvir as pessoas falarem de mim e do meu problema, eu até hoje
ndo contei, 14 ninguém sabe que estou doente” (Gabriela).
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También se presentan decisiones radicales de no contarle a nadie, como en el caso
de Gabriela que no le cuenta ni a sus hijas o el caso del sefior Jefferson que restringe su
enfermedad al contexto familiar. Para sus amigos y vecinos, por ejemplo, Jefferson

argumenta tener otra enfermedad:

“Tem uns colegas meus de trabalho nenhum sabem, ninguém sabe, e
dizem: que é que €? E eu digo gque eu to com problema de coracéo, de
pressdo, aquele negocio todo, porque eu era acostumado a
pessoalmente carregar mudanca e eu a arrumar o caminhao, hoje eu
ndo faco mais porque eu me sinto cansado, eu vou pegar 0 peso e nao
to aguentando entdo os caras ficam: ““po, um cara forte desse e nédo
faz nada, esse cara quer explorar a gente” ne minha filha? [se
dirigindo a su esposa] pedo fala assim dessa maneira™. (Jefferson).

Como colocado en el aparte sobre la ruptura biografica causada por la enfermedad,
la vision del cancer y de la LMC que puede traer consigo imagenes de discapacidad, tanto

laboral como sentimental, lleva a estas personas a evitar las visiones negativas sobre si

mismos, por parte de los otros, asi como los prejuicios.

“As meninas ndo sabem da doenca, alias, a mais velha tem no¢do um
pouco, mas nao sabe o que é de fato, porque o pai dela pergunta ela e
eu ndo quero que ela fale. Ela ndo sabe o que € de fato, eu digo para
ela que eu tenho um distdrbio na medula 6ssea, falo assim (...) eu ndo
quero que o pai dela saiba por que ele vai falar, eu o conheco, vai me
criticar porque ndo me cuidei, um monte de coisa, criticando, falando
(...) e eu ndo quero que me tenha como uma coitadinha. Eu quero que
me fale normal, ate para ndo machucar ninguém, ndo quero que
ninguém tenha pena de mim, ndo quero que ninguém me estresse, me
aborreca, quero ter paz e que acabe quando Deus quiser”. (Gabriela).

Ocultar para preservarse y para evitar los prejuicios. El transito a la ciudadania e
identificacion como enfermos cronicos y de cancer, se presenta como un proceso complejo
y dificil, asi como permanecer inmunes a los prejuicios o experiencias estigmatizadoras
(reales o anticipadas). En palabras de Sontag (1996), esto sucede porque al hablar de cancer
nos regimos por las metaforas siniestras con que es descrito su paisaje. Otro tanto esta dado
por la relacion presente entre cancer y muerte, que contextualiza esa ruptura personal y

social causada por la enfermedad.
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A través del analisis, se encuentra en las narraciones diferentes percepciones de la
enfermedad, detras de las estrategias de “contar o no” a los otros. La etiologia desconocida
de la LMC, asi como su caracter de incurabilidad, ayuda a sustentar estas percepciones, asi
como la atribucion al nivel educativo, la “falta” de informacién y las imagenes recibidas del

exterior que las influyen de manera significativa.

En varios casos, la vision de la enfermedad es fatal y ademas, considerada como

contagiosa, concepciones que permean esas relaciones con los otros:

“Eu ouvia falar do cancer (...) eu sinceramente pensava que era uma
doenca contagiosa, mas ndo sabia que a leucemia era um cancer, a
gente ndo imagina um negocio desse! (...) eu pensava, meu Deus esse
cara ta com essa doenga, serd que ndo pega, sera que ndo passa ne?”
Jefferson.

“Muitos disseram que eu tava de AIDS la em Jequié, pelo
emagrecimento muitos falaram que eu tava de AIDS, ndo sabia que
erae tal (...) Andre.

O colocan situaciones estigmatizadoras fuertes:

“Ela convidou todos os coleguinhas da filha dela e ndo convidou
minha filha (...) ai outra vizinha perguntou para ela por que néo tinha
convidado a filha de Taira, e ela respondeu: “por que eu ndo quero
que Taira venha, para os meus convidados ndo se sentir constrangidos
com a presenca dela”. Ai eu falei assim, que absurdo!, que absurdo!
Porque é uma doenca que ndo € contagiosa né? (...) Esse foi um
preconceito que me machucou muito e que eu ndo esquego, oh meu
Deus do céu!” Taira.

Al hablar de experiencia estigmatizante en estas experiencias de LMC, los trabajos
de Goffman (1963) sobre el estigma, se han tornado clasicos de la literatura socio-
antropologica. Sus teorias han inspirado varios estudios sobre las enfermedades, incluidas
las cronicas como la epilepsia, HIV — SIDA, Mal de Parkinson, de Alheimer, Hanseniasis,
cancer y las enfermedades mentales. Segun los presupuestos de Goffman, en las relaciones
sociales, la experiencia estigmatizante siempre envuelve la mirada del otro sobre las

diferencias que lo acompafan y lo clasifican.
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En mi estudio sobre mi propia experiencia de enfermedad con LMC (Alzate, 2005)
evidencie como la enfermedad no evocaba en si una vergiienza publica, como en el caso del
HIV (Recoder, 2006), pero si llevaba a evitar las relaciones sociales, aislandome y
manteniendo el secreto sobre la condicion de enferma. Y esto concuerda con lo encontrado
en estas seis experiencias, donde las personas se valen de las estrategias apuntadas para
evitar los prejuicios o estigmas, basados principalmente, en esas imagenes clasicas del

cancer y por las circuntancias de accion en que se desenvuelven sus experiencias.

Aln el modo mistico del céncer sea colocado contra un escenario de nuevas
expectativas — como las expectativas de vida que los medicamentos desarrollados para la
LMC ofrecen, la enfermedad en si despierta tipos de pavor completamente obsoletos
(Sontag, 1996). Cualquier enfermedad vista como un misterio es temida de un modo agudo
y sera considerada literalmente, como contagiosa y ese es un prejuicio propio o reflejado

por los otros, que esta presente.

La “nueva condicion”, va introduciendose a la vida cotidiana a través de este
aprendizaje del dia a dia de lidiar con las enfermedad, los tratamientos y los otros, hace
parte del proceso que podemos denominar como apunta Bury (1982) como de
“normalizacion” que consiste en esa serie de estrategias desarrolladas en la vida cotidiana
para ‘“convivir con”, donde nuevos diagndsticos, el control de los leucocitos, la
permanencia 0 no de una negacion, la incertidumbre o los desafios colocados para el
presente y futuro, permiten la elaboracion de significados e interpretaciones de la
enfermedad y los tratamientos, ademas, en algunos casos, una “reconstrucciéon” de sus

propias imagenes personales.

4.3. “Minhas taxas estdo zeradas”. Significados de la enfermedad y otros

demonios.

“A leucemia cronica é uma proliferacdo dos leucocitos da linhagem
mieloide maduros”. Dra. Clara. Unidad Hematologica - HUPES
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“Para mim a leucemia é um distdrbio na medula e a medicacéo atua e
encontra o 6nus do disturbio”. (Gabriela).

En apartes anteriores, ya se ha remitido a Is metaforas presentes del cancer en la
sociedad. Con cierta regularidad, se hace familiar escuchar en las noticias o en los
ambientes politicos o econdmicos referencias a ciertos problemas como “canceres de la
sociedad”. Asi es facil ver como el narcotréfico, la corrupcion, solo por mencionar algunos,
son considerados como “canceres” con los cuales se “lucha” contantemente y debe
combatirse a toda costa. Al parecer, estos procesos en los cuales el cancer es usado como
“metéafora” (Sontag, 1996) y donde se utilizan referencias bélicas, se presentan referencias
significativas asociadas a la enfermedad: un mal incontrolable, que se desarrolla por fases -
que puede ser la fase final - y para la cual se requiere de armamentos como la

“quimioterapia” para combatirlo.

“O medicamento é uma defensa para combater as impurezas do nosso
organismo né?”” Gabriela.

Segun la misma autora, el cancer ha sido asociado histéricamente con el dolor, la
muerte, la culpa, el miedo y especialmente con la estigmatizacion social. Y es que a pesar
de todos los avances alcanzados en el siglo XXI con respecto a determinacion de factores
genéticos, como es el caso de la LMC que ademas ha permitido el desarrollo de
medicamentos de las terapias —objetivo como el GLIVEC?**, la incertidumbre con respecto
a su etiologia y a los tratamientos se mantiene, pues ofrecen un nivel de sobrevida mayor,
pero todavia no alcanzan la cura. Esto reviste la enfermedad de un valor simbolico especial,

asociada a un mal enigmatico y peligroso (Sontag, 1996)

% El Imatinibe (Glivec-Novartis), un inhibidor de la tirosina quinasa, mostré resultados muy superiores al
Interferon con control hematolégico en practicamente un 100% de los pacientes en fase crénica y respuestas
citogenética mayores en mas del 70% de los pacientes. La translocacion cromosomica que ocurre en la LMC
produciendo el gen bcr-abl, hace con que la fosforilacion por el ATP de la enzima tirosino-quinasa existente
en la fraccién abl, active la formaciéon de un clon leucemico, caracterizando acciones de proliferacion,
adherencia y apoptosis. La droga de la Bristol Myers Squibb, la BMS 354825 o Dasatinibe, en Protocolos
Clinicos Multicéntricos realizados en varios paises del mundo y que en Brasil esta siendo probada en el
Hospital de Clinicas de la Universidad Federal de Parana (PR), en el Hemocentro de la Facultad de Medicina
de la USP (SP), en el Hospital Israelita Albert Einstein (SP), en el Hemocentro de la UNICAMP (SP) y en el
Instituto Nacional del Cancer (RJ) mostré ser un fuerte inhibidor de la tirosina quinasa, mostrando una
potencia centenar de veces mayor que el imatinibe. Pacientes en fase crdnica, acelerada y blastica de
Leucemia Mieloide Cronica sometidos la esta droga mostraron tasas expresivas de respuesta hematologica y
citogenética,  principalmente  considerandose  que eran  resistentes 0  intolerantes  al
Imatinibe.http://www.abrale.org.br/apoio_profissional/artigos/tratamento.php
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De acuerdo a como las sefales del cuerpo van siendo organizadas hasta llegar a
convertirse en enfermedad, encontramos como coloca Alves (1993) una referencia a las
impresiones sensibles y también al sentido atribuido a ellas, es decir, a la comprension de

su significado.

Las experiencias como hemos visto son variables y los significados atribuidos
también lo son, reconstruyéndose y alimentandose a partir de esa llegada y convivencia con
la enfermedad y los tratamientos. De este modo, consideramos que las percepciones sobre
la enfermedad y podriamos agregar, de sus significados, se presentan como coloca Alves
(1993) como “conciencia de situacion” relacionados con los proyectos y contextos sociales
especificos de cada uno. Como ejercicio puede considerarse la aproximacion inicial y
constante con el conocimiento biomédico sobre la enfermedad y los caminos terapéuticos
que estas seis personas tenian que seguir a partir del diagnostico, de algin modo trataba de

“reducir la incertidumbre” al enfrentar “un cancer” y “cronico”.

“Quando o individuo recebe o diagnostico de uma doenga maligna (eu
nunca o recebi), mas eu infelizmente ja dei varias vezes o diagnostico,
e assim, eu acho que o individuo cai num abismo né? ele fica
absolutamente assim chocado, atonito. E ai se a gente olha para ele e
disse “olha, ndo te preocupas que vocé vai ter uma droga € uma
maravilha, que vai fazer bem, vocé vai ter uma vida normal, é um
grande alivio, um sopro de esperanga muito grande. (Dra. Clara,
Hematdloga. COM-HUPES)

Mas adelante veremos como esa perspectiva de una “vida normal” transmitida por
los especialistas con respecto al medicamento, influencia de alguna manera algunas
percepciones Yy significados atribuidos especialmente al Imatinib - GLIVEC — asi como
otras visiones en esa promesa no parece asimilarse tan facil. Sin embargo, es necesario
considerar que en las trayectorias de atencion de estas seis personas, vemos como las
imagenes transmitidas por el personal de salud sobre su condicién afecta (como apunta la
Dra. Clara) de modo negativo o positivo su vision sobre la enfermedad, los tratamientos y

los significados elaborados.

Segun Cortés (1997) esta relacion médico — paciente se enmarca en un sistema de

atencion que suele conducir a mantener, prolongar o profundizar la incertidumbre y la
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fragmentacion que una persona experimenta consigo misma, a partir del padecimiento.
Como ejemplo, el caso de Taira y su situacion como gestante con LMC, ilustra como ““a
ficha cai”” y como se enfrenta a la gravedad de la enfermedad segun las visiones que recibe

de algunos médicos:

““O pior momento da minha vida foi no dia do parto. Porque assim, eu
fui para trés maternidades, e em todas trés olhavam para mim e me
diziam: “ndo faco o parto dela”, olhavam pra minha mae e diziam
assim: “ela pode sair daqui morta, eu ndo fago, todos os méedicos
eram assim”. (Taira).

En todos los casos aqui analizados, las relaciones médico — paciente con los

especialistas de la Unidad hematologica son descritas positivamente, donde los médicos son

buenos, cuidadosos, delicados con la informacion y “prestativos™.

“Com os profissionais de saude, eles tem sido extremamente
cuidadosos, muito bons, pergunta ou problema que a gente teve eles
responderam, de uma delicadeza enorme, nunca tive nenhum
problema com nenhum deles, pelo contrario todos sdo maravilhosos™.
(Elena).

Esto, unido a la posibilidad de ser atendidos, de alguna manera disminuye la
incertidumbre y el sufrimiento que causa. No obstante, es interesante observar la
coexistencia de esa vision “positiva” de la enfermedad y los tratamientos presentada por los
médicos, frente a los significados “negativos” que en todos los casos se presentan por ellos
o por las personas cercanas que acompafian su proceso: una fuerte asociacion con la
muerte, la incertidumbre, el aislamiento, la discapacidad y los prejuicios como vimos en el

aparte anterior.

“Eu tinha muito medo que eu mudasse, eu ndo sabia exatamente como
seria o0 tratamento em si, ai entdo eu ndo quis contar porque eu
imaginava que as pessoas iam mudar muito a forma de tratar comigo,
ia me tratar com cuidados excessivos, iam-me sobre proteger, entéo eu
falei para os meus amigos proximos, para a minha familia, para meu
namorado na época, ele também ficou sabendo, entdo para eles era
um susto, todo mundo fez aquela cara de ““p6 e agora? Que € que vai
ser? Ninguém sabia. (Elena)
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“Eu ndo sabia o que € que era leucemia, fiquei meio surpreso, meio
triste, mas... [Comega a chorar] Sempre tive uma vida normal,
trabalhei muito, ne? e foi ja no finalzinho da batalha que apareceu
esse problema né? (...) O medico explicou direitinho, ele me deu (...)
[continua chorando], sou muito fragil nessa parte” (Jefferson).

Los significados van derivdndose de toda esa serie de eventos ligados a la
enfermedad y a su atencion, en el marco de las relaciones sociales que la contextualizan.
Puede verse en sus relatos como se presenta una convergencia en las percepciones entre los
miembros de sus redes sociales y las suyas propias, sobre la letalidad potencial de la
enfermedad y el sufrimiento que tendra que enfrentarse. Es asi que podemos concordar con
la idea de que el conocimiento médico de un individuo, como dice Alves, esta siendo
continuamente reformulado o reestructurado de acuerdo a los procesos interactivos
especificos (2006). Es esa situaciones de dialogo con los otros que los miedos y la

incertidumbre se formula o se reformula.

Consideremos ahora otro aspecto significativo con respecto a la enfermedad en
estos casos analizados, y es la relevancia de los niveles de leucocitos como un indicador de
“normalidad” o de “anormalidad”. En todos los casos la “normalizacion” de los leucocitos,
que las “taxas estejam zeradas” queriendo decir que los niveles de leucocitos se
encuentran dentro de los normales, significa “estar bien” y que de algin modo los
medicamentos son eficaces. Esto, unido a las visiones positivas proyectadas por los
especialistas influye en la reformulacion de algunos significados anteriores, presentando, en

algunos casos, otras perspectivas mas positivas.

“A LMC é uma coisa muito seria, mas comigo gracas a Deus foi tudo
muito bem, muito rapido, meu tratamento com cinco meses ja estava
tudo regularizado, bem normal, tanto que os médicos ficavam de boca
aberta comigo, foi todo muito rapido (...) e eu acho que isso aconteceu
porque eu nunca tomei remédio na vida, se sentia dor de cabega eu
nao tomava, nunca tomei entdo o remedio teve um efeito muito rapido
em mim” (André)

“As pessoas tém diagndsticos e estdo bem tantos anos se tratando,
tudo depende também, tipo hoje eu levo bem a serio, tomo meu
remédio todos os dias fielmente né? (...) e o GLIVEC sem duvida
oferece uma grande oportunidade, quem pesquisou o GLIVEC mudou
a historia da LMC”. (Elena)
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Como puede verse, al presentar resultados satisfactorios con los tratamientos,
especialmente con el GLIVEC, diferentes a los esperados antes de iniciarlos, cuando las
imagenes y expectativas de las quimioterapias conocidas como convencionales marcaban
sus experiencias, encontramos que la vida cotidiana va re-organizandose y los significados
van actualizandose de acuerdo a las nuevas etapas que se van presentando en su

convivencia con la enfermedad.

El control de los leucocitos y su seguimiento se encuentra presente en sus relatos
con un significado importante, que representa el *“estar bien”, el tener “controlada” la
enfermedad y tener una vida normal. En el caso de Marcelo muestra su percepcion con
respecto al no control de los niveles de leucocitos después del trasplante de médula y el

retorno de la enfermedad diez afios después:

“Se 0s médicos tivessem continuado controlando os leucdcitos,
poderiam ter descoberto antes que a doenca estava voltando de novo.
10 anos depois voltou em fase acelerada. Eu vejo que foi uma falha
muito grande, mas hoje estou bem™. (Marcelo)

Es precisamente el GLIVEC, el medicamento que aparece con una carga

significativa mayor, como la gran oportunidad de estar y continuar bien.

“O GLIVEC foi uma surpresa para mim porque nao esperava que
fosse muita coisa e logo a primeira vez quando peguei a bula do
GLIVEC tem tanta coisa ne?(...) no inicio foi muita dor na perna, tive
até um pouco de queda de cabelo, foi no minimo, mas percebi que caia
muito meu cabelo, mas foi bem normal com ele. Depois de seis meses
nado tinha mais nada, hoje eu néo sinto mais. (Elena).

En las seis experiencias narradas y posteriormente analizadas, encontramos ese
temor profundo, por parte de los enfermos o de su red social cercana, a las quimioterapias
y medicamentos convencionales para el cancer y sus efectos secundarios: la pérdida de
cabello, nauseas, pérdida de peso, entre otros. Como se ha visto, la incertidumbre inicial
estaba sustentada por estas percepciones, unidas a los efectos secundarios por parte de la

hidroxiurea o el interferon especialmente y a las tasas de leucocitos, todavia altas.
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Es en el momento que les es ofrecido el tratamiento con el GLIVEC imatinib que se
percibe un verdadero “cambio” que significa la oportunidad de vivir mas con cualidad de
vida, en las percepciones tanto de pacientes como de los especialistas, asi como esa

posibilidad de una vida “normal”

“Quando a gente quer uma droga oncoldgica para um Diagnostico de
outra doenca hematoldgica, gostaria que fosse 0 GLIVEC, é quase o
GLIVEC davida™. (Dra. Clara. Unidad Hematoldégica COM-HUPES).

“O GLIVEC vem tendo bons resultados, gracas a Deus, estou com as
minhas taxas zeradas, e levando mina vida normal né?”” (Marcelo).

“Quem sabe la que de repente, eu alcance ai os 80 anos ne? (risada)
Na minha familia é muito forte, eu tenho uma avo que morreu com 118
anos, sabe, eu tenho uma familia muito forte mesmo e € dificil ter
alguém na minha familia adoecido, é dificil (...) Eu passei esses anos
todos sem saber o que era um medico, é dificil”. (Jefferson).

La LMC es una enfermedad considerada de alto costo, en el SUS hace parte de del
sistema de alta complejidad. Es importante apuntar que el hecho de conseguir acceder a
este medicamento, permite la percepcion por parte de estas personas como de ser
privilegiados y de verdaderamente, tener otra experiencia diferente de enfermedad donde se
coloca mas la cronicidad, muchos afios tomando un medicamento que ofrece expectativas

de vida inimaginables.

En el proximo capitulo, retomaremos este contexto de atencion que permea estas
seis experiencias y sus percepciones de acceso. Es importante considerar que en los relatos
encontramos dos casos en los que, aun teniendo buenos resultados con el GLIVEC, la
enfermedad todavia significa una amenaza constante y con significado de muerte. Esto,
sustenta, en esas experiencias, la incertidumbre y el sufrimiento, como en el caso de
Jefferson y Gabriela para quienes los tratamientos y los leucocitos regulados todavia son
asimilados como un proceso “antes de” alguna fase peor y no poseen ese significado de

“devolucién de una vida normal”.

En el caso de Jefferson, podemos decir por su edad, pues cuenta con 62 afios, es que
las perspectivas de vida parecieran reducirse frente a la enfermedad que llega ““ao
finalzinho da batalha”. Para él, la debilidad y no poder realizar sus trabajos como antes,
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ademas de esconder la enfermedad de amigos y vecinos, le coloca un contexto bastante
incierto. Sin embargo, el contar con el soporte de su familia, especialmente de su esposa y
sus hijos, le brinda un apoyo importante, que unido al de los especialistas, le ha ido

ayudando a “normalizar” y re-significar la presencia de la enfermedad en su vida:

“Eu ja to sabendo o que é a doenca, ja to conformado, ja to até
conformado com ela, nédo to brigando contra ela porque eu sei que
ndo adianta que eu vou morrer ndo, ndo vou morrer dessa ndo, porque
0 doutor H ja me deu essa esperanca. Eu to me sentindo tdo bem que
pra mim eu ja ndo tenho mais ela, eu para mim ja to curado, eu para
mim sinceramente ja to curado™. (Jefferson)

Ahora, en el caso de Gabriela, su visién negativa esta soportada por su condicion
familiar, por ser una mujer separada que cuida de sus hijas que dependen de ella
econdmicamente, por su formacion y profesibn como enfermera, donde asocia el
sufrimiento y la cercania a la muerte que enfrenta en la unidad de Hemodialisis,

asociandola con su propia experiencia.

“Eu pensei de morrer e ndo tenho com quem deixar minhas filhas, por
que eu sou separada, entdo assim, eu ndo confio (...) homem é um
bicho, ndo posso dizer que todos, mas assim, se &€ mulher vai ter mais
cuidado e mais atencdo (...) eu teria de preparar bem minha familia
junto com as minhas irmas para poder deixa-las, mas eu tenho de
fazer um esforgo porque eu ndo tenho ninguém quem fique com elas,
tenho de me preparar, enquanto isso sou eu que cuido delas”
(Gabriela)

Lo que aqui se presenta es una muestra de saberes y acciones diferenciales, como
coloca Menéndez (2002) que pueden llegar a ser discordantes. La multiplicidad de sentidos
y practicas en torno del cuerpo y de la enfermedad en este caso la LMC, produce
interrelaciones mas o menos conflictivas entre los sentidos populares y biomédicos sobre la
enfermedad y los tratamientos, tornando mas 0 menos complejas las relaciones entre los
profesionales de salud, los sujetos y la integracién de los dominios pablicos y privados de

la atencion de la salud.

De todos los casos, el de Gabriela es el Unico que presenta estos conflictos y solo

considerando su trayectoria personal, su formacién, su contexto socio-cultural y las
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preocupaciones de orden familiar y econémico que Gabriela presenta, asi como su visién de
la enfermedad, comprenderemos sus acciones y el por qué la enfermedad se presenta como

esa “bomba” que llegb para acabar con su vida.

“Em alguns casos temos problemas de aderéncia dos proprios
pacientes, como no caso de uma mulher que ndo teve aderéncia
nenhuma ao tratamento, ela ndo vinha as consultas, ela ndo tomava o
remédio. A gente conversava, explicava a situacé@o e ela nao tomava
nenhuma consciéncia, entdo a gente disse a ela o seguinte, que ao
tomar o remédio daquela forma, ela tava correndo até mais risco de
acelerar uma agudizagdo do que ela ndo tomar a medicacao, que ela
tava induzindo a resisténcia” (Dra Clara. Hematéloga. COM-HUPES).

“Teve situacBes de eu faltar com as consultas e o remeédio e as
enfermeiras e os médicos reclamaram porque eu faltava muito e eu
ndo tava tomando o remédio direto, dai eles me falaram para iam me
tirar do quadro dos 10 e tomar outra medicacéo (...) depois eu tive
consciéncia, e falei com os meus irmaos para que eles fossem comigo
la e testemunhassem que eu ia tomar ele direito de agora em diante
(...) dai eu comecei a tomar e ndo vou mais tomar errado para nédo
perder meu remédio. Hoje em dia tomo certinho e nenhum teste deu
alteracéo, ta em seis, sete”” (Gabriela).

Los temas y las experiencias con relacion al tratamiento y la adherencia se
dispersan, se entrecruzan, se atraviesan y se confrontan, a propdsito de lo colocado por
Recoder (2006) con respecto al HIV creando y recreando los problemas de convivir con la
enfermedad en problemas complejos que involucran diversas y variadas dimensiones del

cotidiano y no la simple (aunque tampoco simple) toma de medicacion.

Por esta razdn, puede entenderse también, porque Gabriela no permite que sea
atendida por ““estagiarios”, solamente por médicos: ““eu falo mesmo, por que eles acham
gue é legal para a gente ser atendido por estagiario, para mim ndo” Es interesante
observar estos aspectos que presentan aspectos de la experiencia que son diferentes de los

aspectos comunes que tratamos de identificar, pues ilustran las variabilidades de las
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experiencias, que colocan cuestiones como los contrastes de saberes “legos” frente a los

» 35

“especializados” ** y los significados atribuidos a la enfermedad y los tratamientos.

Al avanzar un poco mas en las narrativas, encontramos, ademas de las percepciones
negativas y positivas apuntadas, nuevos significados atribuidos a la enfermedad donde la
oportunidad de “madurar” o de crecer personal o espiritualmente, el enfrentamiento a “no
poder hacer las cosas como antes, pero hacerlas”, una sensacion de retomar a una “vida
normal” totalmente diferente de la anterior y que estan soportadas en esa “estabilidad”
ofrecida por los medicamentos, donde reevaluaciones de la propia vida y las relaciones se

presentan.

4.4. Sobre las causas de la enfermedad y otros sentidos

“Eu dizia Jefferson, pode ser com vocé, pode ser comigo, com Pedro,
com Pablo, todos estamos sujeitos a passar por isso, ndo é sO vocé,
ndo é o primeiro e também infelizmente ndo vai ser o ultimo. N&o vai,
porque a doenca ta ai, acontece, aconteceu com vocé, acontece com
qualquer um, e vocé vé ela ndo escolhe classe social ndo”. (Luz,
esposa de Jefferson).

“Na LMC os fatores de risco ndo sdo conhecidos né? e ela pode
acometer individuos jovens e individuos mais velhos”. (Dra. Clara.
Henatéloga. COM-HUPEYS).

Aun en la actualidad el cancer es reconocido como un enigma sin resolver, pero
también es considerado generalmente como causado por multiples causas. En el caso de la
LMC estas causas corresponden a una mutacion genética que genera un nuevo cromosoma,
el cromosoma “philadelphia” y cuyo proceso parece no obedecer a “patrones” de
comportamiento ni a factores de riesgo. Eso es lo que permite que, como coloca Sontag

(1996) el cancer sea visto como una enfermedad que puede “atacar” a cualquiera, sin

% Dentro de los abordajes de las concepciones legas de la enfermedad crénica, se destacan los modelos
explicativos de Kleinman (1978) quien ha investigado sobre las construcciones individuales y micro-
culturales de la salud y la enfermedad. El énfasis en la dimensidn subjetiva y en los significados del
sufrimiento, aproxima esta abordaje de la perspectiva internalista e interpretativa, distinguiendo las
construcciones de disease (orientada por la objetividad biomédica) e la de illness (centrada en la subjetividad,
incluyendo elementos culturales, sociales y personales de la experiencia de enfermedad)
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importar raza, religion o clase social, como menciona dofia Luz al inicio. En estas
experiencias analizadas, encontramos justamente diferentes edades en las cuales la
enfermedad aparecio en la juventud, otros en la etapa media de la vida y uno en la edad

adulta.

Lo que encontramos, es que la incertidumbre producida por la “causa desconocida”
y la no posibilidad de cura, llevan a que se presenten atribuciones significativas a su
aparicién y su presencia en sus vidas, de tipo psicoldgico o religioso, como un aprendizaje
0 una “prueba” o como experiencia de vida, también como un “llamado al cambio”, que

pueden ser cambio de vida, de habitos o de formas de “ver” la vida.

“Para mim a leucemia é uma doenca que apareceu do nada, mais
que, querendo ou ndo, serviu para mim e para minha familia se
alertar, entendeu?(...) tipo exames, ter um pouquinho mais de cuidado
assim relacionado a saude, uma coisa que a gente ndo se preocupa
muito como exames de rotina, entdo serviu como alerta para mim,
para minha familia, para meus amigos. (Elena)

“A medicina e 0os médicos dizem que na medula e nas células, nas
subdivisdes foi que aconteceu isso. Se aconteceu isso, foi porque
ninguém quis que acontecesse isso, entdo tem de aceitar e se chegou
para mim eu tenho de aceitar, mas ndo fago. Eu ndo por que assim, eu
tenho duas filhas pequenininhas, precisam de mim mais do que nunca,
entdo para mim é muito complicado. Eu aceito na boa, mas para mim
mesmo, eu aceito porque ndo tem para onde correr, mas € muito
dificil, € complicado para mim”. (Gabriela)

En casi todos los casos encontramos expresiones de “lucha contra” y de *“vencer”
gue estan asociadas a esa nocion punitiva de la enfermedad que Sontag (1996) coloca y que
ha sido histéricamente asociada al cancer como colocado al inicio de este aparte. Las
nuevas perspectivas ofrecidas por los tratamientos, son contrastados por otras visiones que
pueden identificarse, influenciadas por el lado mistico de la enfermedad, que despierta
miedos obsoletos y que lleva a considerar la LMC como “contagiosa” como ya se ha visto,
asi como un entendimiento de la enfermedad como un “llamado de atencion” para cambiar

algo de sus vidas.

“Eu acho que eu era muito moleca, muito, muito mesmo, assim eu s
queria curtir sabe? Como disse minha mée, eu sé queria beijar na
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boca (risada) festa, essas coisas assim. Tipo assim, as vezes eu tinha
desavencgas em casa com a minha mae, e hoje é totalmente diferente.
Tipo assim, primeiro minha familia, depois 0 mundo. Eu penso assim,
tipo assim tudo o que faco hoje é pensando nas minhas filhas, tudo o
que eu faco tudo, tudo, tudo. (Taira)

“Eu fiquei s6 cuidando de mim, cuidando da minha saude e foi uma
boa decisdo, ne? porque tive que reformular toda minha vida. Mas
gracas a Deus eu sempre tive fé que tava numa questdo de passagem,
uma questdo de aprendizado mesmo, de crescimento pessoal. Nunca
tive um pensamento que ““ndo vai dar certo”, sempre sabia que as
coisas iam dar certo para mim, que estava passando por uma questao
de crescimento pessoal’” (Marcelo)

Esto comprende esos procesos de evaluaciéon de la vida, los modos de ser y las
relaciones con los otros. En las explicaciones de los participantes sobre las causas de la
enfermedad, puede observarse la combinacion entre un desequilibrio interno que puede ser
psicoldgico o espiritual, asi como social (especialmente en la relacion con los otros, sean
familiares, amigos o parejas) y biologico. Por esta razén, se justifica una busqueda de
soporte espiritual que es brindado por diferentes adscripciones religiosas, en estos casos
analizados, principalmente evangelicas o catolicas. En esos espacios encontramos que se
“confia” mas abiertamente la enfermedad, el presente y el futuro; donde se refuerza la
accion de los medicamentos y se encuentra la fuerza para enfrentar la “batalla”, esto a

través de las oraciones y la confianza en Dios:

“Primeiramente Deus ne? Essa é mais uma oportunidade para a gente
pensar em Deus. Quando a gente tem a minha doenca, muita gente
ndo fica boa e eu néo, eu to indo muito bem, entdo para mim foi uma
resposta de Deus (...) Quando me falaram no diagnostico que eu tava
de leucemia, para mi isso foi uma resposta de Deus de que tudo tem
sua cura, € so vocé querer se tratar (...) eu acho que ele voltou a méo e
falou assim: ““se cuide que vocé vai ficar bem”. (André)

“Eu peco muito no meu coracao, e tenho muito que agradecer a Deus
tambem pela minha recuperacéo, porque eu to bem, eu to bem, gracas
a Deus eu to bem mesmo, to me sentindo bem (..) esse é uma
reviravolta, mas esse € um pedago da vida que a gente passa. Se Deus
quiser vou ficar bom e vou continuar a batalha”. (Jefferson).
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“A oracdo para doenca € Otimo, muito bonito ouviu? eu faco da
melhor maneira possivel (...) a comunidade de minha igreja sabe da
minha doenca, eu contei, especialmente para me ajudarem, me
orientam me aconselham muito, me fortalece muito™. (Gabriela).

Puede pensarse que una enfermedad que ofrece pocas explicaciones plausibles,
desde lo bioldgico o patolégico o desde lo cultural como los habitos alimenticios o de vida,
permite asociaciones a otros ambitos donde se presentan explicaciones o significados que
trascienden lo material. Siguiendo los aportes de Sontag (1996), la calamidad de la
enfermedad puede abrir camino para una introspeccion sobre las decepciones y las fallas de
caracter que ocurrieron a lo largo de la vida. Es por esto que también encontramos casos,
como el de Marcelo, que atribuye la aparicién de la enfermedad al sufrimiento que enfrentd
durante el embarazo de su esposa, pues hasta el momento del nacimiento mantuvo el

pensamiento que habia sido errado el casarse y que la bebe no era su hija.

Otro aspecto importante, son los sentidos atribuidos a la “fuerza de voluntad” para
ser fuerte, cuidarse, para no ““se aborrecer nem se chatear’ porque “depressao mata”. Este
tipo de atribuciones, también sugeridas por los especialistas, hacen parte de esa
incomprension del por qué de la enfermedad y de alguna manera brindan una cierta

sensacién de “control” sobre el curso de la enfermedad.

“Os médicos falam e € verdade, o que mata ndo é a doenca, é a
depresséo, € o jeito que vocé encara a doenca. Entdo eu encarei de um
jeito que (...) os primeiros médicos que eu fui, eles falaram assim, para
minha mae, nédo falavam direitamente para mim: “eu dou dois meses
de vida para ela, dois meses”, entdo ela chegou em casa e conversou
comigo que eu medico falou isso, isso e isso... mas eu respondia que
nao ia ser bem assim ndo, eu tenho forca, eu tenho fe, eu quero vencer,
eu vou vencer. Eu quero viver, ndo s6 por mim, mas pela minha
familia, pelas minhas filhas™. (Taira).

“Eu sou evangélica, entdo a gente sempre acredita que a gente nao
esta sO, Deus nos ajuda e que inclusive tudo tem um proposito, eu nao
digo assim ““poxa, eu fui azarada em ter a doen¢a” eu acho que tudo
tem um propdsito (...) e assim, teve coisas que mudou na minha vida,
mudou, eu ja mais imaginei que podia ter uma leucemia e viver a
minha vida normal e ndo me desesperar, entdo assim, meu controle
emocional acho que ndo perco em momento nenhum, encarar a vida
de outra forma. Acho que a gente chega aprender também ser mais
matura em outras coisas, imaginar que poxa, ia ter uma perseveranca
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que ndo época a gente nunca sabia que tinha né? uma forca que nés
sai (...) entdo sem duvida isso ajudou bastante”. (Elena).

“na minha familia ficaram muito tristes assim por saberem que tem
uma irma que ta doente e que requer cuidados, prote¢cdo ndo posso me
aborrecer nem me chatear, entdo eles preservam isso mais ainda para
eu néo sofrer”. (Gabriela).

Encontramos entonces que la fortaleza es necesaria para contrarrestar la debilidad,
para “ndo ser fracos y no ser vistos como tales, para no sucumbir a la enfermedad,
enfrentar la vida diaria, para poder “vencer” y también para soportar el dolor. Y es que el
dolor toma un significado importante, al considerar el que podria ser llamado como el “gran
villano” y es el examen de citogenética® que debe ser realizado cada afio como contrl del
cromosoma Philadelphia. En casi todos los casos, se refieren a él como ““perfurar 0 0ss0” y
solo mencionarlo produce miedo y requiere de una reparacion psicologica antes de ser

realizado.

“Eu faco mesmo pela misericordia, porque faz bem, porque que eu
goste ndo, se eu pudesse ndo iria, ndo fazia, mas como é para meu
bem eu vou, mas eu ndo gosto de fazer. Gabriela

“Uma vez eu tirei a citogenética aqui nas costas ne? entdo senti uma
dorzinha, um incomodozinho, tudo bem (...) na segunda vez que
tiraram foi no peito, porque eu tava um pouco gordinho e no peito
doeu muito (...) até para respirar eu tava me sentindo mal, quase ia
parar no hospital a noite de tanta dor que eu tava sentindo. A gente
respirava, ndo conseguia respirar porque doia, tava com o peito todo
dolorido”(André).

El examen de citogenética es considerado un examen *“‘dolorido” y puede

considerarse que ese significado del dolor es sustentado y soportado por la necesidad que se

% Durante el tratamiento para la LMC, es importante monitorizar la respuesta del paciente al
tratamiento. Con la monitorizacién, el tratamiento puede ser tan eficaz que muchos pacientes son
capaces de vivir con la LMC con un impacto minimo en su vida diaria. Hay diferentes pruebas de
laboratorio para monitorizar los pacientes. Los médicos empiezan realizando pruebas sanguineas
rutinarias para monitorizar el numero de glébulos blancos, de glébulos rojos y de plaquetas presentes
en la sangre. El siguiente paso importante para monitorizar la respuesta del paciente al tratamiento es
la prueba citogenética en la cual se toma una muestra de la medula 6sea del paciente. La medula ésea
del paciente se mira al microscopio para confirmar el diagnostico de las células portadoras del
cromosoma Filadelfia. Una disminucién y finalmente una eliminacién de las células portadoras del
cromosoma Filadelfia en la medula dsea, tras un tiempo de tratamiento, indica que el tratamiento esta
siendo eficaz.
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coloca de realizarlo, para estar bien, para tener todo bajo control. En algunos casos, como
en el de Elena o Taira, esta Ultima que fue ““furada sete vezes” muestran mas fortaleza, o al
contrario, como en el caso de Gabriela, quien requiere de un dia de permiso de trabajo para
recuperarse y expresa mucho miedo para realizarlo. En los hombres, la poca familiaridad
expresada con los médicos y las agujas antes de la enfermedad, les coloca este
procedimiento de manera mas brusca al inicio, pero que poco a poco van introduciendo en

sus rutinas, sin perder su imagen dolorosa.

“Engracado que quando eu ndo necessitava de medico eu tinha medo
até de tirar sangue e hoje € uma rotina, para mim parece que to
tomando um copo de agua né? Tanta furada que a gente toma que
acostumei ja, nem sinto mais (...) eu tinha um medo danado de tirar
sangue, hoje ja € normal, a gente releva, pensa que é coisa de outro
mundo e ndo é nada”. (Andre).

““se eu tiver de fazer outro exame eu vou fazer, mas eu acho que, de
aqui até 14 eu devo esquecer né? (risada) Agora ja disseram que em
um ano né? mais tal vez ndo seja preciso, vamos ver. Mas se eu tiver
de fazer, eu vou fazer porque a gente tem de encarar a realidade, mas
que é sofrido € (Jefferson)

Para todos, la convivencia con la LMC trae consigo este tipo de rutinas, que ajenas a
los otros, pero compartidas al contar la experiencia, hacen parte importante de sus vidas
para poder estar bien con la enfermedad. De este modo, la carga significativa de este
procedimiento, es compartida por sus familiares y personas que les acompafian (pues
siempre deben estar acompafnados a la hora del examen) y las percepciones frente al

mismo, refuerzan esa necesidad de mucha fortaleza y voluntad para poder soportarlo.
El trasplante de meédula: el significado de la cura

“A principio se vocé depende da medicacdo para ficar bem, isso é
controle, ndo cura. E igual a aquele que tem hipertensdo, ja tem o0s
fatores relacionados a dieta, atividade fisica e toma medicamento é
para controle e ndo para cura. A cura sO seria viavel com o
transplante” Dra Clara. Hemat6loga. COM — HUPES.

Como ya se habia dicho Unica opcién de cura para la LMC es el trasplante halégeno
de Medula Osea. El caso de Marcelo es el Gnico que coloca la realizacion de este
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procedimiento, no siendo haldégeno sino no emparentado y mostré como presentd una
remision de la enfermedad durante diez afios, periodo en el cual llevé una vida normal. Sin
embargo, diez afios después sus niveles de leucocitos comenzaron a presentarse alterados
de nuevo, lo que trajo la enfermedad de vuelta y esta vez, inicié tratamiento con el
GLIVEC. Es posible que, debido a las posibilidades terapéuticas que le fueron presentadas
en el afio de 1999, cuando recibid el diagnostico, y por ser joven, realizarse el trasplante

(siendo no autologo o alégeno®’) era la opcién que le ofrecia la posibilidad de curarse.

En la actualidad, medicamente y gracias al desarrollo de las terapias objetivo como
el GLIVEC, el trasplante de medula pasé de ser el tratamiento de primera linea para ser el
segundo. Segun la doctora Clara, los protocolos médicos han determinado que el GLIVEC,
es el tratamiento de primera linea en caso de diagnostico de LMC, sin necesidad a veces de
pasar por el proceso de la Hydrea y el interferon. Este cambio esta sustentando en las altas
tasas de mortalidad que el trasplante de medula sustenta, unido a la eficacia de las terapias

objetivo, como el GLIVEC en el control de la enfermedad.

“O transplante, mesmo antes da era do Mensilato de Imatinibe, ele
era feito em pacientes com LMC, mas com uma taxa de mortalidade

%" El trasplante de médula 6sea alogénica resulta en la incidencia mas baja de recidiva leucémica, inclusive al
compararse con trasplante de médula 6sea de un gemelo idéntico (trasplante de médula 6sea singénico), pero
sin mejora en la SG cuando se compara con la quimioterapia con base en los regimenes de posremision. Esto
ha llevado al concepto de un efecto inmunoldgico de injerto versus leucemia, similar a (y relacionado con)
enfermedad de injerto versus huésped. La mejoria en la ausencia de recidiva utilizando trasplante de médula
Osea alogénica como terapia primaria posterior a la remision es contrabalanceada, por lo menos en parte, por
el incremento en morbilidad y mortalidad causado por la enfermedad de injerto versus huésped, la
enfermedad venooclusiva del higado y la neumonitis intersticial. Las tasas de SSE en las que se usan
trasplantes alogénicos en la primera remision completa han oscilado entre 45 y 60%. El uso de trasplante de
médula 6sea alogénica como terapia posterior a la remision primaria estd limitado por la necesidad de un
hermano donante con el mismo antigeno de grupo leucocitario humano A (HLA) y por el incremento en la
mortalidad por trasplante de médula ésea alogénica de los pacientes que son mayores de 50 afios de edad. La
mortalidad por trasplante de médula 6sea alogénica en el que se usa un hermano donante con el mismo HLA
oscila entre 20 y 40%, dependiendo de la serie. El uso de donantes con el mismo HLA pero sin ningln
parentesco en los trasplantes de médula dsea alogénica esta siendo evaluado en varios centros pero presenta
una tasa bastante sustancial de mortalidad relacionada con el tratamiento, con tasas de SSE de menos de 35%.
[Consultado en noviembre de 2009] Portal de tratamiento para leucemia.
http://www.cancer.gov/espanol/pdg/tratamiento/leucemia-mieloide-adultos/HealthProfessional/page?
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muito alta, 30% de mortalidade. Entdo aqueles pacientes que ficavam
curados de LMC com o transplante halogénico pagavam um preco
muito caro. A mortalidade era muito alta, entdo hoje esse
procedimento é reservado para um grupo especial de pacientes que, 0
estdo acelerados ou ndo tem resposta ao medicamento ou os pacientes
que preferem essa opc¢édo a tomar ate 0 momento, para o resto da vida
a medicacao”. (Dra Clara).

El trasplante de médula, se reserva entonces segun los protocolos de la unidad,
como coloca la Dr. Clara, para personas que entran en fase acelerada o presentan
intolerancia a medicamentos como el GLIVEC o el DANSATINIV. Es por esta razon, que
encontramos que en los otros cinco casos, todos remitidos de primera vez para hacer

seguimiento en el Hospital das Clinicas, inician los tratamientos medicamentosos.

Marcelo al presentar la recaida, es remitido a la unidad e inicia tratamiento con
GLIVEC. Las perspectivas presentadas por los especialistas sobre los tratamientos, que
presentan un futuro y una vida cotidiana de convivencia con la cronicidad de la enfermedad
y los medicamentos, ademas de los buena respuesta a ellos, es aceptada por todos e incluso,
adoptan algunos discursos médicos para sustentar el por qué el trasplante es solo como “un

as bajo la manga” y solo se someterian a €l si “ndo tiver outro jeito”

“Vocé tem que tomar para o resto da vida ne? a Unica cura seria 0
transplante, mas o medico me falou que devido a minha idade podia
haver uma rejeicdo e que podia me levar a (...) morte. Entdo ele ndo
achou prudente e gracas a Deus ndo foi preciso também ne?”
(Jefferson).

“Muitas pessoas me perguntam: Elena, mas o transplante? Hoje eu
acredito que o GLIVEC é muito melhor, muito mais eficaz. S6 faria o
transplante s6 se tivesse necessidade, mesmo assim, em caso de
urgéncia que necessitasse muito” (Elena).

“Transplante para mim € a minha opcdo sé se ndo tiver outro jeito
entendeu? ai eu farei o transplante, mas enquanto tiver outros meios e
eu continuando do jeito que eu to bem, me tratando eu ndo procuro
transplante” (Andre).
En algunos casos, les fueron realizados los examenes de compatibilidad de HLA a
hermanos, pero esto solo fue tomado como una accién preventiva “en caso de”, no

considerada como una esperanza de cura. Por esta razon, el trasplante adquiere un
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significado de riesgo, riesgo de muerte en busca de la cura que no vale la pena correr,

considerando las opciones terapéuticas actuales.

“Seré que vale a pena, arriscar? Pelo que eu vejo que acontece com
transplante de rins, eu trabalho com isso, com hemodialise a gente faz
um transplante por um, dois meses, um ano, volta a funcionar de novo
e logo para de funcionar, ai as pessoas voltam pra fazer hemodialise
de novo (...) entéo tirar uns rins para jogar no lixo? Pegar uma pessoa
de boa vontade a doar um 6rgédo para logo jogar no lixo? (...) entdo
as vezes, ndo vale a pena”. (Gabriela).

Considerando esto, la LMC se presenta, al enfrentar la cronicidad y la situacion de
no posibilidad de cura; como una prueba, como una posibilidad de cambio, como
aprendizaje, como alerta para cuidar de la salud, como necesaria para madurar, crecer y
aprender y podriamos decir como una enfermedad de “sensibilidades” para la cual se
necesita mucha fuerza de voluntad, son significados que también hacen parte integrante en

estas experiencias.

Considerando la cronicidad y las causas de la enfermedad, en los estudios de
Barsaglini e Canesqui (2007) sobre la diabetes y la hipertension arterial, las autoras
colocan, al analizar las experiencias, que la nocion de causalidad entre segmentos
populares, es plural y se unifican en las explicaciones que incluyen aspectos de orden
natural, socieconomica, psicosocial y sobrenatural, constituyéndose en dominios distintos
pero vinculados y no se contradicen entre si. Estos son distintos de la etiologia colocada por
el modelo biomédico (que en el caso de la LMC no existe una definida) que se centra en el

individuo y privilegia los aspectos biologicos.

A proposito del estudio de Tavares e Trad (2005) sobre cancer de mama, ya
mencionado, las autoras colocan que los significados sobre el cancer y sus causas para las
familias investigadas, resultan de procesos de reinterpretacion y filtro del discurso
biomédico, unido a los sentidos al imaginario social sobre la enfermedad, histéricamente

construido.

Siguiendo las ideas de Gadamer, para quien los significados siempre son

significados para alguien (2002) y si consideramos que la aprehensién subjetiva de la
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enfermedad se basa en la percepcion de esa experiencia sensible fuera de “lo normal”, la
construccion del significado parte de procesos interpretativos construidos en la vida
cotidiana, como se ha visto, esto sucede subjetivamente e intersubjetiva en las relaciones

con los otros, construidas o de-construidas en el proceso.

“O nome ja é forte LEUCEMIA, a gente acha que € uma coisa né?
definitiva, mas ndo, a leucemia tem tratamento, ta entendendo?
(Taira).

Relaciones afectadas

Ya hemos anotado que es en ese durante de la enfermedad, los acontecimientos van
siendo significativamente marcados en las narraciones, donde algunos aspectos van
tomando mayor relevancia que otros. Las percepciones de si mismos y relaciones con los
otros son aspectos que son destacados en la construccion de la experiencia y de los
significados y hemos visto como se evidencia a través de cada historia, varias evaluaciones
y re-evaluaciones realizadas de la amistad, el compafierismo, la lealtad, la solidaridad, el

soporte, la sexualidad y el amor.

Después del diagnostico, la percepcion de “cuidar” de si mismos y de sus vidas,
evitando los estigmas y prejuicios, tomé un significado importante, y solo aquellas
personas que ayudarian en ese proceso de cuidar y no de desanimar es bienvenido. Paralelo
al proceso de iniciar los tratamientos se presenta el de contar, ademas de la familia, solo

para los amigos “mas intimos”.

Para esto se requeria de una seleccién de aquellas personas a las cuales se decidia
contar 0 no la “nueva” condicion. En casi todos los casos, la ruptura causada por la
enfermedad es compartida por familiares o por conyuges; en otros casos no, como en el de
Marcelo quien trata de preservar a su esposa de la noticia, pues acababa de dar a luz a su
hija; o como en el caso de Gabriela, quien es separada y no quiere que su ex marido sepa de
la enfermedad. En efecto, la manera como se disefia y se concibe la vida con la enfermedad

puede llegar a no ser compatible con la vision del presente y del futuro de los otros, de la
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vida propia de las personas que se aman. Los periodos de crisis, el proceso de adaptacion a

los cambios en si mismos, pueden traer consigo muchas dificultades.

Las decisiones que son tomadas, en todos los casos, son influenciados por todas las
percepciones ya mencionadas sobre la enfermedad, los tratamientos y la convivencia con la
enfermedad, causaron dos tipos de procesos: uno de union mas fuerte con las familias y las
personas que “estuvieron al lado”, y otro de rupturas fuertes de relaciones de amistad con

amigos 0 vecinos y amorosas.

“Eu ndo contei pra ela justamente para poder evitar uma depressao
pos-parto, uma coisa assim que ela fosse a sofrer né? Trés meses
depois eu vim contar pra ela e ficou muito abismada com situacéo ne?
porque eu ja estava encaminhado para fazer as coisas, ja tava fazendo
um monte de coisas, ela via, mas ndo entendia (...) e eu me
assegurando para poder falar com ela”. (Marcelo)

““Até hoje eu falo ai para todo mundo: meus amigos sao esses trés, que
sempre vieram me visitar aqui em Salvador me entendeu?”’(Andreé)

“Ele € fraco assim de espirito, ndo sei (...) ele ndo conseguiu na
verdade. Por que assim, ele tava acostumado assim a eu estar o tempo
todo com ele, estar em casa com ele, sair com ele e tal (...) entdo é
assim, é um choque, € um back ta entendendo? Ele ndo conseguiu, mas
eu ndo culpo ele ndo. Eu s6 agradeco, assim pelo tempo que a gente
ficou junto e pelo que ele fiz por mim. Eu agradeco ele muito™. (Taira).

La centralidad en la enfermedad y en sus cuidados facilita en estas experiencias las
rupturas, donde se dan evaluaciones y re-evaluaciones de los lazos de amistad o de amor. El
proceso de diferenciar los amigos de la “farra” a los amigos de corazon, de repensar las

relaciones personales, especialmente las amorosas, donde para tener un nuevo comienzo,

esa persona tendra que adaptarse a la condicion.

“se eu vou comegar um novo relacionamento, ndo quero mentir,
porque tudo o que comeca errado termina errado. Entdo tem de
comecar certo. Primeiro, se for um cara assim legal vai entender: tem
duas filhas, tem tal problema de salde, mas tudo controlado, tudo
normal, faz tratamento (...) Porque assim, se ele realmente quiser, vai
entender, se ele ndo quiser para mim também ndo me interessa ta
entendendo?”” (Taira)
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Las percepciones sobre estos rompimientos, remiten nuevamente a los significados
de la enfermedad considerada como una prueba, como crecimiento personal, como
aprendizaje, de saber valorar los verdaderos amigos o aquellas personas que son capaces de

acompanar el proceso.

4.6. Algunas reglas necesarias para la nueva vida cotidiana.

“Depois de um tempo comecei a perceber que podia levar minha vida
normal como antes, claro com muitos cuidados, levando a serio 0s
remédios que eu tomo (...) porque se 0 medico dizer: “Elena ndo faca
iss0”’, eu ndo vou fazer, sem problema nenhum e aceitaria numa boa a
opinido dele em qualquer assunto’ (Elena).

Los significados resultados de la experiencia que se han identificado hasta el
momento, son referidos como coloca Alves (1993) a las estructuras que forman complejos
procesos de interpretacion a través de los cuales los individuos, en sus contingencias
historicas y biogréaficas, atribuyen significados a sus aflicciones. El propdsito de este
capitulo ha sido el de apuntar algunos significados comunes encontrados en las seis

experiencias de enfermedad de LMC.

Como se ha visto, las experiencias y los sentidos son influenciados por el curso de
la misma, la persistencia o reevaluacion de constructos previos sobre la enfermedad y los
efectos de los tratamientos y por las relaciones sociales donde se presentan los significados

subjetiva e intersubjetivamente elaborados.

Con el fin de dar unas ultimas puntadas, se hace importante considerar el proceso de
“ajuste” a una vida normal diferente de cualquier otra vida sin LMC, donde se presentan la
situacion paradojal de “estar bien” pero conviviendo con la carga significativa que la
enfermedad posee, sus efectos reales en la vida cotidiana y los sentidos de la “restriccion”.
Como apuntado, en estas experiencias, comenzar el tratamiento con el GLIVEC, presenta

un sentido fuerte de retorno a la normalidad, que exige solo de ciertas reglas.

“Eu almogo em casa e tomo meu remédio em casa tranqilo. Quando
dobro turno eu levo o remédio e tomo & no traballho, ndo tomo no
horario certo, porque assim com estomago cheio bem alimentada eu
tomo remédio, mas & eu ndo tenho uma alimentacdo assim (...) ai eu
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vou passar mal, eu tomo depois que eu almoco, ai é duas ou trés horas
da tarde almogo, é ruim por que ai eu fujo da minha pontualidade”.
(Gabriela).

“Eu tomava sempre meio dia, mas depois eu comecei sentir certo
desconforto, ai eu comecei tomar a noite, ai assim tipo eu janto, tomo
um café e tomo o remédio e ja vou a dormir e nunca tive problema™.
(Elena).

En la mayoria de los casos, vemos como se da una importancia a la alimentacién, al
comer bien y “cuidarse” para favorecer el efecto de los tratamientos o para prevenirse de
otras enfermedades, aun sin tener restricciones de comidas colocadas por los especialistas.
Lo mismo sucede con el ejercicio fisico, que se presenta relevante en algunos casos como

fundamental para estar mejor.

“A alimentacdo mudou um pouquinho, por que assim, eu ndo gostava
de comer verdura e hoje eu tenho de comer coisas que eu ndo gosto,
ate hoje ndo gosto, mas eu tenho de comer™. (Taira)
Asi como evidenciado por Recoder (2006, p. 169) en su estudio sobre vivir con
HIV-SIDA, lo que presenta es una diferenciacion entre vida saludable y vida normal, que
podemos equiparar a la experiencia de vivir con LMC. En los casos analizados, la autora

coloca que una vida saludable supone en todas sus variantes: “comer sano”, “no beber” en
exceso, “no fumar”, “no consumir drogas”, “llevar adelante el tratamiento correctamente”,
“seguir las indicaciones médicas”, “hacer ejercicio”, “quererse mucho”, “cuidarse”,
“mejorar los niveles de autoestima”, “preocuparse por su cuerpo” y sus manifestaciones,

darse “espacio para el descanso y el esparcimiento”, “trabajar”, llevar una “vida social” y

7 13

una “vida de pareja” “buena”, “armoniosa

77 Lk

en paz”, conseguir una “vida sexual plena”,

establecer una “vida normal”, una vida “con alegria y felicidad”.

Sin embargo, en el caso de los portadores de HIV, se presenta una fuerte
contradiccion que atraviesa los relatos y las vidas de las personas conviviendo con el virus.
Una vida normal, consistiria en trabajar, tener hijos, divertirse, salir con los amigos, beber,
tener novios / novias, tener una vida sexual normal, no tener que ocultar el diagnostico, no

sufrir las incapacidades que la enfermedad y las medicaciones provocan.
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En las experiencias de LMC aqui analizadas, se encuentran estas conjugaciones de
vida saludable y vida normal, al colocar cuestiones como la alimentacion, el deporte, evitar
beber bebidas alcoholicas, y las demas “reglas” necesarias para estar bien. Sin embargo, se
presenta esa gran diferenciacion entre las experiencias de portadores de HIV y de LMC,
donde entre otros aspectos, la carga estigmatizante es menor al no estar presente la nocion
de contagio y al considerar los resultados de nuevos medicamentos para la LMC como el
GLIVEC.

En los significados atribuidos a este medicamento, la percepcion de retorno a la vida
normal se presenta no solo por el control de los niveles de leucocitos, por los pocos efectos
colaterales que lo diferencian de las quimioterapias convencionales (que lo colocan,
siguiendo las ideas de Sontag (1996) en términos de metafora, mas cerca de un
medicamento para cuidar, que un medicamento para combatir); sino también porque se

presenta una reintegracion a las actividades sociales.

De ese modo, vemos como en algunos casos retornaron al trabajo (a veces sin contar
de la enfermedad) en otros cambiaron totalmente de oficio o en otros todavia no se realiza
ninguna actividad. Sin embargo, es interesante e importante considerar como la integracion
a la vida es expresada en la enfermedad, cuando se relata la imposibilidad de cumplir las

expectativas y las obligaciones sociales.

“Eu viajava era de aqui a 15 dias um més, comendo qualquer tipo
de comida, bebendo qualquer tipo de agua, hoje ndo, hoje ta tudo
limitado ne, eu fico com mais cautela™.(Jefferson)

“Mas assim, agora eu quero trabalhar, eu preciso, ate mesmo que
eu preciso. Mas assim, eu (...) nenhum trabalho vai me aceitar
porque Cassiana voltou para tratamento entdo quando néo é eu é
minha mde que tem que trazer e a minha mae trabalha ta
entendendo? (...) Porque se eu comecar trabalhar eu ndo vou ter
tanto tempo quanto tenho agora, entdo eu prefiro cuidar dela
primeiro para depois pensar em trabalhar”.(Taira)

La integracion a la vida social, coloca la visién de si mismos y sus cuerpos, el
mantener las relaciones y el cuestionamiento del algunas funciones consideradas como

“naturales”, posiblemente alteradas por la enfermedad o por la condicion de estar en
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tratamiento permanente para “o resto da vida. Vemos por ejemplo, en los casos de las
chicas jovenes como Elena y Taira, como son modificadas las percepciones del cuerpo, de
la sexualidad, de las funciones reproductivas femeninas por causa de los medicamentos
donde algunas limitaciones son marcadas significativamente. Para Taira, el embarazo y
parto traumatico, causadas por el medicamento que debia tomar para controlar la LMC y
las deficiencias con gque nace su hija como consecuencia, parecen marcar el sentido de su

enfermedad, en términos de deficiencia y lucha constante.

En el caso de Elena, la diferencia esta marcada por las perspectivas que tiene para su

futuro:

“A gente combinou que vai se casar 0 ano que vem (...) assim, ele se
assustava um pouquinho, principalmente na minha relacdo com ele
porque inclusive, a gente noivo depois de algum tempo, ai a doutora
Clara me falou: “cuidado, vocé ndo pode engravidar, e se casar como
é que vai ser?”” (Elena).

Sus deseos de ser madre parecen ser opacados por la perspectiva de situaciones que
colocarian en riesgo su vida o la de otro ser humano en caso de quedar embarazada y tener
que tomar las decisiones como las que Taira, en su momento tuvo que tomar y de las

cuales, sufrio las consecuencias.

“Sempre quis ter filhos, eu também queria, entdo hoje eu sei que isso
hoje ndo é tao facil, ndo ta tdo ao meu alcance, mas a gente até que
pensa que da para viver bem sem (...) sem filhos, eu ainda néo sei
como € que vai ser essa situacdo (...) entdo assim, a gente nem pensa
em acontecer algo assim porque sabe que poderia ser bem pior, para
mim e para ele também. Entdo a gente aceitou, poxa, se tiver filhos um
dia quem sabe, vamos pensar melhor se tiver a possibilidade de a
gente ter, se ndo a gente nem (...) vivermos sem isso esta bem claro
para mim e para ele também, ele entendeu bem isso”. (Elena).

En todos los casos, muchas de las actividades que cualquier persona podria realizar

son bien consideradas antes hacerlas y algunas de ellas son vistas como restrictivas:

““a gente ndo pode mais perder noite como antigamente, pode até,
mas freqlientemente ndo; bebida ndo pode; a higiene tem que ser
dobrada ao que era antes entendeu? os cuidados com qualquer

186



gripezinha ruim para a gente, qualquer doencazinha é muito ruim
para a gente” (André)

“Eu ndo poso tomar sol por que a minha pele mancha toda, entdo
eu procuro ndo ir a praia assim porque mancha meu couro e as
pessoas me falam: ““vai para praia que ta muito amarela”, mas néo
€ porque eu ndo quero ir pra praia, eu evito porque o sol mancha
minha pele, vou ficar cheia de carogo com pele manchada (...) ento
eu ndo quero isso, entao eu evito, eu fico amarela mesmo, natural”.
(Gabriela)
Del mismo modo, es muy importante pensar en los grados de integracion que las
personas hacen de la enfermedad y su percepcion de si mismos con la “condicion de

enfermos” que son expresadas en lo dicho y lo no dicho:

“eu faco tratamento hoje porque eu tenho que fazer, mas que ja
necessario nao era mais (...) mas tem que fazer, entdo, eu vou fazer”
(André)

“A pior conseqliéncia da doenca é eu estar doente, estar doente para
mim (...) eu tenho fe e tal sabe? Mas néo é facil, ndo é facil. Tinha de
acontecer mesmo, sei la, mudaram minhas células, aconteceu a
fatalidade, aconteceu para Gabriela e Gabriela tem de aceitar. Eu ndo
aceito porque eu ndo queria, mas se eu estou doente eu tenho de
aceitar”. (Gabriela).
De algin modo, esto sustenta el gerenciamiento del “secreto” de la enfermedad
frente a quienes se decide contar o no contar y que envuelve, ademas de las visiones
negativas o los estigmas que podrian sufrir, la preservacion frente a la idea de discapacidad

o la lastima que podria causar la condicion, de ““ndo ficar a mercé da doenca”.

“ele ndo quer que fiquem tratando ele como se ele fosse um doente,
gue olhem assim com pena, com olho de: “coitadinho dele, esta com
““cancer’, e eu ndo quero isso ndo, eu ndo quero que as pessoas olhem
para ele e lhe tratem como se fosse (...)”” (Luz, esposa de Jefferson).

En todas las narraciones, encontramos implicito o no, un deseo de enfrentar la
discapacidad, para no sentirse inutiles y especialmente que esa no sea la percepcion que los
otros tengan de ellos. Y es en este punto que en algunos casos se enfrentan la situacion de
sentirse y estar bien, ademas de “verse bien” teniendo una enfermedad como una leucemia,

que se torna paraddjica para ellos mismos y los otros.
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Al retomar los presupuestos de Csordas (2008) sobre los modos somaticos de
atencion y al considerar las maneras culturalmente elaboradas de estar atentos con el
cuerpo, atravesadas por las imagenes que tienen del cancer y sus tratamientos, en un
contexto intersubjetivo, se puede entender mas facil, el por qué en algunos casos se reciben

visiones desacreditadoras sobre el “tener” la enfermedad y “verse bien”:

“Hoje quando as pessoas me vém na rua bem, brincando, dangando e

tal, dissem: “porra essa menina nao tava doente? é mentira, ela ndo ta
doente, por que olha o jeito que ela ta” Por que tem pessoas assim,
que quando uma pessoa ta doente, quer ver ela acima de uma cama
para ir 14 e fazer visita ta entendendo? E como eu nunca cheguei a
esse ponto, nunca fiquei acima da cama esperando a visita, todo
mundo acha que é mentira que eu ndo to doente (...) Ai eu falo para
minha méae que eu prefiro que pensem assim, que é mentira que eu nao
estou doente, ta entendendo?”” (Taira).

“Por me verem assim gordinha dizem: ah ta bem, ta O6tima, se
preocupam normal (...) eu me sinto bem, nada me impede nada, nada,
nada (...) as vezes fico com dor de cabeca, fico sentido assim aquele
peso na cabeca, as vezes me sinto um pouco tonta, sonoléncia, dor de
cabeca, é devido aos sintomas do remédio, mas eu tomo e depois de
um tempo passa”. (Gabriela).

Algunos autores (Freidson, 1971 - Citado por Canesqui, 2007) han apuntado que
existen criterios y parametros sociales de desvio o de identificacion de anormalidades
corporales que componen las definiciones legas de la enfermedad y que envuelven los
permisos para ser enfermo y asi aprobar la anormalidad. Los efectos de la enfermedad y
algunos tratamientos sobre el cuerpo, como la pérdida de peso, y otros esperados como
perder el cabello o verse debilitados denunciaban la anormalidad y la condicion como
enfermos. Sin embargo, en el proceso, muchas de esas imagenes fueron reevaluadas y es
por eso que un medicamento como el GLIVEC, representa significativamente, para

enfermos y especialistas, un cambio de “paradigma”.

Retomando de nuevo, el estudio de Charmaz (1983) sobre los dilemas de identidad
de hombres que sufren de enfermedad cronica, la autora identifica que, aunque no todas las
personas con enfermedad cronica sufren del deterioro visible que resulta en identidades
estigmatizadas, muchos sufren de la desacreditacion referida a su descenso y ausencias en

la participacion, marginal, del mundo normal.
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En las visiones que pueden tenerse de una enfermedad como la LMC, varios miedos
ya apuntados son activados y en algunos todavia se presiente esa fase de “postracion” en la
cama, que Taira relata y que sus vecinos podian esperar de ella. ES por eso que esos

“cambios de paradigma” aln tienen que ser asimilados culturalmente.

“As percepcOes que as pessoas tém sobre a leucemia, sdo
principalmente por desconhecimento da doenca, ndo tem
conhecimento do cuidado. Eu tenho de informar essas pessoas para
elas saberem como é que eu estou. Por vezes as pessoas nem sabem
como perguntar pela doenca e isso ai é interessante. Eu me sinto
orgulhoso de esclarecer as pessoas, porque elas acham que é um
monstro de sete cabecas, vem ela como o fim do mundo. Eu até faco
propaganda para a doacdo de medula Gssea e sobre o transplante, ndo
tenho nenhum constrangimento, eu falo na boa como maneira de
instruir as pessoas (...) acontece muito que véem muitas pessoas
procurando por informacdo porque tem um familiar doente, e como
sabem que eu tenho a doenca, entdo me perguntam sobre como devem
agir”. (Marcelo).

Es importante colocar que a través del andlisis de estas seis experiencias de “vivir
con LMC” se presenta como cuadro de fondo la cronicidad y las cargas significativas de
una enfermedad que se percibe como una amenaza la vida, que enfrenta a la muerte, la
incertidumbre y a los estigmas y prejuicios que todavia hoy, el cancer representa, asi como
el aprendizaje y las diferentes estrategias que son desarrolladas para vivir con ella. Lo que
pudo develarse fue como si bien la enfermedad la encontramos sujeta a la experiencia
(Alves, 1996) de sentirse mal y percibir la anormalidad, esto origina, de un lado, las
representaciones de la enfermedad, y por otro, coloca en movimiento las capacidades de los
sujetos para transformar esta experiencia en conocimiento. Por este motivo, podria hacerse
la siguiente pregunta: ;Qué es lo que determina el modo que tienen las personas de

reaccionar ante la enfermedad o la discapacidad?

Este interrogante que trae Allué (2003) citando a Antonovsky, se coloca para los
lectores al tratar de colocar un punto final - parcial — a este capitulo. La respuesta a esta
pregunta la da el autor mediante el “sentido de coherencia” (Antonovsky, citado por

Shuman, 1999; citado por Allué, 2003: 89) Este concepto da cuenta de la capacidad
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humana de soportar el sufrimiento y de mantener una sensacion de integracion personal y

de esperanza. Las caracteristicas de éste son:

- Capacidad de comprension: la capacidad de estructurar los acontecimientos
dolorosos en algun patron comprensible.

- Capacidad de control: la disponibilidad y la utilizacion de recursos para

enfrentarse a esta afliccion.

- Capacidad de encontrar un sentido: la sensacion de poder sacar algo positivo del

hecho de vivir con dificultades.

De este modo, es colocado que, la sucesion de pérdidas, reales o simbdlicas, en las
personas que padecen formas de cronicidad y que producen discapacidad (real o esperada)
son, en ocasiones, superables gracias a la puesta en marcha de esas capacidades, asi como
al “entrenamiento” adquirido frente a las dificultades acumuladas. (Allué, 2003:89). En
estas seis experiencias, de algin modo, encontramos este sentido de coherencia, presente
en las evaluaciones y reevaluaciones, en las re-estructuraciones que la enfermedad coloca
en sus vidas cotidianas, en las estrategias desarrolladas y especialmente, en los sentidos y

significados atribuidos.

Para finalizar, se coloca otro aspecto en comun ya introducido, pero todavia no
reflexionado, y es el contexto médico de atencidn que se presenta en estas experiencias y
las percepciones que se relatan sobre el ser atendidos. Al relacionar la percepcion de los
pacientes sobre el acceso a la atencion, a los medicamentos y seguimiento de la LMC como
usuarios del SUS, se hizo necesario considerar algunas cuestiones sobre las dimensiones
politicas del acceso, comprendida como responsabilidad del Estado y derecho de todos, que
debe ser garantizado por la distribucion planeada de los recursos de la red de servicios,
teniendo en cuenta las trayectorias de atencion de los participantes, en este caso en un
centro de referencia como la Unidad hematoldgica en el Complexo HUPES, la
disponibilidad de los servicios y la articulacion, que terminan realizando los pacientes, de

los servicios que componen la red. De eso se trata el proximo y ultimo capitulo.
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Capitulo 5. Tener derecho a la atencion: ¢Un privilegio? reflexiones sobre las

percepciones de acceso a la atencién para la LMC.

“Una constitucién racional del Estado, debe asegurar de forma
indiscutible el derecho del individuo a una existencia sana. Al poder
ejecutivo corresponde encontrar los medios y caminos para que ese
derecho sea efectivo, llegando a acuerdos con las asociaciones de las
distintas clases de ciudadanos y personas con derecho a la existencia™
(Rudolf Virchow, 1849)

Como se ha visto visto hasta este punto, a partir de estos relatos hemos explorado
las experiencias subjetivas del vivir con LMC, visibilizando las condiciones de existencia,
los intereses especificos, las concepciones del mundo y las realidades de cada sujeto, asi
como las raices histéricas y culturales, los significados intersubjetivamente elaborados
presentes en la proceso de “vivir con” en las percepciones de la enfermedad y su
tratamiento. Por otros lado, tambien se encuentran referencias a las practicas desarrolladas
en el cotidiano de los servicios, como colocan Assis, Villa e Nascimento (2003), donde se
toman como base, el sistema de creencias vigente sobre el proceso salud — enfermedad que

es pautado en el paradigma biomédico.

En este capitulo la propuesta es regresar la mirada en los recursos que son
movilizados por los enfermos o sus familiares frente a la situacion de “anormalidad” donde
puede identificarse una reciprocidad de influencias entre las rupturas causadas por la propia
enfermedad, como visto en el capitulo anterior y la capacidad de cada uno de ellos para
movilizar esos recursos, considerando su distribucién desigual para diferentes grupos
sociales. Examinar esa reciprocidad permite considerar, como coloca Canesqui (2007), la
participacion de elementos, como las politicas médico asistenciales y de salud en la

elaboracion de estas experiencias.
Y es por esto que se retorna hacia esos recursos movilizados y la percepcién que

estas seis personas tienen del acceso en la bisqueda de atencidn de su enfermedad, con el

fin de colocar un par de cuestiones que son interesantes de ser analizadas, desde algunas
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perspectivas teoricas del acceso, el contexto de la politica oncoldgica del SUS y su
financiamiento, la atencion recibida en la Unidad Hematologica del COM — HUPES, asi

como la concepcion de la salud como “derecho de todos” y deber del Estado3s.

5.1. Desde las perspectivas del acceso.

“Hoje a gente tem no hospital autorizacao de tratar no maximo de 30
pacientes de LMC no servico e foi criado recentemente um
ambulatorio especifico para essa patologia que funciona sempre as
quintas feiras de tarde (...) no inicio quando o programa de LMC foi
instituido a gente tinha autorizacdo para 10, ai vocé me pergunta
assim, e por que é que vocé tem um numero? Porque € que eram 10 e
depois passaram para 307 Porque existe uma incoeréncia muito
grande ao sistema de repasso no SUS para LMC. A droga que € usada
para tratar LMC ela custa um valor X no SUS e quando vocé
apresenta a conta aos agentes fornecedores do servico da Rede SUS,
ao governo pra ter o repasse, 0 governo nao paga na integra o
remédio. Ele paga um valor inferior a que o remédio custa. Entdo
assim, o remédio hoje para o SUS, uma caixa de GLIVEC de 400 mg
por cada comprimido de 30 comprimidos ela custa em torno de
R$5.000 reais ao hospital e o repasse do SUS é de R$4.050. Entdo que
€ gque acontece, a instituicdo tem que arcar com a diferenca e se nés
considerarmos que existem 10 pacientes tomando essa medicacédo e
que existe uma defasagem de R$ 1.000 por més para cada paciente, ao
longo do ano séo 120.000 reais™

(Dra. Clara. Hematéloga. Unidad Hematol6gica COM — HUPES)

Recuerdo muy bien, que uno de las cosas que llamaron mucho mi atencion, en el

espacio del consultorio como paciente, asi como en la época del pre-campo entre los afios

B gl proyecto de salud publica brasilero, se encuentra hoy distante de aplicar sus principios y directrices
sobre la realidad de la salud de la poblacién de su pais. En parte, porque el proyecto social y politico del
neoliberalismo no fue capaz de solucionar las desigualdades de la realidad brasilera, muy por el contrario, las
profundizo. En parte, porque el estado fue incapaz de coordinar y organizar al sector privado de salud, que es
fuerte e independiente. Ademas, los gastos con el sector salud son insuficientes y la implementacion de la
reforma ha sido lenta y desintegrada. La propuesta de asistencia para todos ha demostrado, en su desigualdad
de implementacidon, las profundas diferencias, sociales y econémicas de la sociedad brasilera (COSTA
MARQUES, 2003). De todas formas, los principios introducidos por la ley para la ordenacién del sistema de
salud, en especial el de descentralizacion y universalizacion de la atencién a la salud, tuvieron en los ultimos
15 afios avances considerables. Sobre todo la importancia de los municipios en la ampliacién de los recursos
del sector de salud y la participacion popular por intermedio de los consejos de salud instituidos por la ley
organica de salud en 1990 (COSTA MARQUES, 2003).
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2008 y 2009, fue haber recibido noticias del nimero de cupos disponibles para pacientes de
la unidad hematoldgica del hospital, que podian recibir el tratamiento con el GLIVEC y que
se reducia a 10 personas. La inquietud que me causO saber de este dato, fue lo que me
impulsé para profundizar en el contexto politico de asistencia y atencion en oncologia que
enmarcaba el acceso a la atencion para la LMC de estas seis personas, en el Hospital

Universitario Edgar Santos.

Comencemos por colocar algunas cuestiones tedricas sobre el acceso y
consideremos que el “acceso” como concepto se presenta complejo y su terminologia es
variable, pues puede hablarse de acceso y / o accesibilidad (Travassos; Martins, 2004) y
envuelve aspectos que extrapolan la asistencia a la salud. Segan Unglert (1990) en estos
conceptos actuan factores socioecondémicos y culturales que interactian con aspectos
intersectoriales ligados a la propia estructura politica de cada pais. Es necesario sefialar que,
es la accesibilidad a los servicios, un factor de fundamental importancia para que la equidad

sea concretizada.

Esta accesibilidad debe ser garantizada desde varios puntos de vista: el geogréfico,
a través del adecuado planeamiento de la localizacion de los servicios de salud; el
economico, por la remocion de barreras derivadas del sistema de pago o contribucion por
el usuario; cultural, con la adecuacion de normas y técnicas de los servicios a los habitos y
costumbres de la poblacion en que se insieren y por ultimo; el funcional, a través de la

oferta de servicios oportunos y adecuados a las necesidades de la poblacion.

Retomando cada uno de estos aspectos, los autores anotan que desde el punto de
vista econdémico, se observa su influencia en lo relacionado a los gastos directos o
indirectos del usuario con el servicio a depender de su poder econdmico, el usuario paga
otros servicios. En lo relacionado al factor geogréafico, se coloca la distancia, el tiempo de
espera en fila, los gastos con transporte y otras situaciones que envuelven la movilizacion.
El gasto y la disponibilidad del tiempo para llegar y accionar el servicio son considerados
fundamentales para el acceso al servicio y resolver las inequidades en salud. Con relacion

al factor cultural, se considera si las normas y técnicas son adecuadas o no a los habitos de
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la poblacién, asi como la consideracion o desconsideracion por parte de los trabajadores de
la salud ,de las comprensiones de las enfermedades y cuidados de la poblacion y que son
cruciales para el retorno (adhesion) o no al servicio (Unglert Et Al, 1987; Ramos; Lima,
2003; Assis, Villa; Nascimento, 2003).

Desde el punto de vista funcional, Adami (1993) resalta aspectos colocados por la
Organizacion Pan-Americana de la Salud (OPAS) referidos a la necesidad de que los
servicios sean oportunos, continuos, que atiendan la demanda real y de tener la capacidad
de asegurar el acceso a otros niveles jerarquicos del sistema. Diversos factores son
considerados como obstaculos a la utilizacion de los servicios, tales como: el costo, la
localizacion, la forma de organizacién y demora para la atencién a la atencion. (Adami,
1993, citado por Ramos ET.al. 2003).

En la actualidad, al interior de un sistema de salud como el SUS se presentan varias
dificultades que impiden la satisfaccion de las necesidades de asistencia a la salud para toda
la poblacion. Uno de los factores que contribuyen para esa situacion, es la inaccesibilidad
de numerosos grupos de la poblacién a los servicios de salud, especialmente cuando se trata
de enfermedades que requieren de tratamientos de alto costo, como es el caso de la atencion
a LMC.

El diagnostico y tratamiento de la LMC demanda el acceso a estructura de
laboratorios para la realizacion de exadmenes imprescindibles como es el caso de la
citogenética de médula 6sea y el PCR cuantitativo para Bcr-Abl. Lo que se encuentra es
que esta estructura no esta disponible en todos los centros de Onco-hematologia nacionales.
Ademas de eso, la lista de pruebas que deben realizarse se han ampliado, de acuerdo al
incremento de la experiencia en el tratamiento — objetivo especifico de la LMC, como es el
caso de mutaciones del Bcr-Abl en la dosis que se sugiere de GLIVEC Imatinib39.

39 Corbin A, La Rosée P, Stoffregen E, Druker B, Deininger M. Several Bcr-Abl kinase domain mutants
associated with imatinib mesylate resistance remain sensitive to imatinib. Blood. 2003;101:4611-4.

194



Como se ha colocado, el principal objetivo terapéutico para esta enfermedad, es la
supervivencia y la calidad de vida a través de las terapias medicamentosas, conocidas como
terapias — objetivo, relacionadas directamente con una buena respuesta citogenética, lo que
significa la desaparicion del cromosoma Philadelphia que debe estar 100% positivo a la
hora del diagnostico de la LMC.

Una vez que estos medicamentos para el tratamiento de la LMC se han desarrollado
y el numero de posibilidades de tratamiento se han multiplicado, se ha permitido esa mayor
sobrevida total con la enfermedad, pero también ha significado para el Sistema de salud, la
elevacion de los costos de los medicamentos oncoldgicos que ocurre practicamente en todas
las areas de la cancerologia y como coloca Nonino (2008) esto nos lleva a afirmar que los
pacientes viven cada vez mas a costa de tratamientos permanentes y mas caros. La
consideracion del acceso a la atencion, tratamiento y pruebas de seguimiento para la LMC,
bajo este contexto, requiere también de la comprensién del panorama de la atencion
oncologica del SUS y los dilemas presupuestales que son los cuellos de botella, tanto del

sistema, como del acceso a la atencion.

5.2. Contexto de la politica y financiacion de la atencién Oncoldgica en el SUS

“La salud es derecho de todos y deber del Estado, garantizado
mediante politicas sociales y econémicas que apunten a la reduccion
de riesgo de enfermedad y de otras gravedades y al acceso universal e
igualitario a las acciones y servicios para su promocion, proteccion y
recuperacion”
(Articulo 196 de la Constitucion Federal Brasilera)

El Brasil ha adoptado por un sistema publico y Universal de salud, que debe
garantizar la atencion integral para todos los ciudadanos, sin existir la posibilidad, bajo
ninguna hipdtesis, de limitar la atencion a “paquetes” minimos o bésicos de servicios de
salud, destinados a las parcelas mas pobres de la poblacion. EI SUS (Sistema Unico de
Salud), se instituyd por ley en la reforma constitucional de 1988 y garante atencion medica
universal y gratuita a todos los brasileros. Fueron los movimientos politicos e

institucionales de los afios 70, los que sentaron las bases para la reforma sanitaria.
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Resultado de la disputa entre las propuestas de reforma sanitaria comprometido con los
valores democraticos, y por otro, una propuesta de caracter conservador (neoliberal), el
SUS incorpord incorporo conceptos, principios y directrices provenientes de las dos

corrientes.

La organizacion de la prestacion de asistencia en el SUS, esta basada en dos
principios fundamentales: la regionalizacién y la jerarquizacién. Ademas de estos
principios el sistema, con el tiempo, establecié que las acciones y procedimientos se
dispusieran en dos bloques: uno relativo a la atencion bésica y el otro, contempla las
acciones de media y alta complejidad ambulatoria y hospitalaria*, siendo especialmente
esta Ultima de interés en este estudio. De esta forma, fueron definidos los sistemas de

informacidn, de pago, control, evaluacién y regulacién.

De manera resumida, la alta complejidad* se define como un conjunto de
procedimientos que en el contexto del SUS, envuelve alta tecnologia y alto costo, con el
objetivo de brindar a la poblacion, acceso a los servicios cualificados integrando la
complejidad. Dentro de las principales areas que componen la alta complejidad del SUS,
organizadas en el redes, se encuentra la asistencia al paciente oncolégico. Los
procedimientos de alta complejidad se encuentran relacionados en la tabla del SUS, en su
mayoria en el sistema de informacién hospitalaria, asi como en el sistema de informaciones
ambulatorias de pequefia cantidad, pero con un impacto financiero extremadamente alto,
como es el caso de los procedimientos de didlisis, quimioterapia, radioterapia y

hemoterapia®?

O El Libro n° 9 del CONASS describe toda la legislacion que orienta la organizacion de las acciones de
media y alta complejidad, las responsabilidades de los gestores y la forma de financiacidn, con el objetivo de
apoyar la gestion provincial en el ejercicio de su macro funcién de coordinacion del sistema de salud en el
ambito provincial, y de estimular la lucha por la conquista de nuevos recursos para el sector. De esta forma, el
trabajo publicado por el CONASS presenta las definiciones oficialmente adoptadas por el Ministerio de la
Salud como forma de mejor delimitar la comprensién de las areas de atencién en media y alta complejidad en
el SUS. El abordaje de esos conceptos son necesarias en este Manual pues la asistencia oncoldgica, en lo que
concierne al tratamiento oncolégico especificamente, es clasificada en la legislacion brasilefia como atencion
de alta complejidad (Ver item 3.5.2 de lo ADENDO IlI).

La Secretaria de Atencion en Salud (SAS) del Ministerio de Salud define la media y alta complejidad en
salud, en su sitio en la internet http://portal.saude.gov.br/portal/sas/mac/default.cfm

2 (MINISTERIO DA SAUDE, SUS de A & Z, 2005).
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Sobre la vision del contexto jerarquico de la atencion a la salud por el SUS, la
asistencia oncoldgica comprende un conjunto de procedimientos que envuelven los
diferentes niveles de atencidn, definiendo las principales actividades a cada uno de ellos:

atencion, basica, media y alta complejidad.

Es en la alta complejidad que se ubica el tratamiento de las personas con diagnostico
de cancer, incluyendo el tratamiento medicamentoso quimioterapéutico y envuelve
actividades ambulatorias como consultas, exadmenes de diagnostico, tratamientos
quimioterapéuticos o radioterapias y actividades hospitalarias como cirugias, otros
tratamientos que requieren de internacion hospitalaria y de cuidados prolongados. Con
respecto al financiamiento de los procedimientos de media y alta complejidad, los recursos
provienen del “teto MAC*” y también por el “Faec”, conforme al atributo del nivel de
complejidad y la forma de financiamiento definida para cada procedimiento de la tabla del
Sistema de Informaciones Ambulatorias (SIA portaria MS/SAS n° 224/2003) y el Sistema

de Informaciones Hospitalarias (SIH).

El Financiamiento de la atencién publica oncoldgica tiene origen Federal y es
costeado, en su mayoria, con recursos del techo MAC (media y alta complejidad). Sin
embargo, los procedimientos del tratamiento quimioterapéutico de la LMC y tumores
gastrointestinales**, asi como el trasplante de Médula Osea, son financiados con recursos
del Faec estratégico. Segun los especialistas de la ABRALE®, frente a los medicamentos
de alto costo, dentro de los cuales se encuentra el GLIVEC Imatinib para la LMC, es
responsabilidad de los Estados adquirirlos y realizar su distribucion; y al Ministerio de
Salud le corresponde, mediante un sistema informatizado de comprobacion de adquisicién
y distribucion, reembolsar los recursos a los Estados. Ademas, existe un cofinanciamiento
donde los Estados también participan directamente con una contrapartida de valor variable,

conforme la adquisicion de los productos.

*3 Teto MAC: Techo Media Alto Complejidad / Faec: Fondo de acciones estratégicas y de Compensacion.
*Regidos pelas portarias SAS/MS n° 431 de 03/10/2001 e GM/MS n.° 1655 de 13/05/2002, respectivamente)

45 .y . . .
Asociacion Brasilera de Linfoma y Leucemia.
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Si se considera que segun los datos del DATASUS, en los ultimos seis afios ha
habido un incremento del 40% de los procedimientos de alta complejidad en oncologia
(Apac-Onco) autorizados, lo que representd un aumento del 63% de los gastos en
quimioterapias ambulatorias de cancer. En el caso especifico de la LMC, el aumento de
procedimientos ambulatorios autorizados y de costos, en este mismo periodo mayor, segun
Donino (2008), del orden del 46% y 30% respectivamente (ver figura 1). Este incremento
se presento principalmente por la introduccién, en el afio 2001 del GLIVEC Imatinib para

el tratamiento de pacientes en la red pablica®® (ver figura 2).

La proporcion de pacientes en tratamiento para la LMC en la red publica, en
relacion a la poblacion local, varia en mas del 100% entre las regiones Brasileras (ver Tabla
2), lo que puede ser justificado por la migracion para tratamiento, pero también coloca una
preocupacién y es la de que algunos sectores de la poblacién no tengan acceso al
diagnostico y tratamiento adecuados. En el sistema Unico de Salud, el uso del GLIVEC
Imatinib para LMC en fase crénica, solo tiene cobertura financiera para pacientes adultos
(Donino, 2008) en segunda linea, s6lo después de la falla o intolerancia al tratamiento con
Interferon, a pesar de las evidencias que definen el Imatinib en primera linea como padron

para adultos y eficaz en la poblacion pediéatrica.

La cobertura de las Apac-Onco para la segunda linea de tratamiento es en la
actualidad, inferior al costo del medicamento, hecho que afecta la continuidad del
tratamiento y la dosis ideal. Este ultimo dato, unido a la problemética narrada por la Dra.
Clara de la Unidad Hematoldgica del COM — HUPES, ayuda a ilustrar las problematicas
enfrentadas por la direccion y el equipo de especialistas de la Unidad, para la entrega y

continuidad del tratamiento.

% En esta evaluacion no fue considerada la reduccién de los gastos generada por la disminucién reciente de
los trasplantes de medula 6sea para la LMC. Donino (2008)
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5.3. Privilegiados: seis percepciones de acceso

El panorama anteriormente presentado, que comprende las dimensiones como se ha
entendido el acceso, unido al contexto de la organizacion de la prestacién de asistencia en
el SUS que ubica la LMC dentro de la atencién de alta complejidad y la consideracion de
las dificultades financieras que han sido colocadas, brindan herramientas importantes para

comprender las experiencias de acceso narradas por estas seis personas.

5.3.1. La realidad del servicio Hematologico del COM-HUPES

Como primer paso, debe considerarse que el Hospital Universitario Edgar Santos de
la UFBA, es un centro de referencia acreditado por el Ministerio para ser un centro de
referencia en atencion hematolégica. Esta Unidad cuenta con un equipo de
aproximadamente diez especialistas en hematologia y otras areas para ofrecer atencion a los
pacientes que presentan todo tipo de enfermedades hematoldgicas. Cuentan ademas, con la
estructura para la realizacién de los examenes de citogenética y el cuantitativo PCR-ABL y
un programa de distribucion y seguimiento del tratamiento GLIVEC Imatinib para
tratamiento de la LMC (inclusive como primera linea) que en la actualidad presenta
cobertura para 30 personas, de las cuales hacen parte, las seis experiencias que han sido

analizadas.

Como colocado por la misma Dra. Clara*’, hemat6loga de la Unidad y por varios
afios encargada del programa para LMC, el hospital consiguido aumentar el numero de
pacientes en el programa del GLIVEC de diez (10) para treinta (30) personas como una
forma de prestar el servicio, racionalizando “o prejuizo™ que el hospital sufre, al cubrir el

valor del medicamento y no recibir el “repasse” del gobierno por el mismo valor.

“O prejuizo € muito grande para a instituicao (...) hoje na Bahia ta
havendo muito problema porque néo se sabe quem vai dar o GLIVEC,

47 L.
Todos los nombres son ficticios.
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porque nos, por exemplo, temos esse quantitativo de pacientes, mas
outras instituicbes tém problemas em relacdo a isso porque o
quantitativo também ndo pode ser aumentado exatamente com a
mesma razdo (...) para cada servigo estabelece-se um teto de quanto
aquele servico pode gastar (que ndo sei lhe disser quais sdo 0s
critérios que eles usam pra dizer se assumem dez mil ou um milh&o
para determinado servico). Em fim, esse servico tem um teto
financeiro maximo e em relacdo ao GLIVEC, por ser uma droga téo
cara, ele é uma medicacéo que é paga pelo governo sobreteto. O que €
que isso quer disser ““sobreteto”? quer disser que a verba do GLIVEC
é especial para o GLIVEC. Porque se a gente colocar 30 pacientes,
5.000 reais e sO se recebe de repasso pelo SUS 4.000 reais, isso
significa 120 mil reais més, isso provavelmente estoura o teto de um
servigo rapidamente, entendeu? Entéo por isso o GLIVEC, apesar de
ter uma verba especial para ele, justificar todo nessa idéia da
eficiéncia, da resposta dos pacientes & medicacdo, no nosso pais tem
essa incoeréncia no valor que as instituicbes pagam e o que €
repassado pelo SUS. Essa é uma defasagem que vai a contra a
instituicéo, ela tem que absorver tudo isso (...) por isso o limite de
pacientes” (Dra. Clara. Hematologa. Unidad Hematologica COM -
HUPES).

Ahora, para cubrir esa deficiencia presupuestal, el Hospital recurre a estrategias que

permiten seguir garantizando la atencion.

“Como cobrem essa deficiéncia? Provavelmente de &reas
superavitarias, um servigo outro que dei uma rentabilidade maior e no
final fecha suas contas, entdo quer disser, na verdade é um
compromisso muito grande, é uma coisa muito legal desta instituicéo,
uma coisa muito boa, uma postura muito positiva. Mas tem que ter um
controle porque se ndo tiver controle o hospital quebra, porque a
maior parte das coisas do SUS tem problemas em termos de
pagamento mais baixo do que o procedimento custa. Essa é uma
situacdo que infelizmente é verdadeira, no Brasil, para o pago da
medicacdo para pacientes com LMC”. (Dra. Clara. Hematologa.
Unidad Hematoldgica COM — HUPES).

A pesar de esta problematica colocada, el servicio hematologico del Hospital das
Clinicas de la UFBA, ofrece toda la atencion, seguimiento, examenes de control: hemo-
leucogramas, citogenética y PCR-ABL, asi como el tratamiento a estas treinta personas que
tienen acceso al GLIVEC Imatinib o otras terapias — objetivo como el Dansatinib. La

realidad que se coloca es que mas de ese numero de personas que pueden hacer parte del
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programa, no pueden ser atendidas y cuando llegan mas pacientes deben ser re-
direccionados para una agencia reguladora (en este caso la HEMOBA) que busca otras
instituciones que tengan condicién de tratarlos. Las consultas del programa de LMC y en
tratamiento con GLIVEC, son realizadas todos los jueves del mes, a partir de las dos de la
tarde.

“Entdo enquanto a situacdo de acesso e atencdo, a gente pode ficar
muito feliz porque a gente ndo tem problema com o fornecimento, com
0 compromisso da administracdo do Hospital e os pacientes ndo tem
tido problema com o fornecimento da medicagdo” (Dra. Clara.
Hematdloga. Unidad Hematoldégica COM — HUPES).

5.3.2. 'Y como llegaron a ser atendidos en la Unidad?

“Eu consultava pelo SUS, na época eu néo tinha plano de salde, nem
minha familia. A gente pensava nesse tratamento o GLIVEC (...) todo
mundo ficou assim meio apreensivo porque é muito caro e agora nao
tem plano (...) o primeiro hospital que eu consultei foi o Aristides
Maltes, que é um hospital publico se ndo me engano, tinha poucas
vagas e muita gente, s6 para a primeira consulta tive de esperar 15
dias” (Elena).

“Eu ndo tinha plano de saude. Eu entrei porgue uma amiga da minha
tia trabalhava como enfermeira, entdo ela me chamou para la e falou:
“olha vocé ndo vai pegar nem fila, que eu conheco e tal o trabalho,
entdo inicialmente vou lhe voltar logo aqui” Ai ele me chamou, fui
atendido por um medico, foi quando fizeram o diagnostico e ai eles
fizeram cartdozinho para mim, ai desse dia para acé eu sou atendido
por eles 1a” (André)

En todos los casos, la busqueda de atencion fue un aspecto relevante, primero por la
urgencia de atender la anormalidad en la sangre que se presentaba y que requeria del
diagnostico rapido para iniciar un tratamiento, y segundo, por la incertidumbre que
producia el no saber donde recibirian la atencion. Otro de los aspectos que colocaba una
situacion incierta, era el hecho de que solo en uno de los casos, el de Marcelo, tenia “plano
de saude” y sin embargo, paso a ser usuario del SUS a la hora del trasplante porque no le
era cubierto ese tipo de procedimientos, ni los tratamientos. En otros casos, especialmente
en los hombres Jefferson y André, que nunca habian consultado un médico en sus vidas,

antes de la enfermedad.
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Esto colocaba la Unica perspectiva de ser atendidos por el SUS para tratar su
enfermedad. Al considerar los circuitos de atencidn que estas personas relataron antes de
llegar a la Unidad (a excepcion del caso de Marcelo) podemos establecer un orden, méas o

menos asi:

Medico general o particular = HEMOBA = Otras instituciones (HAM, CICAM,
Hospital de Curitiba) = Hospital das Clinicas.

En todas las experiencias, se encuentra que los pacientes son dirigidos por un
medico clinico o especialista hacia la institucion HEMOBA y es ésta quien hace ese re-
direccionamiento para otras instituciones y finalmente para el Hospital das Clinicas. En
algunos de los casos, como en el Taira (remitida desde una maternidad y luego desde la
HEMOBA), y Marcelo (que siempre habia recibido atencion en Curitiba por el trasplante),
encontramos que son las instituciones encargados de su situacion particular quienes los

remiten.

“O CICAM foi o primeiro caso de gestante com leucemia e assim,
parece que depois que descobre vai avancando e € muito répido,
aumenta muito rapido. Ai ficamos comecando a ficar debilitadas,
ficava fraca, sentindo dor nos 0ssos e essas coisas. Ai minha mée
comecou correr atras de outro hospital para fazer tratamento ne? Ai
veio para aqui e teve reunido com os outros médicos do grupo ne? do
hospital das clinicas, ai eles falaram que iam fazer uma reunido sé
entre eles para ver se iam aceitar o caso ou ndo. SO que para eles
também ne? Gestante com leucemia era complicado, mas assim, para
eles até pra estudo, eles ja tinham também um caso de gestante com
leucemia e foi tudo certo, deu tudo bom. Ai eles aceitaram, gracas a
Deus, porgue eu ja tava ja desesperada assim, eu ndo sabia”. (Taira).

Con seguridad, un trabajo relacionado sobre las percepciones de los usuarios del
SUS sobre el sistema, seria muy enriquecedor para develar el abanico de significados que le
podrian ser atribuidos. Sin embargo, lo que puede verse en estas experiencias es una cierta
desconfianza frente a *“conseguir ser atendidos”, tener que “hacer fila” o el pasar de

institucion en institucion, como aspectos que, como se evidencia en la narracion de Taira e
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implicito en otros relatos, incrementaba la incertidumbre frente al proceso que se iniciaba

con esa anormalidad que debia ser rapidamente definida y controlada.

Sin embargo, al pasar por todos los circuitos y en las percepciones que encontramos
sobre el acceder a la atencion en la Unidad, se encuentra la vision de ser relativamente facil.
En algunos casos, esa facilidad es apuntada por la ayuda de terceros, en algunos es un
familiar, amigo o conocido de la familia, en otros es un funcionario de la institucion

HEMOBA, que ayuda a “agilizar” la entrada:

“Uma pessoa que conhecia o Hospital das Clinicas me falou que aqui
tinha um programa que tinha as consultas, que dava remédio e que
fazia acompanhamento mensal, foi que eu vim pra ca e comecei aqui
logo no dia 28 de setembro. Ndo demorou nada, foi rapidinho, pelo
menos aqui foi bem rapido, depois eu fiquei né? (Elena)

“Uma amiga da minha tia arrumou uma vaga para mim, ela me falou,

olha vocé néo vai pegar nem fila, eu conheco e tal o trabalho (...) ai
me chamaram, fui atendido por um medico, foi quando fizeram o
diagnostico e ai eles fizeram cartdozinho para mim, ai desse dia para
aca eu sou atendido por eles 18 (André).

Parece que el tener acceso a la atencién en la Unidad, es vista como una cuestion de
“buena suerte”, como una “novedad” frente a un sistema que demora y donde, inclusive, la

ayuda de Dios estuvo presente:

(...) Para mim foi novidade conseguir ser atendida aqui porque nem
imaginei que fosse tao facil, pelo menos aqui no hospital eu nunca tive
nenhum problema, assim questdo de remédio, sempre tem para mim.
Algumas vezes eles ndo tém GLIVEC a caixa inteira para me ceder,
mas disponibilizam assim: temos tratamento para cinco dias, mas em
cinco dias vocé volta. Ai eles davam para mim de novo. Em alguns
momentos aconteceu isso, mas nunca deixei de tomar. Até 0 momento
nao precisei comprar algum remédio, exames, nada. (Elena).

“Deus abriu todas as portas, ele chegou e disse ““ndo, eu vou te dar a
oportunidade de ser atendido” eu prefiro pensar dessa maneira, eu
acho que foi assim, porgue chegou la [no HEMOBA] e tinha uma fila
enorme, um monte de pessoas jogadas para la e o pessoal todo
desesperado e falavam pra agente: ta suspenso, ta suspenso, e outros
setores também tudo suspenso, e ai ele chegou de imediato, com uma
carta do medico clinico daqui de sdo Caetano, mandou procurar o
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pessoal da HEMOBA. E o pessoal disse: ‘ndo estamos suspensos’e a
gente disse, olha o meu caso é grave (..) o medico pediu para
procurar essa pessoa aqui, o assistente social e a enfermeira atendeu,
procurou a assistente e la mesmo fui atendido, & mesmo, no mesmo
dia mandou para o hospital das Clinicas e imediatamente fui
atendido”. (Jefferson)

5.3.3. “Ya estamos aqui”. Dificultades de acceso y estrategias para enfrentarlas.

En este aparte, se identifican algunas dificultades que desde los presupuestos
abordados del acceso, y lo narrado en las experiencias, colocan cuestiones desde el punto
de vista econdémico y geografico y las percepciones que se tienen de estos aspectos. Se
comienza por colocar, que las trayectorias de atencion en el hospital comprenden las
consultas de control, que requieren de la realizacién de los leucogramas con cierta

periodicidad.

Al inicio, se encuentra que las consultas son de ocho en ocho dias, luego de quince
en quince dias, cuando los pacientes se presentan en fase acelerada. Después de que se
consigue un cierto nivel de control, pasa a ser mensual. Asi mismo, el examen del PCR-
ABL se realiza trimestralmente y la citogenética se realiza cada afio. En todos los casos,
encontramos la cuestion de la movilizacion hasta el servicio y las estrategias para hacer mas

facil su acceso.

Comencemos por los casos en los que fue necesaria una completa “migracion” a los
lugares donde se encontraba la institucion donde recibian atencion. Estos son los casos de
Marcelo y de André, a través de los cuales evidenciamos las dificultades de la ubicacion de
los centros de referencia para atencién y tratamiento Onco — hematolégica. Asi vemos
como, desde su diagnostico, André tuvo que mudarse para la ciudad de Salvador (pues

vivio toda su vida en Jequié) para “ficar mais perto do hospital”’.

Eu morava em Jequié e vim morar aqui para ficar mais perto do
hospital, porque eu comecei tratamento e tinha controle de 8 em 8 dias
entendeu, para mi ir, para mi voltar, ai ficava meio ruim né? porque
sdo 357 km, enquanto vocé vai e volta, acaba desgastando e em
qualquer caso que tivesse urgéncia eu ja tava aqui, entdo eu ja vim
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morar logo definitivo aqui e hoje eu moro aqui por causa desse
problema, todo més eu vou entdo a mesma coisa, eu fico aqui que é
melhor”. (Andre)

En su relato, la percepcion de la mudanza no es muy brusca, debido a las facilidades
que tenia econdmicas, gracias al soporte de su familia, especialmente de su hermana que
vivia en la ciudad y dispuso su apartamento para André vivir con ella, sin necesidad de
pagar arriendo. El otro caso, es el de Marcelo, quien en su primer diagnostico, en el afio de
1997, tuvo que trasladarse para la ciudad de Curitiba para serle realizado el trasplante de
Medula Osea.

“Os médicos entdo acharam que o melhor era entrar em contato com
Curitiba, quer dizer, na verdade Curitiba jA era um caminho, um
centro ja que eu ia ser encaminhado. Tinha que ser em Curitiba
porque na época Salvador ndo tinha inclusive salvador hoje em dia
ainda ndo tem unidade que faz transplante de ndo aparentado. Na
época também ndo tinha, isso foi € 1997”. (Marcelo).

En su experiencia, relatd varios gastos de bastante dinero para movilizarse como
pagar arriendo durante todo el periodo de un apartamento para él y su hermana, quien lo
acompafiaba en Curitiba, incluyendo alimentacion, transporte y demas despensas y que
fueron subsidiados con recursos econdémicos propios y familiares. Y eso no fue todo,
Marcelo también tuvo que enfrentar el pago de gastos de representacion de abogado para
colocar la accion judicial contra el estado de Bahia, para que le fuera realizado el trasplante,
asi como los examenes y pruebas de HLA con los probables donadores que fueron

encontrados en la época, en que entro en el banco mundial de donadores de medula.

“Na epoca, o SUS ndo tinha cobertura de atendimento para
transplantado com doador ndo aparentado. Ai eu tive de colocar uma
acdo judiciaria contra o Estado da Bahia, baseado no direito a
saude” (Marcelo).
Para él, todo este proceso lo describe como una “briga com peixe grande” donde
percibe una falta muy grande en la asistencia, por parte del Gobierno del Estado de Bahia,

para la realizacién de estos procedimientos:

Agora, eu ndo posso fazer queixa do atendimento no hospital porque
recebi um suporte muito bom quando precisei e nem do sistema de
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transplantados do SUS. No meu processo, antes de me internar, com a
briga com o Estado da Bahia, eu percebi que ndo tinha assisténcia
nenhuma de parte do Governo da Bahia, eles ndo deram suporte. A
Bahia era para ter, ha muito tempo, uma unidade de transplantes e
Salvador poderia ser um centro de referencia e de atencdo para o
Nordeste. (Marcelo).

Gracias a sus propios recursos, Marcelo consiguid realizarse el trasplante y tuvo
remision completa de la enfermedad durante diez afios. Al sufrir de una recaida,
presentando nuevamente altas tasas de leucocitos en el afo 2007, los especialistas de
Curitiba lo remiten para el Hospital da Clinicas donde es atendido hasta el momento y

relata impresiones positivas sobre el servicio.

Los casos de Taira y Elena, que colocan la cuestion geogréfica, la distancia hasta
llegar a la unidad, pues colocaron que vivian “muito longe™ al decidir participar de la
investigacion. Una vive en el Municipio Tancredo Neves, interior bahiano; y la otra vive en
el Municipio de Lauro de Freitas. Elena, viaja poco mas de una hora y media en ““onibus”
para llegar, dependiendo del transito. Taira debe viajar aproximadamente cuatro horas y
media para llegar a Salvador y hasta el hospital. A pesar de que cuenta con transporte de la
Secretaria de salud del Municipio cada mes para realizar el control de su enfermedad, asi
como las fisioterapias para Cassiana, su hija menor, debe realizar gastos, especialmente
indirectos relacionados con alimentacién para ellas mismas o para los posibles

acompariantes que requiera.

En ambos casos, puede verse como se relatan estrategias para manejar la cuestion de
la distancia en sus vidas cotidianas, especialmente en esa fase en que se identifico un
retorno e insercion a las actividades sociales. Una que podemos remarcar, es la de realizarse
los hemo-leucogramas en sus ciudades y traerlos listos para la consulta. Estos examenes
son realizados en el subsuelo del Hospital, en horario de 7 a 9am. En el caso de Elena,
vemos que lo hace no solamente por una ganancia en tiempo, también le ofrece una cierta

confortabilidad y facilidad con su trabajo:

“Assim, desde aqui [Lauro de Freitas] até 1a, as vezes eu gasto uma
hora e meia, ai quando eu vinha para ca para fazer os exames de
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laboratdrio eu quase que perdia uma manha inteira, ai querendo ou
ndo a gente comecga a ficar preocupada porque esta faltando demais
ao trabalho”. (Elena).

En el caso de Taira, lo hace por dos razones: para evitarse contratiempos con
Cassiana, cuando debe viajar con ella o por solidaridad con las otras madres que viajan con
sus hijos. Esto porgue, todas las personas que viajan desde el municipio, deben esperar
siempre hasta la ultima persona que sea atendida para retornar. Y cuando realizaba los

examenes en el Hospital, perdia casi todo el dia en el proceso de control:

“Meus exames eu trago prontos do interior, porque para mim é mais
réapido porque como eu tenho que vir e voltar o mesmo dia, entéo ja
adianto 14, faco meus exames no interior e ja ta tudo prontinho para a
consulta ser mais rapido porque tenho uma longa estrada de volta. E
também assim, porque eu venho num carro da Secretaria, entdo tem
crianga. Entdo tipo assim, quando eu venho com Cassiana eu gostaria
que fosse assim todo rapido para voltar rapido, ta entendendo?
Chegar em casa mais cedo porque eu sei 0 sofrimento que é”. (Taira).

En la percepcion de Taira, realizar el control de su enfermedad y las de su hija
Cassiana considerando las distancias y los gastos no le parece un proceso complicado, pero

si le implica mucho cansancio, como ella misma lo relata:

“Na verdade ndo é nem que é complicado, é cansativo, porque eu
moro longe ta entendendo? a gente sai trés horas da manha (...)
principalmente é mais cansativo quando eu to com Cassiana, porque
sair trés horas de manha com um bebe, ai tem de ficar o dia todo (...)
tem dia que sai daqui [Salvador] quatro horas da tarde (...) Quando ta
no SARAH tem tudo, tem como se dar um banho, vocé fazer a
comidinha tem tudo. Mas a partir do momento que vocé entra no carro
e que sai pegando 0s outros pacientes, ai comeca o estresse. Porque o
calor é demais aqui em Salvador, ai Cassiana comeca a se sentir mal,
e ndo tenho como dar um banho e ela ta acostumada com tudo isso:
sua um pouquinho, ta tomando banho; ta com fome a comidinha ta do
lado, e quando ta aqui € um sofrimento, ta entendendo?”” (Taira).

En todos estos casos, lo que se encuentra, es la posibilidad econdémica de estas
personas para amenizar estas dificultades colocadas para conseguir la atencién. Las
cuestiones geograficas y econdémicas quedan claramente evidenciadas y podria apuntarse

gue en todos los casos son percibidas como necesarias para poder estar bien y del mismo
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modo, se colocan, especialmente a través del caso de Marcelo, el punto de vista funcional,
donde se evidencian dificultades de acceso a otros niveles jerarquicos del sistema, cuando
estamos hablando de una enfermedad de alto costo. A continuacion, veremos como esto se
concretiza en caso de las percepciones sobre el acceso al tratamiento medicamentoso con
GLIVEC.

5.3.4. EI GLIVEC y la percepcién de encontrarse en situacion “privilegiada”

““Se vocé imaginar uma droga téo efetiva e tdo boa para tratar uma
doenca cronica o que vai acontecer é que esse numero sé vai crescer.
Porque a gente dificilmente hoje perde um paciente com LMC, é uma
gloria, mas em fim, porque de qualquer forma desde o ponto de vista
de custo, ¢é assustador. (Dra. Clara. Hemat6loga. COM-HUPES)

En el capitulo anterior, se coloc6 como en estas seis experiencias, el GLIVEC
Imatinib posee una carga significativa importante, con relacion a las rupturas que coloca la
aparicion de enfermedad en sus vidas cotidianas y la posibilidad que el medicamento
representa de retornar una vida normal y con cualidad de vida. Con respecto a las
percepciones de acceso, en el caso de éste medicamento, se encuntra en la mayoria de los
casos, una percepcion bastante positiva sobre el tener la posibilidad de tomarlo
continuamente. Varios de ellos apuntaron el hecho de haber estado en la “lista de espera” *®
de los 10 candidatos para tomar el medicamento (que era el cupo disponible para

tratamiento con el medicamento en su época):

“ele me colocou na fila das pessoas que precisavam do GLIVEC
400mg. Nos hospital s6 tinha direito 10 pessoas, candidatos, pacientes
e eu fiquei de numero seis na fila.”” (Gabriela)

“Tenho consciéncia do preco do GLIVEC, para tomar o remédio, na
época em que eu ia tomar esse GLIVEC, eles falaram que era um
remédio muito caro, por isso foi que eu passei pelo interferon, porque

*8 En la entrevista con la Hematologa de la Unidad, ella sefial6 que en realidad no existe una “lista de espera”
pues del programa del GLIVEC solo pueden hacer parte aquellas personas que estan dentro del programa, es
decir, las 30 personas que la unidad esta en capacidad de atender. El paciente del programa que queda en
“lista” se debe al protocolo medico de tratamientos antes del GLIVEC que debe ser seguido.
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0 governo so liberava o GLIVEC quando a pessoa primeiro passa pelo
interferon para ver se deu certo””(Andre).

Como ya sefialado en los apartes anteriores, el GLIVEC Imatinib es sugerido en los
protocolos médicos como el tratamiento de primera linea para la LMC y en la actualidad,
los especialistas de la Unidad Hematologica del COM-HUPES siguen este protocolo ain
considerando las normas del SUS de solo prescribirlo después de la falla del interferon, y
son 30 las personas que hace parte del programa de la unidad que son beneficiadas.
Aqguellas otras personas, fuera de esa lista, que requieran del medicamento, son dirigidas

para otros centros de atencion.

Sin embargo, como vimos en todos las experiencias aqui analizadas, todos pasaron
primero por la Hidroxiurea y el interferon, antes del GLIVEC y muchos de ellos sufrieron
de efectos secundarios, especialmente con el interferon. En el relato de Gabriela, es
posiblemente el caso en el que puede verse, el choque que le produce a ella 'y su familia, ser

retirada de la lista por su problema de adhesion y el significado negativo que le presenta:

“Tiraram-me do quadro, porgue eu estava tomando errado o remédio,
ndo tava tomando certo, porque ndo estava fazendo o efeito direto né?
(...) me dizeram que se eu sair, ndo ia retornar para tomar essa
medicacdo sO se eu me comportasse e tomasse ele direitinho™.
(Gabriela).

Siendo que el sentido otorgado al GLIVEC tanto por especialistas como por los
pacientes, como una oportunidad de “vivir bien” con la LMC y que coloca mejores indices
de sobrevida, el no tomarlo, implica la reduccion de esas posibilidades. Ahora, si se
considera que en todos los casos, se encuentra una referencia implicita o explicita al valor
del medicamento y se presenta la percepcidn de un estatus “privilegiado” por hacer parte de
esa fila de los 10, poder tomar el GLIVEC y de algin modo, reflexionan sobre la otra

cantidad de personas que posiblemente no tienen ese privilegio:

““eu comecei a tomar um remédio que o custo dele variava de 5 a 20
mil reais. O GLIVEC era 13 mil reais. Ai tipo assim, o de 400mg,
13.000, mas ai depois eu comecei tomar 600, entdo ai ja aumentou
mais um pouquinho. Agora o Desatinibe eu acho que € mais caro, ndo
sei, ainda ndo tenho nogéo de quanto custa ta entendendo? mas assim,
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pelo valor (...) cada pessoa humilde que ndo tem recurso, que ndo tem
como, vocé ja percebeu que é dificil né? Porque se tivesse que
comprar esse remédio? Dava para vender alguns bens, todo més? Ou
dois meses? E outros pacientes que ndo tem como? Tem pacientes que
vem para Salvador que ndo tem nem um lanche. Entdo, é dificil, é
complicado”. (Taira).

“A minha irma é agente de salde e sabe de muitos casos de pessoas
que tem leucemia e ndo toma o GLIVEC, ndo tem aceso: ““eu me sinto
privilegiada, porque eu posso e outros nao podem” (Elena).

Desde la visita realizada a la Secretaria Estadual de Salud, especialmente la unidad
de asistencia farmacéutica, en la época del pre-campo, habia recibido noticias sobre la
necesidad de las personas de interponer acciones judiciales para recibir el medicamento,
pues la SESAB no estaba en capacidad de comprar medicamento para ningun usuario. Esto
presenta verdaderamente una situacion compleja y paradojica, con respecto al desarrollo de
altas tecnologias para el tratamiento de enfermedades como la LMC vy las dificultades que
se presentan para un sistema de Salud como el SUS, garantizar el acceso para todos sus

usuarios.

La sensacion que deja toda esta reflexion, es que verdaderamente, asi como los
pacientes, la Unidad hematoldgica del COM-HUPES puede percibirse como privilegiada,
con respecto a la destinacién de recursos para sus programas, y que la realidad que se ha
analizado puede ser visiblemente diferente en otras instituciones y para otros pacientes,
considerando los dilemas presupuestales del SUS en destinacion de recursos, especialmente

en el nivel de alta complejidad.
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Consideraciones finales

“No final tudo vai dar certo. Se ainda ndo deu certo é porque ainda ndo chegou ao fim”
Fernando Pessoa.

En este trabajo se han considerado aspectos relevantes para la comprensién de la
LMC, que colocan cuestiones que tanto pueden ser pensadas para otras enfermedades
crénicas - manteniendo su especificidad -, asi como para considerar el impacto tanto social
como financiero, que las enfermedades como la LMC y otras consideradas de alto costo,
colocan. Para la comprension de las experiencias de enfermedad, se tomaron las
narraciones que estas seis personas hicieron de los eventos vividos con la enfermedad,
considerados como la forma a través de los cuales, sus experiencias son percibidas,

contadas o re-contadas y transmitidas para los otros.

Lo que se ha podido evidenciar, através de este andlisis, es como la experiencia
corporal, unida a los significados, a la experiencia subjetiva constituyen, como coloca Good
(2004) ese mundo vital, que desestructura con la enfermedad y se trata de reconstruir a
través de la narrativa. Como colocan Souza e Rabelo (2000) la narrativa esta inserta en la
temporalidad de la experiencia y narrar, envuelve la construccion de una historia en que la
vida, o partes de ella, ganan un sentido a partir del entrelazamiento de acontecimientos que
se extienden en el tiempo. En las narrativas, segin estas autoras, se mantiene ese hilo
fundamental entre saber y contexto, pues en los relatos concretos de la enfermedad, se
encuentran los saberes y las acciones que se desprenden del fluir de los eventos, relaciones,

sentimientos que marcaron sus vidas.

En el andlisis se apuntd para el acompafiamiento de cada uno de los episodios
presentes en los procesos: convertir sefiales en sintomas y darle un nombre a la
“anormalidad” que se torna “la enfermedad”, el enfrentamiento y ruptura causada por el
diagnostico, los tratamientos sugeridos y seguidos, los efectos de los tratamientos, las
diferentes estrategias desarrolladas para enfrentar la nueva condicion y los diferentes
diagnosticos y visiones dados por los diferentes actores que son enfrentadas en la vida
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cotidiana y que les presentan “nuevas” formas de insercion a la vida social. Como coloca
Good (1994) la narrativa siempre excede las posibilidades de su descripcion o
narrativizacion, pues como se ha visto, los eventos narrados son presentados provistos de

significado, segun los sentidos que adquieren para las personas que cuentan su historia.

En las explicaciones y elaboraciones se contienen los diferentes significados de la
enfermedad y los impactos que causa en sus vidas cotidianas, construidos en el contexto de
las acciones realizadas en el dia a dia y los diferentes procesos que, de ninguna manera,
siguen patrones establecidos, por el contrario, en su variedad y heterogeneidad, varian en el

tiempo y en espacio durante todo el curso de la enfermedad.

Se evidencia, como estas construcciones se realizan intersubjetivamente, pues las
personas se apoyan en los maltiples elementos disponibles en su contexto social y cultural
para elaborar su vision de la enfermedad (incluyendo las informaciones ofrecidas por los
especialistas); pero también lo hacen a partir de sus propias percepciones individuales, es
decir, de su subjetividad, su experiencia personal y corporal. Esto es lo que permite pensar,

como coloca Good, la enfermedad en si misma como un &mbito cultural®® (2003, p. 22)

49 Siguiendo los preceptos de Geertz (1991) la cultura debe ser pensada como el un conjunto de
conocimientos, interacciones y caracteristicas que son representativas de diferentes grupos sociales y de
sociedades completas, ya que la cultura tiene diferentes niveles de representacion. Esta se manifiesta a través
de la accion comunicativa entre los seres humanos, cualquiera sea el tipo de esta comunicacién siempre en la
transmision de la informacion en el mensaje, la cultura va implicita, pues es esta la que en la accion
comunicativa (circuito del habla) nos permite descifrar los codigos contextualizados en que se encuentra la
informacion en el mensaje. Ademas de cumplir con esta funcién comunicativa y representativa la cultura
como dice Geertz, no es realmente propia de nadie, no se le encuentra en un lugar especifico pues siempre se
encuentra dinamica y cambiante, y si bien el estudio de la cultura exige una observacion me parece que a la
cultura no se le puede observar completa de un solo golpe, pues se le puede ver tanto en los vestidos étnicos
de las diferentes etnias de cada pais, hasta en los modismos que se usan al habar, pasando por la gastronomia,
la literatura, la arquitectura, la religién y agreguemos, los modos de enfrentar y cuidar de la enfermedad. Asi
por ejemplo, al pensar las visiones de la enfermedad y los tratamientos que se ofrecen desde el sistema
biomédico, estas deben ser consideradas como parte de un sistema cultural donde existen una serie de sentidos
y significados que se configuran entre las instituciones, las normas, los sistemas de atencién y las relaciones
entre especialistas. Este conocimiento ofrece algunos preceptos que de alguna manera ayudan a organizar una
parte de las acciones.

212



Las percepciones que se encuentrab sobre la LMC se ven influenciadas por las
explicaciones médicas sobre la misma, pero también sobre las imagenes sociales del cancer
en general, donde la etiologia desconocida y la asociacién del cancer con la muerte, como
coloca Sontag, hacen que una enfermedad sea considerada como maligna, como una
destructora invencible y no como una simple enfermedad. Asi los portadores de cancer y en
este caso de LMC, se sienten de hecho, verdaderamente discriminados al recibir el
diagnostico. (1996, p. 11)

Sin tratar de establecer una relacion entre el transcurrir del tiempo y la carga
significativa del momento del diagnostico, vemos como en el Unico caso, el de Marcelo,
quien recibié el diagnostico desde hace mas de 10 afios, le ha permitido re-significar y
elaborar lo cotidiano, las interpretaciones de su vida con la LMC, su propia imagen
personal y recurrir a diferentes estrategias de cuidado. En los otros cinco casos, cuyo
diagnostico fue mas reciente, el choque y proceso de “normalizacion” se encuentra en
algunos de ellos, en elaboracidn y en otros, se encuentra toda una serie de estrategias de
reorganizacion de sus vidas, sus relaciones sociales y familiares e interpretaciones que van
construyéndose, asi como la no recurrencia a otras estrategias de cuidado, fuera de los

tratamientos indicados por los hematdlogos.

Esta consideracion, realizada a partir de las experiencias aqui analizadas, no
significa que puedan existir otros casos en los que el diagnostico ha sido recibido hace
muchos afios y la vida cotidiana de la persona todavia se encuentre totalmente
desestructurada. Del mismo, podemos pensar que el desarrollo de otras practicas de cuidado
esta asociada a las imagenes del cancer y sus tratamientos como una enfermedad compleja,
asi como a las reevaluaciones de los sentidos de la enfermedad y los tratamientos que se

realizan en el proceso.

En todos los casos, las prescripciones médicas, centradas en las acciones técnicas e
individuales de los tratamientos — control, son ajustados por estas seis personas con
relacion a sus trayectorias personales, valores, costumbres, habitos y creencias sobre la
enfermedad y los tratamientos, ademas de sus propios cuidados y es por esto que

encontramos que en algunos casos se converge o no con lo establecido por los especialistas.
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Aln considerando que los caminos terapéuticos seguidos son los propuestos por la
biomedicina, estos conviven con otras practicas que no compiten con ellos, si no que son

mas bien, complementares y ofrecen no solo un alivio fisico, si no también espiritual.

Por esta razdn, es necesario resaltar que en ese entrecruzamiento de la subjetividad
y la intersubjetividad, entre una experiencia que puede ser tan individual y tan social, los
actores no son pasivos frente a las referencias disponibles. Y este es un aspecto que debe
ser tenido en cuenta y considerado importante por parte de los profesionales de la salud,
que en ocasiones, desconsideran los diferentes saberes y recursos accionados por los
enfermos en el cuidado de su enfermedad. Este reconocimiento de la influencia de estos
aspectos, siempre permitira la formulacion y prestacién de atencion, mas humana y
coherente con las realidades culturales de cada pais y region, pensando inclusive desde el

punto de vista cultural del acceso.

Otro punto, esta dado al considerar las diferentes percepciones que encontramos
sobre el acceso a la atencion, tratamiento y seguimiento de la enfermedad, creemos
importante levantar algunas reflexiones. Una de ellas, esta relacionada las dificultades
reales del acceso evidenciadas en las experiencias y que colocan el tema de la equidad. Las
cuestiones geograficas, econdémicas, culturales y funcionales que dificultan el acceso a la

atencion de una enfermedad como la LMC.

La otra, se refiere a los preceptos de la salud como un derecho y un deber del
Estado, basada en fundamentos como la Universalidad y la integralidad, apuntando hacia la
ciudadania y la democracia y que se puede ver distorcionada en la percepcion de la
“atencion como un privilegio”. Esto colocaria un cuestionamiento que trascenderia este
estudio y que toca mas en lo politico, pues basados en los fundamentos del SUS, no seria
posible que la atencidn fuera ofrecida ni percibida como un privilegio, desde la perspectiva
del derecho.
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Y esto, es un tema que debe ser discutido, a la luz del aumento sefialado de la
mortalidad por neoplasias malignas en el pais, la prevalencia de los pacientes oncologicos,
en este caso con LMC, los tratamientos y sus costos. La gran heterogeneidad entre las
diferentes regiones y centro oncoldgicos en el Brasil, dificulta, como colocan algunos
autores (Nonino, 2008) la capacidad de diagnostico y tratamiento de estas personas, asi

como las posibilidades de acceso a la atencion.

Despues de...

Me era necesario decir estas Ultimas palabras antes de ponerle punto final a esta
disertacion. Como siempre ocurre, frente a las expectativas de entrar en trabajo de campo,
éste verdaderamente me sorprendidé y conocer estas personas y sus experiencias de
enfermedad, implicaron un gran aprendizaje pero también, un movimiento existencial que
me hizo varias veces detenerme para reflexionar o para tomar distancia para poder aclarar

las ideas.

Debo ser totalemente honesta, al decir que escuchar estas personas y sus
narraciones, me hicieron recordar los viejos miedos e incertidumbres, aquellos que en algun
momento de la vida, me hicieron pensar que no pasaria de los 21 afios, cuando recibi mi
diagnostico en el afio de 2001 y que se han re-significado hasta el dia de hoy. Las lagrimas
del sefior Jefferson y su hija, me hicieron retornar por momentos a las lagrimas ya secas de
mi familia y amigos al recibir la noticia hace nueve afios y también, me hicieron concordar

con la frase de Marcelo y Taira de que “cada caso es un caso”.

Cuando formulé el proyecto de investigacion y decidi estudiar experiencias de
enfermedad con LMC y las condiciones en la cuales se desarrollan, sabia que tendria que
enfrentar el sufrimiento que podria presentarseme como familiar, asi como las diferentes

formas de lidiar con él. Y eso siempre genera angustias 0 preocupaciones se colocan para
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cualquier investigador. Para mi, en ningin momento me significé una “identificacion” con

tal o cual caso, por mi condicion de tener LMC.

El ejercicio de analizar estas experiencias de personas que tienen “mi misma”
enfermedad, en otro pais, con otra lengua, como estudiante de maestria del Instituto de
Salud Colectiva de la Universidad Federal da Bahia, pero también como usuaria del SUS,
me ha permitido reflexionar sobre otras cuestiones. Una de ellas, de extrema importancia,
tiene que ver con el abordaje del proceso salud / enfermedad / cuidado, desde una vision
interdisciplinaria como la que permite la perspectiva de la salud colectiva.

Se hace necesario equilibrar los extremismos (como aquellos entre estructuralismo —
reflexividad) y valorar tanto lo global y lo local, el individuo y la sociedad, la estadistica y
las regresiones, las desigualdades e inequidades en salud, las percepciones y la construccion
intersubjetiva de las enfermedades. Concuerdo con Myriam Rabelo, cuando dice que las
hostilidades que todavia persisten entre los defensores de una u otra posicion (refiriéndose a
lo cuantitativo y lo cualitativo), entre el nimero y la descripcion, ya dio lugar a
curiosidades sobre lo que esta pasando en el campo opuesto y las tentativas — mas 0 menos
exitosas — de combinacion entre ambas y que con mayor frecuencia se estan encontrando.
Tanto el ser humano, como los procesos de salud / enfermedad son complejos. Tan
complejos, a veces dificiles de explicar, de cuantificar, o de interpretar, que nos exige cierta
humildad, a todos los “cientificos” de todas las areas, en reconocer que no hay una Unica

respuesta.

La motivacion de realizar un trabajo como este, nace con la intencion de colocar
esas dimencioes socioculturales presentes en las experiencias de enfermedad, que se
contraponen a concepcion de la enfermedad como proceso bioldgico e individual, que se
ha hecho presente desde una etapa historica, en la que el campo de la salud maneja una
ideologia individualista, que despersonaliza al sujeto hasta presentarlo como un ente pasivo
y al sistema de salud como ente curador, dejando de lado lo particular, lo existencial, el
contenido subjetivo de la enfermedad, del sufrimiento y la curacién, como eventos de la

vida y la experiencia. (Mercado, 1996)
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Estos planteamientos precedentes sobre la construccién del concepto de enfermedad
y de la experiencia subjetiva, de alguna manera dibujan los trazos de una brecha que existe
entre el concepto de enfermedad cronica y las elaboraciones sociales que se hacen de ella'y

que trata de ser contrarrestada a partir de estudios de este tipo.

Otro aspecto se refiere a lo que he venido colocando sobre estas tematicas que nos
colocan frente a otras alteridades diferentes a otros ex6ticos: nosotros mismos u otros muy
parecidos a nosotros, lo que exige un mayor esfuerzo que el de una etnografia clasica de
principios de siglo donde el antrop6logo seguia, como en manual, sus observaciones e
interpretaciones. La comprension de las teorias que sustentaron todo el analisis, asi como
haber utilizado la técnica de la narrativa fue todo un desafio y a pesar de que demoré un

poco en su comprensién, consegui al final apropiarme de los conceptos y presupuestos.

Con respecto al método, creo que no hubiera conseguido aprehender los sentidos y
realidades de estas seis personas si no fuese por los relatos de sus vidas con la enfermedad.
Debo colocar que todavia me pregunto si consegui utilizarlo correctamente, sacarle todo el
jugo vy, si al decidir presentar las narrativas del modo en que lo hice, donde el orden fue
establecido por mi, no alteré su sentido con la sucesion de acontecimientos. Estas son
preguntas que estoy segura, en el sendero académico, aprendemos a medida que

continuamos el caminar.

Para mi, la experiencia de realizar esta investigacion, me reafirma en mis objetivos,
compartidos con ellos, de generar un conocimiento y presentar la realidad que una
enfermedad como la LMC coloca, para quien la sufre y para quien no, pues se develan
aspectos que pueden ser aplicados, como ya dicho, a la realidad de otras enfermedades y
del contexto socio — cultural en el que se desenvuelven. Agradezco a los lectores por la
paciencia para llegar hasta estas Ultimas palabras y mil veces méas a estas seis personas por

compartir sus vidas con LMC, conmigo.
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En la actualidad, Elena, Gabriela, Marcelo, André, Jefferson y Taira, trabajan,
algunos tienen ““namorados ou namoradas™ y hasta perspectivas de matrimonio, otros
contindan sus relaciones conyugales ya establecidas, cuidan de sus hijos (aquellos que los
tienen), planean tenerlos y algunos planean o realizan alguna actividad fisica. Lo
interesante, es como vemos las percepciones de la posibilidad de realizar estas actividades,
cambia después de la enfermedad, donde se desenvuelven estrategias y ademas, colocadas o
no por indicaciones médicas, existen restricciones y reglas que deben ser seguidas, para

poder estar bien.

Hasta el dia de hoy, estas seis personas continGan administrando el secreto y
decidiendo para quien contar 0 no contar, manejando y evitando las visiones negativas o
desacreditadoras, en un juego donde las expectativas de los otros pueden ser reales o no,
depende del momento de la experiencia en que sucede. Como coloca Goffman (1971) la
vida se organiza por el principio de reciprocidad de expectativas, donde cada individuo
posee ciertas caracteristicas sociales y tiene las expectativas morales de que los otros lo
trataran conforme esas expectativas. Un aprendizaje para saber manejar ese “juego” en las

relaciones, esta presente en todos los casos.

Hasta este momento, todos pasan por la unidad con cierta regularidad y siempre
habra una ““quinta feira” del mes, en que se encontraran en la sala de espera de la unidad a
la una de la tarde para entregar el carton azul del SUS. Para todos, haber participado de esta
investigacion, significd una oportunidad de compartir su experiencia y de contribuir, para
que cada vez méas personas, tengan conocimiento de la LMC y ampliar su comprension de
esta enfermedad como crdnica y que presenta perspectivas diferentes a las imagenes

historicas y convencionales del cancer en la sociedad.

Frente a esto, solo resta colocar, que se espera que se hayan cumplido las
expectativas.
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No. Titulo Pagina
Tablas
1. Tabla 1. Numero de casos de LMC reportados por RCBP de diferentes regiones de
1999 a 2004.

2. Tabla 2. Numero de pacientes em tratamento para LMC em 2007 segundo a regiao.
Fonte: DATASUS

Figuras

3. Figura 1. Evolucdo do numero de pacientes em tratamento para LMC em diferentes
linhas terapéuticas de 2001 a 2007. Os dados de 2007 n&o incluem o Gltimo
trimestre. Fonte: DATASUS

4. Figura 2. Evolucdo do nimero de pacientes em tratamento para LMC em diferentes
linhas terapéuticas de 2001 a 2007
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ANEXO 2. FIGURAS Y TABLAS
Figura 1. Evolugdo do nimero de pacientes em tratamento para LMC em diferentes linhas

terapéuticas de 2001 a 2007. Os dados de 2007 ndo incluem o altimo trimestre. Fonte:
DATASUS

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007

Figura 2. Evolugdo do nimero de pacientes em tratamento para LMC em diferentes linhas
terapéuticas de 2001 a 2007

1500

1000

1]
2001 2002 2003 2004 2005 2008 2007

Controle Hematologico: Tratamento para controle hematoldgico, baseado em hidroxiuréia ou
alquilantes; Controle CTG 12 linha: tratamento de primeira linha para controle citogenético, baseado
em interferon-alfa; Controle CTG 22 linha: tratamento de segunda linha para controle citogenético,
que corresponde ao imatinibe. Os dados de 2007 ndo incluem o Gltimo trimestre. Fonte: DATASUS
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Tabela 1. Nimero de casos de LMC reportados por Registros de
Céancer de Base Populacional de diferentes regides,
de 1999 a 2004"

RCBP 1999 2000 2001 2002 2003 2004 Total
Aracaju 4 - - - - - 4
Belo Horizonte - 33 28 - - - 61
Brasilia 14 9 5 - - - 28
Campo Grande - 4 - - - - 4
Cuiaba - 4 6 6 6 - 22
Curitiba 22 16 6 8 - - 52
Fortaleza 8 - - - - - 8
Jau - 2 - - 1 - 3
Joao Pessoa 3 4 5 5 4 5 26
Manaus 15 19 21 21 - - 76
Natal 10 4 - - - - 14
Palmas - - 1 - - - 1
Porto Alegre 12 20 15 14 - - 61
Recife 9 12 1 - - - 22
Salvador 4 12 1 16 - - 33
Sao Paulo 129 161 137 &3 - - 510

Tabela 2. Nimero de pacientes em tratamento para LMC em 2007
segundo a Regiao. Fonte:DATASUS

Regiao Populagao Pacientes Pac/100.000 hab
Sudeste 72.41 1.232 1,70
Sul 25.107 540 2,15
Centro-Oeste 11.636 267 2,29
Norte 12.900 138 1,07
Nordeste 47.741 507 1,06
Total 169.765 2.684
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ANEXO 3. ROTEIRO DAS ENTREVISTAS PARA OS PARTICIPANTES
1. Preparacdo: ldentidade / caracterizacéo breve

v’ ldade, escolaridade, profissdo, ocupacao, renda, perfil familiar
2. Iniciacéo

Topico inicial: Antes do diagnostico

v Sintomas iniciais, itinerarios de atencao
3. Narracdo central

Topico: Trajetoria de enfermidade
v" Temporalidade: diagnostico, ruptura biografica, o antes e o depois
v Doenca como uma ruptura de um fluxo do cotidiano, uma ameaca subita a um
mundo tomado como suposto.
v Explicacdes do porque apareceu a doenca na sua vida

Topico: Vida cotidiana

v Dindmica da vida cotidiana: contar um dia na vida de...

v Impactos da leucemia na vida cotidiana / percepcdo de mudancas organicas ou
sociais: incerteza, isolamento social, estigmas, preconceitos, desacreditacdo da
experiéncia.

Relacdo com familiares e amigos

Normalizacdo da doenca: trabalho ou atividades diarias

Préticas de cuidado

Significados da doenca: biomédico, religioso, morais, biologicos, corpo,
medicamentos, transplante de medula dssea.

ANANENEN

Topico: Intersubjetividade e corpo
v A intersubjetividade na construcdo da leucemia: visdes préprias e dos outros.
v Corpo pensado: construcéo intersubjetiva do corpo, identidade e corpo.
v' Experiéncias de sentir-se mal, dor
v’ Efeitos dos medicamentos / transplante de medula

227



Topico: Acesso ao sistema

ANANENEN

B

Percepc¢do do acesso: fragmentagédo do sistema, principais dificuldades

Identificacdo dos circuitos como usuario: consultas, exames clinicos, medicamentos.
Relacdo médico / paciente

Percepcao do direito & salde, a atencdo e medicamentos

Perguntas: aprofundar aspectos narrados na fase da narrativa em cada um dos
topicos.

Fala conclusiva: momento em que se para de gravar, se realizam ultimas perguntas
se precisar e se fazem anota¢6es no diario de campo logo da entrevista.
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ANEXO 4. TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARTICIPANTES

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa.
Apds ser esclarecido(a) sobre as informacBes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do
estudo, assine ao final deste documento. Em caso de recusa vocé nao sera penalizado(a) de

forma alguma.

InformacGes sobre a pesquisa:

Titulo do Projeto: “Experiéncias, Significados e Préaticas de Cuidado da Leucemia

Mieloide Cronica”

Pesquisador Responsavel : Yeimi Alexandra Alzate Lopez
Telefone para contato: (71) 32837409 - 87431938

A pesquisa tem por objetivo analisar as experiéncias de enfermidade de portadores
de Leucemia Mieloide Cronica —LMC- interpretando os significados intersubjetivamente
construidos, repercussdes sobre a vida cotidiana e as respostas dos pacientes a doenca.
Também se consideram as diferentes estratégias e praticas de enfrentamento da doenca
adotada pelos pacientes, abordando os mecanismos de explicacdo, normalizacdo e
convivéncia com a doenga assim como as percep¢oes dos sujeitos sobre 0 acesso ao Sservigo
de salde, aos tratamentos e a atencdo, interpretando as racionalidades construidas a partir
da sua disponibilidade / utilizacdo. O estudo de abordagem qualitativa sera desenvolvido
através da aplicacdo da narrativa, através de entrevistas individuais que serdo gravadas em
meio digital e de um grupo focal que envolvera os seis participantes selecionados e que sera

filmado e gravado.
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Destaca-se que o estudo proposto contempla todos os requisitos éticos previstos na
legislacdo atual e enfatizamos o nosso interesse em disponibilizar para vocé os dados
gerados, bem como, os resultados finais do estudo.

A pesquisa se faz relevante por permitir explorar um tema de grande importancia
para considerar a voz dos sujeitos doentes na incorporacdo de conceitos e implantacéo de
programas de atencdo médica e a formacdo de recursos humanos em saude. Ressalta-se que
ndo ha riscos, prejuizos ou desconforto que possam ser provocados pela pesquisa.
Esclarecemos que vocé € livre para interromper a sua participacdo a qualquer momento,
sem justificar sua decisdo. Seu nome ndo serd divulgado, vocé ndo tera despesas e nédo
recebera dinheiro por participar do estudo.

Consentimento da participacao:

Concordo em participar do estudo “Experiéncias, Significados e Praticas de Cuidado de
Leucemia Mieloide Crénica” desenvolvido pela mestranda Yeimi Alexandra Alzate
Lépez do Instituto de Sadde Coletiva da Universidade Federal da Bahia e coordenado pela
Professora Leny Trad. Fui devidamente informado e esclarecido sobre a pesquisa, 0s
procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer

momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.

Salvador, ----- [ ----- / 2009.

Assinatura do Entrevistado

Assinatura do Entrevistador
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ANEXO 5. ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA PARA
PROFISSIONAL DA SAUDE

6. ldentidade / caracterizacéo breve
v' Idade, profissédo, area de especializacdo, tempo de servico, local de trabalho
7. Panorama informativo com respeito a Leucemia

v" O que é a Leucemia cronica em termos médicos

v Descrever 0s principais tipos de leucemia crénica e suas principais
caracteristicas.

Tem conhecimento sobre o perfil epidemiologico da Leucemia no Brasil?

Qual a populagcdo com maior propensdo a sofrer destas doengas? Tem se
identificado fatores de risco?

Quais séo os principais tratamentos utilizados hoje em dia e como vocé percebe
a sua eficacia?

Quais os principais efeitos secundarios

Quais as probabilidades de manejo e cura dos pacientes.

Quantos pacientes com LMC vocé atende na atualidade

Desde seu ponto de vista, qual ou quais sdo os principais impactos que a
leucemia traz na vida das pessoas?

AN

NSANENE NN

.

Panorama informativo sobre a Unidade Hematoldgica do HUPES e as politicas
de atencéo.

Como funciona o programa para atencdo a leucemia crénica na unidade?

Quantos profissionais formam parte da equipe da unidade e de que area?

Quais os programas para leucemia crénica sdo oferecidos?

Qual o perfil dos pacientes que sdo atendidos na Unidade? S&o todos atendidos pelo
SUS?

Qual a situacao de acesso & atengdo e aos medicamentos por parte dos pacientes?
Quais os critérios de inclusdo ou exclusdo dos programas?

Tem casos de ndo adeséo aos tratamentos? Lembra algum caso e por qué?

ANANENEN

ASRNEN

9. Comentarios ou apreciagdes por parte do entrevistado

Comentar alguma idéia ou reflexdo que ndo tenha sido colocada nas perguntas.
Tem alguma sugestdo para agregar ou retirar da entrevista?

AN
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ANEXO 6. TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PROFESIONAL DE SALUD

Vocé esté sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. Apos ser
esclarecido (a) sobre as informacdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo,
assine ao final deste documento. Em caso de recusa vocé ndo sera penalizado(a) de forma

alguma.

Informacdes sobre a pesquisa:

Titulo do Projeto: “Experiéncias, Significados e Praticas de Enfrentamento da

Leucemia Mieloide Cronica”

Pesquisador Responsavel : Yeimi Alexandra Alzate Lopez
Telefone para contato: (71) 32837409 - 87431938

A pesquisa tem por objetivo analisar as experiéncias de enfermidade de portadores de
leucemia crénica, interpretando os significados intersubjetivamente construidos,
repercussdes sobre a vida cotidiana e as respostas dos pacientes a doenca. Também se
consideram as diferentes estratégias e praticas de enfrentamento da doenga adotada pelos
pacientes, abordando os mecanismos de explicagdo, normalizacdo e convivéncia com a
doenga assim como as percep¢des dos sujeitos sobre o acesso ao servigo de saude, aos
tratamentos e a atencdo, interpretando as racionalidades construidas a partir da sua
disponibilidade / utilizacdo. O estudo de abordagem qualitativa serd desenvolvido atraves
da aplicacdo da narrativa, através de entrevistas individuais que serdo gravadas em meio
digital e de um grupo focal que envolvera os seis participantes selecionados e que sera

filmado e gravado.
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Destaca-se que o0 estudo proposto contempla todos os requisitos éticos previstos na
legislacdo atual e enfatizamos o nosso interesse em disponibilizar para vocé os dados
gerados, bem como, os resultados finais do estudo.

A pesquisa se faz relevante por permitir explorar um tema de grande importancia para
considerar a voz dos sujeitos doentes na incorporagdo de conceitos e implantacdo de
programas de atencdo medica e a formagéo de recursos humanos em saude. Ressalta-se que
ndo ha riscos, prejuizos ou desconforto que possam ser provocados pela pesquisa.
Esclarecemos que vocé € livre para interromper a sua participacdo a qualquer momento,
sem justificar sua decisdo. Seu nome ndo sera divulgado, vocé ndo tera despesas e nao

recebera dinheiro por participar do estudo.

Consentimento da participacao:

Concordo em participar do estudo “Experiéncias, Significados e Praticas de Leucemia
Mieloide Croénica” desenvolvida pela mestranda Yeimi Alexandra Alzate Lopez do
Instituto de Sadde Coletiva da Universidade Federal da Bahia e coordenado pela
Professora. Leny Trad. Fui devidamente informado e esclarecido sobre a pesquisa, 0s
procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer

momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.

Salvador, 24 /08 /2009.

Assinatura do Entrevistado

Assinatura do Entrevistador
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ANEXO 7. ROTEIRO GUIA DO GRUPO FOCAL
Participantes: Seis participantes da pesquisa, relatora e moderadora
12 parte (20 minutos) Apresentacao do trabalho.

Esta é uma pesquisa sobre “Experiéncias, significados e praticas de leucemia crénica”.
v/ Garantia da confidencialidade.
v Néo ha certo nem errado, gostariamos de conhecer todas as opinibes (Reforcar no
decorrer do grupo).
v O que for dito durante o grupo sera gravado e transcrito, porém seu nome nao sera
divulgado em nenhum momento.

Aquecimento
v Apresentacgdo dos participantes: nome, o que sabe sobre a escolha do nome, histéria
do nome.
v Hoje vamos falar sobre o que é Leucemia Mieloide Cronica.
v Construir com descricdes um personagem gue tenha a doenca.

22 parte (20 minutos)

Até agora falamos de um personagem desconhecido, mas sabemos que no cotidiano de
VOCés as coisas sdo diferentes. Vou propor entdo um exercicio onde vocés vao escrever —
nos trocos de papel — palavras que representam os efeitos da leucemia nas suas vidas
cotidianas.

Por favor, facam o trabalho individualmente, pois queremos conhecer as diferentes
experiéncias. Relembramos que neste assunto ndo ha consenso, nem certo e errado, 0 que
nos interessa € o0 ponto de vista de cada um de vocés.

32 parte (45 minutos)
- A partir da colocacéo por cada um das palavras que representam os efeitos da doenca:

v" Alguém compartilha as palavras dos outros? Acrescentariam mais?

v Quais palavras estdo relacionadas com a experiéncia individual e a vida em familia
e social.

v" Quais estdo relacionadas ao cuidado, procura de atengéo?

v Quais estdo relacionadas com discapacidade para o trabalho, paras as atividades
cotidianas (incluindo lazer).

v/ Quais estdo relacionadas ao corpo, mudancas corporais, dor, mal-estar ou a
sexualidade
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v Quais aos efeitos dos medicamentos, as dificuldades de atencdo, de relacionamento
com 0s especialistas ou com o servico.

v Consideram que essas palavras ddo conta da sua experiéncia? Ou utilizariam outro
recurso?

v" Vocés acham que a sua vida mudou completamente? Ou s6 em alguns aspetos?
Quais?

Idéia de “conceito”: se vocé conhecesse uma pessoa que nao tem a doenca e vocé gostaria
de defini-la pra ela, como & definiria?
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